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Norsk Regnesentral (NR) er en privat, uavhengig stiftelse som utfarer
oppdragsforskning for bedrifter og det offentlige i det norske og internasjonale
markedet. NR ble etablert i 1952 og har kontorer i Kristen Nygaards hus ved
Universitetet i Oslo. NR er ledende i Norge innen utvalgte deler av informasjons- og
kommunikasjonsteknologi. Innen IKT-omradet har NR innsatsomradene e-
inkludering, informasjonssikkerhet og smarte informasjonssystemer. NR er et av
Europas stagrste miljger innen anvendt statistisk-matematisk modellering og har et
senter for forskningsdrevet innovasjon, Big Insight, med finansiering fra Norges
forskningsrad og private selskaper. Det jobbes med et bredt spekter av
problemstillinger, for eksempel finansiell risiko, jordobservasjon, estimering av
fiskebestander og beskrivelse av geologien i petroleumsreservoarer.

NRs visjon er forskningsresultater som brukes og synes.

Vitenskapelig hagskole “+ 1 VID
Institutt for vernepleie og ergoterapi T 1

VID Vitenskapelig haggskole, tidligere Diakonhjemmet hggskole, er en akkreditert,
privat utdanningsinstitusjon med studietilbud innen helse- og sosialfag, diakoni og
ledelse, og er i dag landets stagrste diakonale hggskole. Hagskolen har ca. 2300
studenter pa ulike bachelor-, master- og videreutdanninger og er lokalisert bade i
Oslo og Sandnes. Institutt for vernepleie og ergoterapi ligger i Sandnes i Rogaland.
Instituttet har utdanninger pa bachelorniva i vernepleie og ergoterapi og driver
videreutdanning innen rehabilitering og tverrfaglig veiledning. Videre tilbys
videreutdanninger i familieterapi og metodisk boligsosialt arbeid i samarbeid med
institutt i Oslo.

Som hgyere utdanningsinstitusjon er hggskolens oppgaver a drive utdanning,
forskning og formidling. Hagskolen tilbyr utdanning til tienester innen helse-, sosial-
og kirkesektorene, forsker pa profesjonell praksis innenfor de samme tjenestene, og
setter dem inn i en verdimessig sammenheng. Forskningsvirksomheten ved
hagskolen skal strekke seg etter & oppna resultater av hgy nasjonal og internasjonal
kvalitet pa forskning innen verdier og relasjoner i profesjonell praksis, det vil si
profesjonsbasert og tverrfaglig arbeid i de fagomrader hagskolen har tilbud om
utdanning. Videre skal forskningsvirksomheten veere praksisrelevant og
utdanningsorientert og strekke seg etter & utvikle ny kunnskap for praksis og
utdanning innenfor hggskolens fagomrader. Ved Institutt for vernepleie og ergoterapi
forskes det innenfor temaomradene relasjoner i profesjonell praksis, deltakelse og
mangfold.
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Norsk Revmatikerforbund Hiﬁ NORSK REVMATIKERFORBUND

o
Norsk Revmatikerforbund (NRF) er en pasientorganisasjon for personer med alle
typer revmatiske sykdommer og andre muskel-skjelett-tilstander. NRF er en av
landets stgrste pasientorganisasjoner med rundt 36 000 medlemmer.
Organisasjonens overordnede mal er at alle som er rammet av muskel- og
skjelettplager skal fa en bedre hverdag. Ambisjonen er at de som er rammet av
revmatisk sykdom skal kunne leve gode liv pa lik linje med andre - men ut ifra egne
forutsetninger. NFR er Norges starste brukerorganisasjon for mennesker med
revmatisk sykdom.
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Sammendrag

Denne rapporten oppsummerer erfaringer, valg, beslutninger og resultater fra
RevmaRApp prosjektet. Gjennom prosjektet har vi utviklet en egenmestringsapp for i
mennesker med revmatisme og andre mennesker som opplever tretthet og
utmattelse over tid. Appen er basert pa aktivitetsregulering. Det er en mestrings-
strategi som gar ut pa a prioritere og porsjonere de daglige aktivitetene for gjennom
det & utnytte den begrensede energien mest mulig effektivt. Det kan gi gkt mestring
og bedre mulighet for & delta i prioriterte og betydningsfulle aktiviteter Gjennom
appen kan brukerne registrere sine daglige aktiviteter over en begrenset periode.
Deretter kan de sortere aktivitetene i forhold til energibruk og betydning, og dermed
fa oversikt over egne aktivitetsmgnstre. Applikasjonen kan bidra til at brukere setter
egne mal, som kan fgre til en atferdsendring. Malet er a hjelpe brukeren til & fa en
oversikt over sine egne aktivitetsmgnstre, og deretter reflektere over hvorvidt og
hvordan de kan prioritere og regulere sine aktiviteter, for a bedre opprettholde energi
for de viktigste tingene i livet.

Abstract

This report summarizes experiences, choices, decisions and results of the
RevmaRApp project. The project RevmaRAapp was about developing a self-
management app for people with rheumatism and other people that experience
fatigue over time. It is based on the theory of activity pacing which is a coping
strategy. The idea is that by prioritizing and dividing the daily activities into smaller
and more manageable portions one may prevent relapses and over time one may
gain more energy. Through the app, users can register their activities over a limited
period. Then they can sort the activities by energy and importance and get and
overview of their own activity patterns. The app will encourage users establishing
their own goals. The aim is to help the user to get an overview of their own activity
patterns, and then reflect upon whether and how they can prioritize and regulate their
activities to better maintain energy for the most important things in their lives.
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1 Introduksjon

| tiden som kommer vil vi i falge Folkehelseinstituttet (2010) fa flere personer med
kroniske lidelser og behov for behandling, dels som en konsekvens av demografiske
endringer og dels som en fglge av befolkningens helseatferd. Denne utfordringen
kan ikke lgses bare i helsesektoren, men ma mgtes med en bred tilneerming pa
mange arenaer. HelseOmsorg21-strategien (2014) skal legge til rette for en malrettet,
helhetlig og koordinert innsats for forskning, utvikling og innovasjon i helse- og
omsorgsomradet. Utfordringsbildet i «<Helsenorge» tilsier en gkt vekt pa forebygging
og folkehelse, og a styrke brukerne i selv a handtere sine utfordringer. Dette mener
de kan fremmes ved & skape en helhetlig tenkning rundt satsingen pa helse- og
omsorgskunnskap, samt teknologi, giennom & kople myndigheter, tienester,
naeringsliv, forskningsmiljger og hgyere utdanning neermere sammen.

