Webinar Fredag 13. mars kl 14:00

Webinar 13. mars:
Nar livet endrer puls - et mgte med POTS

Norsk Svenska [
Covidforening Covidféreningen S
| HOY PULS T T

"
> RASK\f

JRTEBANK& -\ * N

TP

Norsk Covidforening ﬁ!

{

Covidforening

covidforeningen.no

Agenda:

Del1 Om POTS og utredning
Del 2  Tiltak — a leve med POTS
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Nar livet endrer puls

Hvordan er det a ga fra a veere frisk til & bli
kronisk syk? Det vil jeg preve a fortelle noe om:

Del 1: Sykdomshistorie
Fra mars 2020 — mars 2026

Del 2: Uttordringer og

mestringsstrategier

En krevende livsendrende reise: fysisk, mentalt,
og relasjonelt

August 2019

Nar livet endrer
puls

01.03.2026



Del 1 Symptomer, utredning og diagnose

6-8 mars - Helgetur til Oslo

11.mars - Mannen min og jeg blir syke
12.mars - stengte samfunnet ned.

Etter ca 3 uker ble mannen min frisk.

Jeg ble bedre, men var veldig trett og sliten.

Mars-August - Ble darligere og darligere

Ble «a@r» i hodet og fikk synsforstyrrelser

Ble svak og skjelven i kneerne

Begynte a kjenne smerter i brystet

Utmattet pa en mate jeg aldri hadde opplevd for

Og fastlegen tenkte i samme baner som mange
fastleger gjer nar kvinner har vondt i brystet - hun
lurte péd om jeg hadde angst...

Nar ||vpeL’Jc|sendrer 01.03.2026



Utredning og diagnose

01. September - Innlagt pa sykehus pa grunn av smerter i brystet.
Ble diagnostisert med ortostatisk hypotensjon

Leerer noen nye ord:
Autonom dysfunksjon
Ortostatisk hypotensjon
Reaktiv hey puls

Senere fant jeg ut at nar jeg ble diagnostisert med OH og ikke
Pots, er det fordi hos meg klarte ikke hjertet a fa opp blodtrykket,
uansett hvor raskt det slo.

Ingen fortalte at dette kunne vaere senvirkninger etter en
virusinfeksjon - og long er covid var enna ikke blitt et begrep.

Ble sent hjem med en medisin: Florinef

To rad: drikk mye vann, prov stattestremper
Og beskjed om at jeg vil bli innkalt til flere praver

01.03.2026




Min nye bestevenn —
nettet!

COVID-19 Norge
JACC: Case Reports ® . Langtidssyke/LongCovid <+

Volume 3, Issue 4, April 2021, Pages 573-580

Sist aktiv for 20 timer siden

Mini-Focus Issue: COVID-19

Case Report: Education Corner

Long-Haul Post-COVID-19 Symptoms
Presenting as a Variant of Postural
Orthostatic Tachycardia Syndrome: The
Swedish Experience
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POTS / Dysautonomi - NORGE

@ Privat gruppe - 1,5 k medlemmer

Madeleine Johansson MD, PhD @® * & & @  Marcus St&hlberg MD, PhD ¢ *,
Michael Runold MD, PhD ¢, Malin Nygren-Bonnier PhD, PT 9, Jan Nilsson MD, PhD ©, Brian
Olshansky MD h,]udith Bruchfeld MD, PhD '/ T, Artur Fedorowski MD, PhD @ ® Tg

nature reviews microbiology

Explore content ¥  About the journal v  Publish with us v

SYNDROMER i nature > nature reviews microbiology > review articles > article

N k 48 2 Review Article = Published: 13 January 2023
org, ‘ 4> Long COVID: major findings, mechanisms and
Covidforenin g recommendations

Hannah E. Davis, Lisa McCorkell, Julia Moore Vogel & Eric J. Topol &

Nature Reviews Microbiology 21, 133-146 (2023) | Cite this article

1.99m Accesses | 3734 Citations [ 15990 Altmetric | Metrics

Nar livet endrer
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Mer utredning

Hasten 2020

Ortostatisk Hypotensjon kan vaere tegn pa alvorlig
nevrologisk sykdom eller sekundzert til annen sykdom.

Derfor ble jeg henvist til nye prover:

« MR

» Ekkokardiogram

 «Slangen i halsen» (endoskopi)

* Spirometri

« Endokronologisk (kjertler som produserer hormoner
« Og mer som jeg ikke husker.........

Men de fant ingenting................
Bortsett fra at jeg har et lite hjerte......

Nar livet enct&: o 01.03.2026 -
puls
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Second opinion

Jeg gnsket a vite mer! Det matte jo veere en arsak til
at jeg var sa syk!

Og siden SUS manglet utstyr til & ta vippe test og
en del andre tester knyttet til dysautonomi, ba jeg
om henvisning til Rikshospitalet for en sakalt
«second opinion».

Véren drog jeg inn pa Riksen. De bekrefte
diagnosen fra SUS, men de fant heller ikke noe mer.

Heller ikke pa Riksen var det noen som koblet
symptomene til Covid-19 og postviral sykdom.

Jeg ble tatt godt vare pa mens jeg var der, men var
skuffet over at de ikke gav mer rad om trening og
mestringsstrategier, for det var det sant a si fint lite
av.

Nar ||\;3e5|:ndrer 01.03.2026



ME eller ikke ME??

Hasten 2021 begynte jeg a fa episoder med PEM.

PEM: er jeg i ferd med a fa influensa?

PEM kom nar jeg hadde statt/gatt mye

lkke etter mentale anstrengelser

Fastlegen mente at alle kriteriene for ME var der.

Men nei, jeg har ikke ME! Eller kanskje......

Nar livet endrer

puls




«Ny» diagnose — POTS!

Hasten 2025 ba jeg a bli henvist til SUS for a fa
tatt en spesiell autoantistoff-test Men a8 komme
inn til nevrolog pa SUS er omtrent like vanskelig
som a fa en avtale med Gud.....

Men fikk til slutt en avtale i februar 2026.

Nevrologen tok en grundig puls og
blodtrykksmaling. Og Surpise! Det viste seg at
jeg ikke lenger far blodtrykksfall.

Sa da du har nok POTS, sa nevrologen!
Dermed fikk jeg resept pa betablokkere, og na
kan jeg for ferste gang pa 6 ar ga mer enn 50
meter uten a f& symptomer......

Nar livet endrer

puls




POTS

| ET HISTORISK PERSPEKTIV

HVORDAN TESTE FOR ORTOSTATISK INTOLERANSE

HVA MED TRENING ¢




KORT OM MEG

Sigmund Borresen, 32ar

Utdannet: Fysioterapeut, Personlig trener, kosthold og trening

Stilling:

- Rehabilitering av senfglger etter covid-19

- Personlig trener p& SATS

- Forskningsmedarbeider p& ryggmargskadeavdelingen pé Sunnaas. (2021-2025)

SCl-internasjonal multisenter studie - The lancet

| Sondre Nordstrand
- 6 x 12 uker mestringskurs
- Snakket med 300+ mennesker med senfalger etter covid-19 i Helse s@r-gst.
- Veiledet/kurset ca 160 personer med senfalger etter covid-19

- Hospitert: UNN (Tromsg), Karolinska forskningsavdeling og mottakssenter (Sverige)

- Har sittet i nasjonale arbeidsgruppen for retningslinjene for senfalger etter covid-19. (Nov 2023)

- Pilot for Digitalt lcering og mestringskurs for senfglger etter covid-19 (2026)

SIGMUND B@RRESEN, FYSIOTERAPEUT. OSLO KOMMUNE.

ERTEKURS

>r har du meldt deg pa?
+ forventninger har du til kurset?