Revmatiske sykdommer har stor utbredelse og medfgrer en rekke negative
konsekvenser pa person- og samfunnsniva. Forebyggende aktiviteter og tiltak er
viktig for & unnga ugnskede konsekvenser av revmatisk sykdom. Kunnskap og
forstaelse gir starre mulighet for endring av helseatferd og egenmestring. Personer
med revmatisk sykdom har derfor behov for enkel tilgang til verktgy som kan bidra til
dette.

1.1 Organisering og finansiering av Revmarapp prosjektet

RevmaRApp prosjektet ble finansiert av ExtraStiftelsen. Norsk Revmatikerforbund
var prosjektansvarlig. Forskningsinstituttet Norsk Regnesentral har hatt ansvar for
prosjektledelse. @vrige samarbeidspartner i prosjektet har veert VID — Vitenskapelig
hgyskole, Institutt for Vernepleie og Ergoterapi (tidligere Diakonhjemmet Hagskole i
Sandnes, Institutt for Vernepleie og Ergoterapi). Prosjektet var i utgangspunktet
toarig, men ble forlenget med et sluttar og ble dermed avsluttet ved utgangen av
2016.

1.2 Malgruppe for rapporten

Malgruppen for denne rapporten er alle som er opptatt av verktay for egenmestring
av kroniske sykdommer, spesielt revmatiske sykdommer og sykdommer som
medfgrer vedvarende utmattelse.
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2 Bakgrunn

Revmatiske sykdommer omfatter om lag 200 ulike diagnoser som kan pavirke ledd,
blgt- og annet vev, organer og kroppssystemer (Ihlebaek & Laerum 2004). | Norge har
over 300 000 personer en revmatisk diagnose (NRF n.d.). De mest utbredte
sykdommene er artrose, revmatoid artritt, og Bekhterevs sykdom, og vanlige
symptomer er smerte, stivhet, og tretthet (Ihlebaek & Laerum 2004). Utover
symptomene medfgrer revmatiske sykdommer en rekke negative konsekvenser bade
pa person- og samfunnsniva. Andelen ufgrepensjonister med muskel- og
skjelettsykdommer er sterkt gkende med stigende alder, og blant 60-67-aringene
naermer andelen seg 40 prosent (Lindbgl 2012). Redusert fysisk funksjonsevne og
livskvalitet erfares av mange, og samfunnet far gkte behandlings- og sosiale utgifter
som en konsekvens av revmatiske sykdommer (lhlebaek & Laerum 2004; Lindbgl
2012).

2.1 Behov for veiledning, stgtte og motivasjon til forebygging

For & begrense ugnskede konsekvenser av revmatisk sykdom, er det viktig med
forebyggende tiltak, og a bidra til individuell sykdomsmestring. Samhandlings-
reformen vektlegger forebygging framfor a reparere. Videre legges det vekt pa a
styrke fagmiljger ved at de kan samarbeide og utveksle erfaringer slik at dette
kommer pasientene til gode (Helse og omsorgsdepartementet 2008). Dette gjelder
ogsa revmatiske sykdommer (Eriksen et al. 2010). Den demografiske utviklingen og
endringer i sykdomsbildet gir utfordringer som vil kunne true samfunnets gkonomiske
beereevne. For a imgtekomme dette er det viktig med fokus pa pasientenes
helhetlige og individuelle behov og péa a stgtte og motivere til egenmestring
(Andreassen et al. 2012).

@kt bruk av eHelse blir gitt hgy prioritet i en rekke farende dokumenter fra
myndighetene (Helse og omsorgsdepartementet 2008; Hagenutvalget 2011). Videre
blir motiverende verktay, som f.eks. mobil-apper, framhevet som seerlig viktig i (Anon
n.d.).
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3 Utvikling av forebyggende app for
smarttelefon og nettbrett

For & imgtekomme behovet for kunnskapsbaserte og tilpassede forebyggende tiltak
blant personer med revmatisk sykdom gnsket Norsk Revmatikerforbund (NRF) i
samarbeid med Norsk Regnesentral (NR), Institutt for vernepleie og ergoterapi ved
Diakonhjemmet hggskole (IVE), & utvikle et digitalt verktgy for & stgtte og motivere til
forebygging og egenmestring. Vart utgangspunkt var tanken om at enkel tilgang til
kvalitetssikret og tilpasset informasjon for revmatikere via en app kanskje kunne bidra
til bedre egenmestring av egen sykdom.

@kt kunnskap og forstaelse kan gi starre mulighet for endring av helseatferd og
derved fremme egenmestring av kronisk sykdom. Malsettingen var a utvikle en app
som er faglig kvalitetssikret og tilgjengelig pa norsk. For at revmatikere skal kunne ta
i bruk app’en som et stgttende og forebyggende verktay er det helt sentralt at den
dekker brukernes behov, at den er enkel og brukervennlig og oppleves som nyttig og
motiverende (Law et al. 2009). Det er viktig & fokusere pa tilgjengelighet og universell
utforming av brukergrensesnittet, da sykdommer rammer alle, inkludert de med
funksjonsnedsettelser. Spesielt bar man tenke pa at personer med revmatiske
sykdommer kan ha redusert handfunksjon, samt at det er mange eldre i denne
gruppen. Det kan bety nedsatt syn og hgrsel. For best mulig & mate brukernes
behov, er brukermedvirkning i utviklingen helt sentralt (Fuglerud & Sloan 2013;
Rgssvoll & Fuglerud 2013).