Q



https://l.facebook.com/l.php?u=https%3A%2F%2Fwww.thelancet.com%2Fjournals%2Flaneur%2Farticle%2FPIIS1474-4422(26)00010-4%2Ffulltext%3Ffbclid%3DIwZXh0bgNhZW0CMTAAYnJpZBEweTdaYzhYRDlnS0p4YUZ4anNydGMGYXBwX2lkEDIyMjAzOTE3ODgyMDA4OTIAAR5lCxrotyO_tyZuMYS1_Vxqnfoe1G2BkqrSWwGxkmxdvSzBG9PrzllXcsDYJg_aem_OWvGnE-mR6t1tJoSI06hZQ&h=AT7PEaRS5hReVrqMwB4K8jjky2fOplWD9KnMuHtPIdRm5fn_t5nXFxjdC_UdGgXYD6QUWV-Sgdf1zPR97UBYwG9IMqhD-A4Uw-MX8ToRC-vEiVAe583iTFRZu5EPpvqXkBQm8Le0GmrEMg&__tn__=-UK-R&c%5b0%5d=AT5L8iCoIeT5sUlUbvucdkHk7ROOa_eRtpDeWKexs935yYeuA0xtetORuHRc3p8wVtBoEZbnpvLbreOdBg-UWENA1Nq2imRFhuTYf4LratPX3oYTZZyKY3iP-cS5QPMS1QITW-xu-rc6fGMJqWI-iH9l7-vnb2NnaaZdWHFQstXfuVBTlBY

HISTORIEN

®* 1871 = Irritabelt hjerte

® 1891 — Russisk snue

®* 1918 — Spanskesyken

®* 1926 — Ortostatisk anamin — POTS (Sverige)

® 1955 — Utbrudd av encephalomyelits pd Royal Free Hospitale (London)
®* 1957- Vasoreulatory Asthenia — POTS (Sveige)

®* 1970-80 — Forskning pd& astronauters svimmelhet (NASA)

®* 1993 — Porstualt ortostatisk takykardi syndrom — egen diagnose.

2002-04 — SARS-COV-1 ( Beskrevet ortostatisk intoleranse)

L‘\GETOAYQ%%TE-%T&J&&G%WB&( E|:§|Eol\iril 50% av de som er rammet av senfglger etter covid-19)



DYSAUTONOMI
ORTOSTATISK INTOLERANSE

Ortostatisk intoleranse er en dysfunksjon i det autonome nervesystemet ogsd kalt dysautonomi. Det autonome

nervesystemet styrer alt av det kroppen gjer som vis heldigvis slipper & tenke pd& at vi ma gjere.

Som eksempel:

* Blodtrykks regulering
® Temperatur regulering

® Puls regulering.

Ortostatisk intoleranse er en sirkulasjonsforstyrrelse.

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



ORTOSTATISK INTOLERANSE

« The pre-frontal and

« § CBF in multiple
sensorimotor areas regions, along with GI
were the most and autonomic
commonly effected symptoms, predicted

brain regions reduced quality-of-life [ -
A v o
\
« Ahigh prevalence of « CBF abnormalities
CBF abnormalities were consistent
was detected in across precipitating
individuals with triggers for POTS
POTS (61%)
S ) (lllustrasjon: Abyrvalg / Shutterstock / NTB)
Central Figure

Unormalt cerebralt blodgjennomstrgmning ved ortostatisk

Forandringer som tydet pa en immunreaksjon i flere
intoleranse vurdert med hjernespektroskopi (SPECT).

deler av hjernestammen hos pasientene som hadde
hatt en covid-19 infeksjon

v

Vagus nerve ————

e Stomach ‘
Pancreas

Spleen

Bororeflel;sens sv.ekk:de funksjon kandb|drq til s Vagusnerven, Ubalanse mellom parasympatisk
symPtlom orverrln.g o.s”.personer med ortostatisk intoleranse aktivering og sympatiske nervesystemet, dette
spesiclifvedioRRiEEEsi S spiller en avgjgrende rolle i denne prosessen

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN




PATOFYSIOLOGI

= LAREN OM HVORDAN ET SYKT ORGAN FUNGERER | MOTSETNING TIL ET FRISKT ORGAN

® Svekket cerebral blodstremsregulering (autoregulasjon) - Studier viser
redusert cerebral blodstrem og nedsatt evne til & opprettholde stabil
gjennomstremming. (17)