Hgsten 2012 ble det gjennomfart en malgruppestudie med 337 respondenter i regi
av Revmatiker-forbundet (Kristensen & Boye 2012). Omtrent halvparten av
respondentene var positive til app’er pa tross av at gruppen inkluderte en god del
eldre over 60 ar. NRF har malt en gkning i bruken av sine nettsteder, og man
forventet at interessen for app ogsa ville gke ytterligere i tiden framover. Basert pa
kommentarer fra denne undersgkelsen og andre innspill, blant annet fra en uformell
forespgrsel om interessen for denne typen verktay pa Norsk Revmatikerforbunds
Facebook side, kom fglgende forslag til mulig innhold i apper for revmatikere:

e Trenings- og aktivitetsdagbok

e Kosthold

e Smertedagbok

e Vaerendringer og sgvnkvalitet

e Paminnelser og oversikt over medisinering
e Fysiske gvelser og avspenning

e Leddvernsprinsipper
12



e Energigkonomisering

e Informasjon om hjelpemidler
e Brukererfaringer/eksempler
e Aktuelle tiltak fra NAV

Vi tolket de mange forslagene fra medlemmer i NRF til app-innhold som optimisme
og interesse i forhold til & ta i bruk apper som egenmestringsverktay.

3.1 Avgrensing av prosjektet

NRF sine medlemmer er en sveert bred gruppe. Mange har ikke en diagnose, men i
folge Folkehelseinstituttet vil de fleste i Igpet av livet ha sykdommer eller plager
knyttet til muskel- og skjelettapparatet (Folkehelseinstituttet 2014). Videre utgjar
denne diagnosegruppen den vanligste arsaken til sykefraveer og ufaretrygd.

Det kan veere en utfordring a finne konkrete forskningsbaserte rad dersom man ikke
har en avgrenset og spesifikk malgruppe. For eksempel vil rAdene med hensyn til i
hvilken grad man skal vaere i aktivitet kunne variere, bade med hensyn pa
symptomer og diagnose. Dette ble en sentral problemstilling tidlig i prosjektet.

Vi gnsket a lage en app som kunne veere aktuell for mange av NRF sine medlemmer,
og ikke for en spesifikk diagnosegruppe. Dette ledet oss retning av a se pa
muligheten for & utvikle et verktgy for egenmestring av aktivitet uavhengig av
diagnose. Samtidig, i forhold til et to-arig prosjekt med begrensede prosjektmidler,
var det behov for en klar malsetting og avgrensing.

Mange med revmatisk sykdom opplever at de er trette, slithe og utmattede.
Vedvarende utmattelse er et sveert vanlig symptom ved revmatisk sykdom og en
rekke andre sykdommer (mer om dette i kap. 4.3). Det finnes fa fullgode tiltak mot
vedvarende tretthet, og ingen enkelttiltak som hjelper for alle. Ofte er det nadvendig
med en tverrfaglig tilneerming, med en kombinasjon av medisiner, trening, kognitiv
terapi, trening i oppmerksomt naerveer, bevisstgjaring og regulering og prioritering av
aktiviteter i hverdagen (Berge et al. 2014).

Ut fra denne diskusjonen kom vi fram til at hovedformalet med appen skulle veere
bevisstgjaring med hensyn til mestring av egen hverdag. Momenter som kom opp var
knyttet til enkel kartlegging, samt bevisstgjgring med tanke pa hvordan sykdommen
pavirker livet og hverdagen. Vi ville finne ut om godt tilrettelagte informasjon i appen
kunne veere med pa en slik bevisstgjaring.
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Kartlegging av daglig aktivitet kan kanskje bidra til bevisstgjagring og derved gi
grunnlag for prioriteringer. For eksempel; Hvilke aktiviteter bruker jeg mye tid pa?
Hvilke aktiviteter tapper meg for energi? Hvilke aktiviteter er viktig for meg? Hvilke
parametere er viktige for meg? (tratthet, stivhet, plikt, mestring, smerte etc.).

Vi ville ta utgangspunkt i eksisterende skjemaer for kartlegging av aktivitet (KDA)
med tilhgrende parametere (se eksempler pa skjemaer i vedlegg). Med dette fokuset
var vi enige om at det ikke ville veere ngdvendig & avgrense malgruppen med hensyn
til diagnose.

Det var altsa enighet om at fokuset farst og fremst skulle veere pa bevisstgjaring med
hensyn til mestring av egen hverdag gjennom aktivitetsregistrering. Tanken var at
denne bevisstgjgringen vil danne grunnlaget for god aktivitetsregulering, som igjen
kan bidra til bedre helse og livskvalitet for den enkelte. For & oppna dette ansa vi
falgende punkter som viktige:
e Det bar veere lett & registrere aktiviteter og vurdere aktivitetene langs ulike
parametere, som energi, mestring, og hvor viktig aktiviteten er, etc.

e Brukeren skal selv kunne velge om man gnsker a fylle ut alle eller bare noen
av parameterne, f.eks. i forhold til hva man er opptatt av.

e Det er ngdvendig a finne et balansepunkt for hvor ofte det er ngdvendig a
registrere aktiviteter uten & overbelaste brukeren. Jo flere registreringspunkter,
jo lettere er det a lage oversiktlige framstillinger Samtidig vil hyppig registrering
veere en belastning for brukeren.

e Vurdere mulighetene for & legge inn gode sparsmal for & hjelpe brukeren til &
tenke gjennom sine daglige aktiviteter, hvor viktige de er og hvilken belastning
de gir, for evt. & vurdere om det kan veaere lurt & endre noe.

3.1.1 Malsetting for prosjektet

RevaRApp-prosjektet skulle bidra til egenmestring av revmatisk sykdom gjennom
utvikling av en applikasjon for smarttelefon og nettbrett som inneholder kvalitetssikret
funksjonalitet for & fremme aktivitet og deltakelse og forebygge funksjonstap og
negativ sykdomsutvikling. Videre skal applikasjonen

e veere en digital ressurs som stimulerer og motiverer til egenmestring

e veere logisk oppbygget, kvalitetssikret, oppdatert og enkel a bruke

e veere tilgjengelig for alle og basert pa prinsippene om universell utforming
e utvikles og utprgves i samarbeid med malgruppen og fagmiljger

14



3.1.2 Malsettinger for appen

Formalet med appen skal vaere bevisstgjgring med hensyn til mestring av egen
hverdag. For a oppna dette formulerte vi falgende delmal:

Appen skal bidra til bedre forstaelse for at oversikt over aktivitetsmanstre kan
gi muligheter for endring gjennom aktivitetsregulering, dvs. a finne alternative
strategier som vil fremme funksjonsniva.