® Mastcelleaktiveringsyndrom (MCAS) — Mastcelleaktivering kan spille en

rolle for dags- og ukes variasjonene og vasodilatasjonens pavirkning pé

blodarene for en andel av de rammede. (16)

® Smafibernevropati — Kan fere til kroniske smerter, utmattelse og kognitive

sviktsyndromer knyttet til autoimmun dysautonomi og smafibernevropati, som
fremhever overlapp med POTS (24,23)

® Redusert kardiovagal barorefleks-sensitivitet (BRS-V) kan fare fil
forstyrrelser i det autonome nervesystemet som kan bidra til bade
smerte-karnifisering og utvikling av symptomer som tretthet, kognitive
dysfunksjon og ortostatisk intoleranse (POTS). (24,25)

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN

Autonomt dysfunksjon - Ubalanse mellom sympatisk og parasympatisk
aktivitet kan gi gkt puls og forstyrret blodtrykksregulering. (15,16)

Vaskuleer dysregulering - Nedsatt evne til & trekke sammen blodérer farer

til venas pooling og redusert blodtilfgrsel til hjernen. (17)

Hypovolemi (lavt blodvolum) - Mange POTS-pasienter har redusert

blodvolum, som gir redusert evne til & returnere blod fil hjertet (preload).
(18,19,20)

Overproduksjon av noradrenalin - Kjennetegne ved hyperadrenergisk

POTS som medfarer en unormal pulsgkning og blodtrykksregulering ved sittende
og stdende aktiviteter. (38)

Immune-/autoimmune mekanismer - Autoantistoffer mot reseptorer (f.eks.

adrenerge og muskarine) kan forstyrre autonom regulering. (21)



HVORDAN TESTER VI FOR ORTOSTATISK INTOLERANSE ¢

®* Tilt-table test

®*NASA 10 min lean test

®* Holter ECG

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



NASA 10 MIN LEAN TEST

4, Bateman Horne Center

4, Bateman Horne Center

Orthostatic Vital Signs: The NASA 10-minute Lean Test

Blood Pressure(B/P) Heart | Pulse

Systol:c Diastolic Rate Pressure | Comments
(SBP-
DBP)

Supme 1 minute

T e e e I

Sdngimote | | [ [ [
[Sondng e || ] ]
Swdngzmone | [ | [ [
L I I N R E
[SondngSmmie | | [ [
Swdngemone | [ | [ [
[Sandng e | | [ [
[Sondnggmnie | || | ]
Swdnggmoe | | [ [
[Sondngtomme | | | ]

Additional Comments:

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



NASA 10 MIN LEAN TEST

POTS Subtypes

Neuropathic POTS Hypovolemic POTS
. Characterized by decreased Characterized by low blood
[ An'l-q II feSfer g |enn0mf¢ I’T: 67 sympathetic innervation, 9 volume, both plasma and ‘
particularly in legs Ptk red blood cells
* Loss of sweating in . e Weakness
. N extremities B * Decreased exercise
Antall negative tester: 6 * Blood pooling tolerance
e Blue/red/purple feet when

standing or warm

® Antall positive pa POTS: 47 HyperacrencrpIcRaTS

Characterized by elevated plasma norepinephrine ‘
and rise in systolic blood pressure when standing
- ° e Extreme tachycardia
® Antall positive pd Ol: 14 * Heart palpitations §
e Tremor
e Migraine headaches
¢ Nausea/vomiting

@ _standing Y2 POTS

POTS Subtypes | Standing Up To
POTS

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



https://www.standinguptopots.org/POTSsubtypes#:~:text=POTS%20Subtypes%201%20Hyperadrenergic%20POTS%20Hyperadrenergic%20POTS%20is,3%20Hypovolemic%20POTS%20...%204%20Further%20Information%20
https://www.standinguptopots.org/POTSsubtypes#:~:text=POTS%20Subtypes%201%20Hyperadrenergic%20POTS%20Hyperadrenergic%20POTS%20is,3%20Hypovolemic%20POTS%20...%204%20Further%20Information%20