Brukere av appen skal fa hjelp til a fa oversikt over sine aktivitetsmanstre
giennom funksjonalitet for registrering av aktiviteter og ved & presentere disse
aktivitetsregistreringene péa ulike mater.

Brukeren skal fa et bevisst forhold til aktivitetsvalg og aktivitetsutfarelse i
forhold til funksjonsniva.

Appen skal bidra til bevisstgjgring av hvordan aktivitetsmgnstrene pavirker
funksjonsnivaet ved & stille refleksjonsspgrsmal

Appen tar utgangspunkt i kunnskap om aktivitetsregulering. Dette handler om

& oppna en balanse mellom aktivitet og hvile
de tre p-er, planlegge, posisjonere og prioritering
gradert aktivitet (Pacing)

Aspekter som kan veere viktig for planlegging og prioritering kan veere

Ngdvendige gjgremal?
@nskelige gjgremal?

Er aktiviteten krevende?
Etc.

Eksempler pa refleksjonsspgrsmal kan veere:

Kan krevende aktiviteter fordeles gjennom dag/uke?
Kan tempo, varighet, rekkefglge og tidspunkt justeres?
Er det mulig & legge inn variasjon og pauser?

Er det mulig & oppna en annen arbeidsfordeling?

3.1.3 Malgruppe for appen

Primeermalgrupper for app’en er personer med revmatisk sykdom som
opplever vedvarende utmattelse.

Sekundaermalgruppe er fagpersonell innen helsevesenet som kan foresla bruk
av appen som en del av eller et supplement til et behandlingsopplegg, men
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ogsa andre grupper som opplever utmattelse og som dermed kan ha nytte og
interesse av en slik app.

3.1.4 Plattform

Det ble tidlig diskutert om appen skulle utvikles for bade I0S og Android.
Prosjektgruppen mente at det vil veere bedre a konsentrere seg om en plattform, og
dette ble derfor tatt opp med ekstrastiftelsen. Fagutvalget synes generelt det er
uheldig at man lager en app for bare én plattform, noe som ekskluderer mange
potensielle brukere. Men de uttrykte forstaelse for at det er et gkonomisk sparsmal.
Utvalget anbefalte derfor at man lager en god app for iOS na og en tilsvarende for
Android om kort tid med andre midler. Og at man under utviklingen av appen er
bevisst pa at den skal veere for to plattformer. Man kan da gjgre gode valg i
utviklingen sammen med proffe utviklere og pa den maten fa ned totalkostnadene.

3.1.5 Referansegruppe

Det har veert en bredt sammensatt referansegruppe knyttet til prosjektet.

4 Relatert arbeid

4.1 Helseinformasjon og helse-app’'er

Det finnes i dag en stor mengde helse-relaterte apper. | falge Teknologiradet og
Datatilsynet fantes det ved starten av 2013 omlag 40 000 helse-apper
(Helsedirektoratet 2013). Det er ofte svaert enkelt a installere slike helse-app’er pa en
smarttelefon eller et nettbrett. Samtidig er det en utfordring at helsepersonell ofte ikke
har veert involvert eller konsultert ved utviklingen av slike helseapper, og mange
apper har ogsa sikkerhets- og personvernutfordringer (Boulos et al. 2014). Samtidig
viser forskning at mange opplever helse-relaterte apper som nyttige (Wang et al.
2016).

4.2 Apper for revmatikere

Det finnes sveert mye informasjon pa internett om revmatiske sykdommer, bade ren
informasjon og informasjon og som funksjonalitet i apper. Men denne informasjonen
er av sveert varierende kvalitet, selv om en undersgkelse tyder pa at det ogsa har
skjedd en viss forbedring i lgpet av det siste tiaret (Castillo-Ortiz et al. 2016). | en
vurdering av kvaliteten av engelskspraklige nettsider med informasjon om revmatiske
sykdommer, ble 37 % av nettsidene vurdert til & ha god kvalitet (ibid).
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Det finnes ogsa en rekke app'er om revmatisk sykdom. De fleste er laget for
pasienter for blant annet a registrere symptomer, medisinbruk, logge trening, finne ut
mer om revmatiske sykdommer, med mer. De fleste av de nevnte app’er er pa
engelsk eller andre sprak, og innholdet er ofte ikke bearbeidet og tilpasset til norske
forhold. Det er ogsa vanskelig a finne ut i hvilken grad de utenlandske app’ene er
kvalitetssikret av helsepersonell. Mange brukere trenger veiledning og statte i a finne
nyttige og kvalitetssikrede apper.

4.3 Vedvarende utmattelse ved sykdom

En stor utfordring for mange med kroniske og langvarige sykdommer er fglelsen av
manglende energi, slitenhet og utmattelse. | tillegg til at vedvarende utmattelse,
sakalt fatigue, er hovedsymptomet ved kronisk utmattelsessyndrom (CFS) og Myalgic
Encephalomyelitis (ME), er dette sveert vanlig ved en rekke andre sykdommer, som
f.eks. revmatologiske-, nevrologiske sykdommer, diabetes samt ved noen kreftformer
(Norheim et al. 2011; Hewlett et al. 2011). Videre rammes ogsa personer med mage-
tarmsykdommer, hjerte-karsykdommer, muskelsykdommer, psykiske lidelser,
stresstilstander, utbrenthet og personer med kroniske infeksjoner som hiv/aids og
hepatitt C (Berge et al. 2014). Fatigue kan defineres som en overveldende
opplevelse av tretthet, nedsatt energi, og en fglelse av utmattelse (Norheim et al.
2011). Fatigue er en kompleks tilstand som er vanskelig & beskrive og den har ingen
objektiv tegn (marker) som er konsistent i forhold til maling.

Det mangler kunnskap om fatigue, bade med tanke pa arsaksforhold og behandling.
Konsekvensene av denne tilstanden pavirker hele personens livssituasjon, pa
mulighet for deltakelse pa alle arenaer, hjiemme, i arbeid og i det sosiale og
samfunnsmessige liv (Norheim et al. 2011; Cramp et al. 2013). En bred tilnaerming er
derfor ngdvendig. En biopsykososial modell betrakter helse som et dynamisk- og
interaksjonssystem, med synergier mellom biologiske, psykologiske og
sosiokulturelle faktorer, som former pasientens respons pa sykdommen og den
pavirkning sykdommen har pa pasientens liv. Endringer pa et omrade vil fgre til
endring pa de andre omradene (Dures et al. 2012)

Det kan oppsta ulik respons pa sykdom og fatigue som kan gi ulik ytterpunkter i
atferd. P& den ene siden kan en i for stor grad unnga eller slutte med gjgremal for &
minimere fare for gkte symptomer (underaktivitet). Pa den andre siden kan en i for
stor grad fastholde et for hgyt aktivitetsniva (overaktivitet), noe som kan resultere i
gkte symptomer, og ytterligere utmattelse som resultat (Andrews 2013, Nielson
2014).
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Flere studier har vist positiv effekt ved enkelte ikkefarmakologiske intervensjoner.
Cramp el al (2013) studerte ikkefarmakologiske intevensjoner for mestring av fatigue
hos personer med reumatoid artritt. | denne systematiske oversikten fant man positiv
effekt ved kognitiv atferdstilneerming og gradert fysisk aktivitet. Flere andre har sett
positiv effekt av kognitiv atferdsterapi (CBT) for personer med kronisk fatigue (White
et al. 2013; Hewlett et al. 2011; Dures et al. 2012). Forskning tyder ogsa pa at
egenmestring av fatigue kan veere kost-effektivt sammenlignet med konvensjonell
behandling (Meng et al. 2014).

Sentrale elementer i disse intervensjonene er at pasienten selv skal identifisere
sammenhengen mellom egne tanker, fglelser, atferd og symptomer. Ofte benyttes
dagbok og refleksjonsspgrsmal for at pasientene skal fa bedre grunnlag for a utvikle
gode mestringsstrategier, problemlgsning, samt & sette malsettinger ut fra egne
behov og forutsetninger (Dures et al. 2012; Hewlett et al. 2011).

En utbredt utfordring for personer malgruppen kan veere at de kommer i en vond
sirkel der de kutter ut energigivende aktiviteter som eksempelvis fysisk aktivitet og
lystbetonte aktiviteter, og star igjen med pliktaktiviteter og aktiviteter som tapper for
energi. En annen utfordring kan veere at man gjar for mye nar man har energi, og blir
da mer utmattet og trenger lenger tid pa a restituere seg (Hewlett 2008).

Det er ikke utfart mye forskning pa aktivitetsregulering (activity-pacing), men noen
studier viser inkonsistente resultater (Walwyn et al. 2013; White et al. 2013; Andrews
et al. 2012). Det kan skyldes manglende konsensus om begrepet og intervensjonens
innhold. | en artikkel av (Cuperus et al. 2015), settes sgkelyset pa at utfordringen ved
«pacing» kan veere at pasientene kan bli for inaktive. (Nielson et al. 2014) peker pa
to ulike teoretiske tilnaerminger i forhold til aktivitetsregulering; 1) energikonservering,
der en skal «spare» energi til verdsatte aktiviteter; 2) operant tilneerming som er mer
malstyrt der en benytter «pacing» for a gke aktivitetstoleranse over tid.

| vart prosjekt har vi valgt & se pa aktivitetsregulering (activity pacing) som bevisst,
tilpasset og malstyrt aktivitetsutfgrelse som krever innsikt, planlegging, posisjonering
og prioritering. Malet er & skape balanse mellom; aktivitet og hvile, plikt og lyst,
forbruk og pafyll, samt fordele energi gjennom dagen og uken. Vi benytter derved
begge de ovenfornevnte tilneermingene, og fokusere pa utfordringen ved bade over
0g underaktivitet.
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5 Utvikling av appen

5.1 Brukersentrert utvikling

Appen, som har fatt navnet Energiportalen, ble utviklet giennom en iterativ og
brukersentrert prosess. Det vil si at appen ble utviklet gradvis og i flere runder. Vi
startet med papir-prototyper, som etter hvert ble implementert som en nedlastbar
app. Underveis i prosjektet har vi gijennomfart fokusgruppemgter, designworkshops
med brukere, referansegruppemagter, brukerevaluering og et eksternt seminar.

Gjennom disse aktivitetene har vi presentert utkast til appen og fatt innspill og bidrag
fra fra brukere og fagpersoner. Vi startet med papirprototyper, sa powerpoint utkast
og deretter en fungerende applikasjon som kunne lastes ned pa mobil eller nettbrett
(10S).

Selv om vi hele tiden har hatt fokus pa brukervennlighet og tilgjengelighet, viste
tilbakemeldingene underveis at det stadig var ngdvendig a forenkle appen i forhold til
de farste ideene vi hadde. En viktig arsak til dette er selvsagt at nar man skal lage en
app for en gruppe som i utgangspunktet har utfordringer med nedsatt energi, er det
viktig at appen i seg selv krever minst mulig arbeid. Det viste seg ogsa at det var en
utfordring & presentere registreringene pa en enkel og lettoppfattelig mate. Nedenfor
presenteres noen av de viktigste problemstillingene som ble diskutert underveis.

5.2 Hvor ofte skal man registrere aktiviteter, og over hvor
lang periode?

Man kan gi brukeren mulighet til & registrere aktiviteter sa ofte man vil, og man kan
evt. samle opp og registrere flere aktiviteter over en periode i etterkant (f.eks.
registrere hva man har gjort de tre siste timene). Det ble papekt at hyppig registrering
er veldig krevende og at minste anbefalte tidsenhet er 15-30 minutter, men at dette
ikke er mulig over lengre tid.

Ved aktivitetskartlegging er det gnskelig at brukeren gjer en detaljert kartlegging.
Som et minimum bgr man kartlegge et par hverdager og en helgedag. Det ideelle er
a registre en hel uke, men i praksis orker mange ikke mer enn et par dager. Dette
kan veere fleksibelt i appen, men det bar gis klare instruksjoner og anbefalinger.
Brukeren bgr ledes gjennom dette.

5.2.1 Anbefalinger
e Brukeren ma ledes gjennom prosessen og fa klare instruksjoner
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Den minste anbefalte tidsenhet for aktivitetsregistrering er 15-30 minutter. Man
kan gjerne fa mulighetene til paminnelser, f.eks. to eller tre ganger per dag.