POSTINFEKSI@S ORTOSTATISK INTOLERANSE
VANLIG SAMSYKLIGHET

Bindevevslidelser: EDS, hypermobilitet. * ME/CFS

* Senfglger etter covid-19

Migrene

* Flattbarne sykdommer

Mastcelleaktiveringsyndrom (MCAS)

* Sjogrens syndrom

Fibromyalgi

* Post-vaksinasjonssyndrom

Autoimmun thyroiditt (Hashimoto’s)
* Denguefeber

Restless Legs Syndrome (RLS)
* Diabetes

Irritabel tarm-syndrom (IBS
Y (1BS) * Craniocervical Instability (CCl)

* Mitokondriell d sfunksg'on
LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



Postural ortostatisk takykardi-syndrom = POTS

Symptomer

Diagnose/testing | Aktivitet/trening |

Utmattelse
(Energimangel)

Kardiovaskulaere:
-Svimmelhet
-Takykardi (@kt
hjerteslag)
-Presynkope (naer
besvimelse)
-Kortpustethet
-Hjertebank
-Brystsmerter

-Lavt blodtrykk
-Synkope (besvimelse)

Mage og tarm:
-Kvalme
-Magesmerter
-Oppblasthet
-Forstoppelse
-Diare

Nevrologiske:
-Hodepine
-Konsentrasjonsvansker
-Hukommelses-
problemer

-Skjelving (tremor)
-Takesyn
-Munntgrrhet

-Tgrre gyne
-Muskelsmerter
-Kalde fotter/hender

Tilt test:

Hvor: Ulleval
Varighet: 60 til 30
min

Innhold: Liggende pa
en benk som vippes
fra liggende til 60
graders vinkel, mens
blodtrykk og puls
males kontinuerlig

Tiltak/tips

-Pacing (balanse mellom aktivitet og hvile)

-Liggende yogaformer/ Avspenningsteknikker (Eks:
medisinsk yoga)

-Pustegvelser i hvile situasjoner (4 sek innpust, 8
sek utpust)

- Viktig a innta tilstrekkelig med vann og salt for og

Ernaering/kosthold

| samrad med fastlege
-2 til 3 liter vaeske/vann hver dag
-Daglig saltinntak/elektrolytter 10-12g

Vitaminer og mineraler som kan
kontrolleres: Vitamin B12,
A,D,E, K, folat,jern, essensielle fettsyrer

underveis i treningen

NASA 10 min Lean
Test.

Hvor: Hos fastlegen
eller med en terapeut
med kunnskap fil
POTS.

Hva: Mal puls,
blodtrykk

Hvordan: Maler puls
og blodtrykk 3 min i
liggende ved start av
testen og deretter
staende hvert minutt i
10min

Positiv test: Pulsen
gker med minst 30
slag.

Dersom det systoliske
blodtrykket synker
med mer enn 20 trykk
vurderes diagnosen i
tillegg ortostatisk
hypotensjon

Repetisjoner: 1-3 sett med 5 il 25
repetisjoner. 50-70% av 1IRM

Minimum 2 gker i uken.

Frekvens:

Totalt: 2-6 gvelser for store

muskelgrupper

-Sma hyppige maltider, samt redusere
raffinerte karbohydrater (sukker)

-Unnga eller redusere alkohol inntak

-Unnga koffeininnholdige drikke (Hvis dette
forsterker symptomene)

Progresjon | trad med toleransen og total
belastningen.

@velser for benene.

Start med liggende gvelser, ga
over til sittende/staende ved

okt toleranse.

Prioritet:
Posisjon:

Frekvens: Minimum 1 gkt i uken, opptil 5

Progresjon: | trdd med toleransen og total
belastningen

Svemming, ro-maskin,
ergometer sykling.

1 til 15min i starten

Start med liggende ovelser, ga
over til sittende/staende ved okt
toleranse.