Som et minimum bgr brukeren gjgre detaljert registrering pa en ukedag og en
helgedag. Dersom mulig, vil registrering i en uke gi et rikere bilde.

5.3 Forhandsdefinerte aktiviteter eller egendefinerte?

Prosjektgruppen gnsket innspill pa om man burde ha en forhandsdefinert liste med
aktiviteter som brukeren kunne velge fra. Prosjektgruppen utarbeidet forslag til en
liste, og @nsket tilbakemelding pa om det i det hele tatt burde veere en
forhandsdefinert liste, om listen vi foreslo kunne egne seg (evt. med modifikasjoner),
eller om andre forhandsdefinerte lister kunne egne seg bedre.

Momenter i diskusjonene:

Det ideelle vil veere om brukeren selv skriver inn de aktiviteter som de faktisk
gjer og ikke bare tar det fra en liste. Dette fordi aktivitetene da vil bli best
tilpasset det brukeren faktisk gjgr. Dette ma veies opp mot at appen skal veere
lett & bruke. Det er mer krevende a skrive inn alt selv. Erfaringen er at dersom
brukeren far en forhandsdefinert liste, sa vil de bruke eksemplene istedenfor a
skrive inn egne aktiviteter som passer bedre. Ulempen med forhandsdefinerte
aktiviteter er at dette vil lede brukeren inn pa et bestemt spor. Med
forhandsdefinerte aktiviteter kan det lett bli for generelle eller overordnede
kategorier. Ved egendefinerte kategorier kan det lett bli flere kategorier som
handler om det samme, men som f.eks. er stavet forskjellig. Det vil gi darligere
grunnlagsdata for analyse.

Hvilke aktiviteter som er aktuelle vil antagelig veere forskjellig avhengig av
malgruppe, (f.eks. om man har revmatisk sykdom eller ME). En ide kan derfor
veere a operere med flere ulike lister. Blant aktivitetslister som finnes ble
Canadian Occupational Performance Measure, COPM nevnt. Det ble stilt
spgrsmal ved om denne kunne bli litt for generell i appen, og at det i s& fall
burde veere mulig med individuell tilpassing. COPM er oversatt til en rekke
sprak. Det er ogsa gjort tilgjengelig pa norsk (Kjeken & Sand-Svartrud 2012).
En annen mulighet som ble nevnt, var a ta utgangspunkt i ICF, men det krever
ogsa tilpassing.

Enkelhet i bruk er veldig viktig. Nytten av appen avhenger av dette.
Majoriteten av revmatikere er 60+. S& mye som mulig bar registreres
automatisk. Pulsmaling kan veere nyttig, det gir indikasjon pa energibruk, ogsa
pa aktiviteter som man i utgangspunktet tror er lite krevende. Alternative
mater a registrere pa kan ogsa gjare jobben lettere, f.eks. taleregistrering.

Sosiale aspekter og muligheten for 8 sammenligne seg og fa innspill fra andre

ble ogsa nevnt. Sosiale aspekter kan vaere motiverende. Men, dersom man
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skal male seg opp mot andre, sa bgr det vaere pa i hvilken grad man oppfyller
egendefinerte mal, og ikke pa spesifikke aktiviteter, da dette er helt individuelt.

5.3.1 Anbefalinger

e Det kom innspill, bade fra brukere og referansegruppe péa prosjektgruppens
foreslatte aktivitetsliste, seerlig pa detaljeringsgrad. Det ble foreslatt & detaljere
noen aktiviteter mer, og at noen kunne fjernes. Prosjektlisten valgte a ga
videre med egendefinert aktivitetsliste som ble justert pa bakgrunn av
tilbakemeldingene.

e Mest mulig automatisk registrering, vurder kobling mot pulsklokke

e Viktig & pregve ut med brukergruppen

21



5.4 Vurderingsparametere og aktivitetsoversikt

5.4.1 Utkast til aktivitetsparametere

Det er mange aspekter ved en aktivitet
som kan veere interessante i analyse av
aktiviteter. Etter litteraturgjennomgang
foreslo vi falgende parametere;
viktighet, plikt/lystbetont, energi og
mestring (se Figur 1).

Smerte ble vurdert som en egen
parameter pa et tidlig stadium i
utviklingen, men bade pa bakgrunn av
anbefalinger i litteratur og
tilbakemelding fra referansegruppen tok
vi vekk denne kategorien. Dette bade
fordi dette ikke var ment & vaere en
smerteregistreringsapp (her finnes det
flere andre verktay), og fordi det kan
veere uheldig & fokusere for mye pa
smerte.

For hver aktivitet kunne man angi
tidspunkt, varighet, i hvilken grad
aktiviteten fgltes viktig, om det ble utfart
hovedsakelig fordi man falte plikt eller
om det fgrst og fremst var lystbetont,
hvor mye energi man brukte pa
aktiviteten. | tillegg kunne man angi
hvordan man fglte at man mestret
aktiviteten.

5.4.2 Utkast til aktivitetsoversikt

Pa bakgrunn av registrering av parametere; viktighet, plikt/lystbetont, energi og

iPad ¥ n9
Avbryt Ny aktivitet
Husarbeid inne

Tidshruk

Tidspunkt

Aktivitetens betydning for meg:

0

Uviktig

Hvorfor utforte du denne akliviteten:
®

Plikt

Brukte du eller fikk du energi:

)

Brukte

Jeg mestret aktiviteten:

p

Dérlig

a4 % .

Ferdig

Viktia

7

Lyslbetont

Fikk

Figur 1: Utkast aktivitetsregistrering

mestring, jobbet vi med hvordan presentere disse pa en forstaelig mate. Det var en

utfordring & vise oversikt over flere vurderingsparametere pa en gang.

Referansegruppen mente at det var viktig & kunne se flere aktiviteter og parametere i

sammenheng.
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Figur 2 viser et av vare utkast til aktivitetsoversikt. Hver enkelt sirkel viser en aktivitet,
og plasseringen i grafen var avhengig av de ulike parameterne. Parameteren plikt
versus lystbetont vises pa den horisontale aksen, og parameteren viktig versus
uviktig pa den loddrette aksen. Tanken var at starrelsen pa sirkelen kunne angi hvor
mye energi man hadde brukt, eller eventuelt hvor mye tid man hadde brukt. Videre
var det mulig a klikke seg inn i hver av de fire kvadrantene for & fa en detaljert liste

over aktivitetene i den kvadranten.

Tilbakemeldingene fra brukerne viste imidlertid at dette bildet ble for komplisert.

eeeee \yCall = 11:31 < 100% [0 4

Viktig
o

O o - O
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Plikt * olo O Lystbeto

P
P

Uvik

Historikk
Figur 2: Utkast til aktivitetsoversikt
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5.4.3 Aktivitetsparametere - valgt lgsning

Etter en del praving og tilbakemeldinger fra brukere, ble konklusjonen at vi matte
forenkle det hele ganske kraftig. Vi fant at foruten & fa registrert nar og hvor lenge en
aktivitet ble utfart, var det vesentlig at brukeren vurderte aktivitetens viktighet for seg
selv, og energibruk. Vi laget ogsa et aktivitetssymbol, en firkant, som endret
plassering og farge avhengig av om aktiviteten ble vurdert som lite viktig (red til
venstre) eller svaert viktig (grenn til hgyre). Starrelsen/lengen pa firkanten ble avgjort
av energibruken, jo mer energi, jo lengre,dvs. jo mer avlang figur. De grgnne
aktivitetene er aktiviteter som oppleves som viktige. Jo mgrkere grgnn, jo mer viktig
er aktiviteten. De rgde aktivitetene er aktiviteter som oppleves som mindre viktige. Jo
markere r@d, jo mindre viktig er aktiviteten. Dette vises ogsa i aktivitetsoversikten i
neste avsnitt.

Operater 15.44 -

Avbryt Endre Aktivitetet Ferdig
Sosiale aktiviteter
Tidsbruk

Starttid

Hvor mye energi brukte du:

Lite Mye

Hvor viktig er denne aktiviteten for deg:

e S

Lite viktig Svaert viktig

Info

:ﬁ [\
iy O\ #7
Aktiviteter

Figur 3: Aktivitetsregistrering - valgt lgsning
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5.4.4 Aktivitetsoversikt - valgt Igsning

Listen med aktiviteter blir presentert

Operater ¥ 15.44 3

S_0m en liste. Hver aktlv!tet'har et £ Aktivitetsperioder Demo Period +
tilhgrende symbol som indikerer hvor
energikrevende og viktig aktiviteten e
var. Denne listen kan ogsa sorteres )

o . . Av/pakledning
pa energi. =

. . ) Personlig hygiene
Nar brukerne har fatt oversikt over -

aktivitetene, sa bar de reflektere over | Tilbereding av maltider
hordan de kan f& mer tid eller krefter | **

til de de gnsker & gjgre. Det kan veere izzsingl’drik"ing
omprioritering, der man gjar a, b, men

heller bar gjgre x og vy, eller
energigkonomisering, der man gjar

Transport/kjere bil
08.00
Arbeid (lennet/ulennet)

det samme, men gjor det pa en 02.00

annen mate, pa andre tidspunkt pa Spising/drikking

dagen, delt opp i flere mindre gkter, L -
sammen med andre, at andre gjar Arbeid (lennet/ulannet)

13.00
noe av det, etc.

Transport/kjere bil
. . 16.30
| forhold til over eller underaktivitet,

; : Innkjo
var erfaringene i referansegruppen at ] =
nar man har mindre energi, sa Sortere etter energi Info
forsvinner sakte men sikkert de ﬁ"ﬁiﬁ

B a2

aktivitetene som gir glede. Det er
vanligvis pliktaktiviteter som star igjen. Figur 4: Aktivitetsoversikt — valgt Igsning

Derfor er det viktig a fa til en bevisstgjaring av hva man vil, og hva man savner.
Veldig mange gir slipp pa fritidsaktivitetene. Det er jo en del av pliktene som man ikke
kan gi slipp pa. Men, kan man lempe noe pa noen av kravene? Det er viktig at
brukerne kommer opp med sine egne tanker "Hvilke mal kan jeg fire pa i mitt eget
liv?”, "Hva kan jeg gi slipp pa?”".

Det kan ogsa handle om hvordan man tenker om hvile. Noen tenker at nar jeg er sa
sliten, s& ma jeg bare sove. Men mange opplever at sgvn ikke er medisinen. Kanskje
er det ikke ngdvendig & sove i to timer, kanskje kan det vaere nok a hvile i et kvarter
eller en halv time.

Referansegruppen var noe skeptisk til om en slik app er like godt egnet for personer
som har problemer med underaktivitet, som for de som har problemer med
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overaktivitet. Det bar antagelig kombineres med et behandlingstilbud. Det kan ogsa
veere vanskelig a rette seg mot bade underaktivitet og overaktivitet i en og samme

app.
5.5 Malsetting

Referansegruppen mente at det at man ser aktivitetsmgnsteret er en god start. Men
det var skepsis til om det & se aktivitetsmgnstre i seg selv er nok til a skape endring.
Det kan veere behov for & lede brukeren gjennom en aktiv prosess for a fa til endring.
Maloppnaelse er viktig for at appen skal oppleves som nyttig.

Appen kan gjerne foresla endring i noen aktiviteter, f.eks. noe man har brukt mye
energi pa. Brukeren bgar bli oppfordret til & velge ut noen fa aktiviteter, f.eks. 1-2, som
man vil gjgre noe med, og deretter fokusere pa a endre dem over en periode.

5.5.1 Anbefalinger

e Gi brukeren oversikt over de aktivitetene som han/hun bruker mest energi pa.

e Eksempler pa mulige sparsmal til brukeren: Er det er aktiviteter du har sluttet
med, som du savner a gjgre? Kan du peke pa 3 aktiviteter du gnsker a gjgre
mer av, som du liker, og sa peke pa 3 aktiviteter som du bruker for mye tid pa
per i dag, og som du kanskje kunne gjgre mindre av?

e Brukerne bar ogsa fa spgrsmal om hvilke aktiviteter man savner / ikke gjar
lenger. Dette trenger ikke veere per dag, men mer generelt.

e Man bgr velge noen aktiviteter, en eller to, for sa & lage et mal og handle ut fra
det.

e Man kan be brukeren om a definere mal, og deretter be brukeren om &
vurdere om malet er realistisk.

e Gangen i appen ma veere tydelig. Man starter med a registrere hver aktivitet
som utfgres gjennom en viss tidsperiode. Hver aktivitet vurderes med hensyn
pa energi og viktighet. Deretter kan man se pa historikk. Denne vises pa ulike
mater, og deretter setter man noen fa, men konkrete mal.
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5.5.2 Refleksjon og malsetting - valgt lgsning

Bruker oppfordres til & reflektere rundt hvorvidt det er mulig a kutte ned pa noen store

rade aktiviteter, det vil si aktiviteter man bruker mye energi pa, men som oppleves

som mindre viktige. Ved a kutte ned pa noen rgde aktiviteter, og a gjgre grenne

aktiviteter som gir mer energi, kan man komme inn i en sirkels som gradvis gir mer

overskudd, og stgrre mulighet til & gjgre aktiviteter som oppleves som viktige.

Bruker ledes gjennom en dialog hvor de tre aktivitetene som krever mest energi og
som oppleves som minst viktig vises. Bruker kan velge en av disse og vurdere om
det er mulig & gjare noen endringer. Her kan man krysse av for aktuell endring eller

eventuelt skrive inn andre tiltak, se Figur 5.

Annen aktivitet...

KRYSS AV FOR FOLGENDE AKTUELL ENDRING:

Dele den opp

Gjere den pa en annen méte
Gjere den pa et annet tidspunkt
Gjare den sjeldnere

Kutte den ut

La andre gjare den

Legge inn pauser

Annet tiltak...

Pad 1608
< Velg periode Mil: rede
VELG EN AV DE REDE AKTIVITETENE SOM ER M@RKEST OG ST@RST:

Fortsett

98 % I

Husarbeid inne

04.06.2016, 09.30
Tilbereding av méltider
05.06.2016, 11.00
Spising/drikking

04.08.2016, 17.00

v

Figur 5: Malsetting — redusere rgde aktiviteter

Bruker bes deretter om a tenke gjennom hvilke aktiviteter som bevarer eller gir

energi. Som hjelp til & finne fram til aktiviteter som bevarer eller gir mer energi, far

bruker en rekke sparsmal;
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e Hvilke aktiviteter gleder du deg til?

e Hva holdt du pa med sist gang du glemte tid og sted?

e Huvilke aktiviteter gir deg mestringsfalelse og tilfredsstillelse?

e Huvilke aktiviteter oppleves som forfriskende, morsomme eller inspirerende?
e Hvilke aktiviteter gir deg trivsel og velveere

e Hvilke aktiviteter interesserer deg?

e Hvilke aktiviteter virker stimulerende?

Deretter far bruker mulighet til & se gjennom de gr@nne aktivitetene eller eventuelt
registrere nye og gnskede aktiviteter, for sa a angi hvor ofte man skal gjgre denne
aktiviteten, se Figur 6.

iPad & 16.09 98 % B

< Refleksjon Mal: granne

JEG VIL GJZRE MER AV EN AV DE GRONNE AKTIVITETENE, ELLER BEGYNNE A GJORE EN AV DE ONSKEDE
AKTIVITETENE

Arbeid (lennet/ulennet)

Sosiale aktiviteter

Familietid

Se pa Cowboyfilmer v

Annen aktivitet...

HVOR OFTE VIL DU GJGRE DETTE?

Daglig

Manedlig v
Arlig

Ukentlig

Annet tiltak...

Fortsett

Figur 6: Malsetting — gke grgnne aktiviteter

Til slutt oppfordres brukere til & se over malene, og tenke gjennom man disse kan
gjares mer konkrete, spesifikke og realistiske. Man oppfordres ogsa til & vurdere om
det er noe som kan gjgre det lettere & oppna malene, som & fortelle det til andre,
gjare avtale med andre, gjare aktiviteten tidlig pa dagen, sette av tid i kalenderen etc.

28



6 Oppsummering og resultat

Gjennom prosjektet har vi fatt mange innspill og rad fra brukere og fagpersoner, og vi
har gjort oss en hel del erfaringer knyttet til utftormingen av en egenmestringsapp for
personer som opplever tretthet, manglende energi eller utmattelse. Vi har fokusert pa
personer med revmatisk sykdom, men tror at en god del av disse erfaringene ogsa
kan veere relevante og interessante for personer som opplever utmattelse pa grunn
av andre sykdommer og tilstander, og fagpersonell som behandler disse. Arbeidet
har gitt falgende resultater:

e Prosjektomtale pa web
e Denne rapporten, hvor vi oppsummerer rad innspill og avveiingene vi har gjort

e Diskusjoner blant brukere og fagmiljger gjennom workshops, mgter, seminarer
0g presentasjoner

e En app kalt energi portalen som kan lastes ned fra App Store:
https://itunes.apple.com/no/app/energiportalen/id1159713264?mt=8

7 Viderefgring

Vi har fatt mange positive reaksjoner og interesse fra bade brukere og fagmiljger pa
konseptet om en app for aktivitetsregulering, bade underveis i prosjektet og pa
sluttseminaret hvor appen ble presentert. Videre har vi opplevd ytterligere interesse
fra fagmilj@er, ved at vi har blitt invitert til & presentere appen pa konferanse Nasjonal
nettverkskonferanse: revmatologisk rehabilitering. Derfor har vi tro pa at en app for
aktivitetsregulering kan vaere et nyttig verktgy for personer som av ulike grunner
opplever mangel pa energi og utmattelse.

Pa bakgrunn av interesse og positive tilbakemeldinger pa ide og konsept, mener vi at
arbeidet har gitt resultater av betydning. Det er for tidlig & si om appen, slik den
foreligger i dag, faktisk er et nyttig verktay for malgruppen.

Selv om vi har veert pa utkikk etter, og i dialog med, mulige kommersialiserings-
partnere gjennom prosjektet, har vi ennd ikke funnet den rette formen og en
passende forretningsmodell for en viderefaring.

Vinteren 2017 vil det gjennomfgres en pilotundersgkelse med bruk av appen med
samarbeidsmidler med praksisfeltet fra VID. P& bakgrunn av erfaringer fra denne
piloten vil vi vurdere hva som bgr veere neste skritt og videre oppfalging.
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