Lav til moderat tempo i starten:
Kan snakke i setninger

Borg skala (1-10) mellom 3-5

Aktivitet:

Varighet og
posisjon

Intensitet:

| samrad med fastlege

Ulike medikamenter som kan gi effekt:

De som bremser hjertefrekvensen som
Ivabradin eller betablokker

De som smalner blodarene for a returnere
blod tilbake igjen til hjertet som Midodrine

De som gker blodvolumet som
fludrokortison eller desmopressin

Det er ogsa andre medisiner som kan
brukes pa individuell basis.

-Stottestreamper eller
kompresjonsklzer.

-Planlegg regelmessig og
avslappingspauser gjennom
dagene. Hvilestillinger liggende
eller sittende med fottene pa en
puff/krakk eller over hjertehgyde

-Start gjerne dagen med vann og
salt, f.eks gjore ovelser i sengen
for a gke blodsirkulasjonen

-Hjelpemidler som dusjkrakk og
arbeidsstol pa kjgkkenet.

-Ta vare pa sevn hygienen og
ordentlig behandling av andre
komorbiditeter

-Fa stotte (fra familiemedlemmer,
venner, kollegaer og
selvhjelpsgrupper) for a
gjennomfgre hverdagen.

-Fa profesjonell veiledning i fysisk
aktivitet coaching fra en terapeut
med erfaring pa feltet.

-Skriv en aktivitets-
symptomdaghbok for & gjenkjenne
menstre som forverrer
symptomene.

f.eks: Tid pa dagen,
menstruasjon, stdende posisjon
over tid, pkt bevegelser/aktivitet,
dehydrering og varme.

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN




POTS i hverdagen
- nar livet endrer puls

Malin Mongs
Ergoterapeut/Arbetsterapeut
Pargande/ anhorig

Styremedlem Norsk Covidforening



Nar livet endrer puls

Eksempler pa hvordan pulsen kan varierer i ulike hverdagsaktiviteter, Nb- individuelle forskjeller



Daily Life Experiences: Challenges,

Strategies, and Implications for Denne studien undersgker hvilke utfordringer

Therapy in Postural Tachycardia -
Syndrome (POTS) (2020) personer med POTS opplever i hverdagen.

Studien bygger pa selvrapporterte svar fra 958

Emily M. Rich, Asha Vas, Brent P. personer i alderen 18-60 ar.

Goodman

Table 2. Difficulties: frequency of categories with the five themes. N = 958.

Theme Frequency'

Category

Physical — 1320
Physical symptoms 1266
Sensory-related symptoms 38
Unexpected side-effects 16

Functional participation > 427
Psychosocial 108
Daily life activities 198
Inconsistency 121

Autonomy — 252
Independence 227
Financial ramifications 25

Cognition — > 178
Cognition 178

Energy and sleep-related — 704
Sleep-related 161
Endurance 543

1frequency of comments by individual participants from particular themes and categories.



https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(18)30731-7/pdf
https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(18)30731-7/pdf
https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(18)30731-7/pdf
https://www.archives-pmr.org/article/S0003-9993(18)30731-7/pdf

 Utfordringer med a delta i vanlige
hverdagsaktiviteter, som
egenomsorg, dusjing, matlaging,
rengjgring, handling, arbeid,
skoleoppgaver, barneomsorg, kjaring,
fritidsaktiviteter, og legebesak.

e Sosialt samvar med venner og familie
ble ofte avbrutt, fordi planer stadig
matte avlyses. Dette farte ofte til at man
sluttet a legge nye planer.

* Lite energi, redusert evne til a delta i
aktiviteter, og bekymring for a veere ute
blant folk pa grunn av sikkerhet og
symptomer.

« Symptomene var ofte uforutsigbare,
noe som gjorde det vanskelig a
planlegge eller opprettholde faste
rutiner.




handle

arbeid/skole
Oppvasengeskm &
SIpvsSu

dUS]e

1Kjori 1g

{rappeg

A d d Q)pak ledning
2matl agmgway e Q}namask

an

klesvask

EE R E

kafebespk
: gatur .

&




Del 2 Uttordringer og mestringsstrategier

Fysisk, mentalt og relasjonelt

Pots: en altomgripende sykdom — fysisk, men ogsa mentalt og relasjonelt.
Den starste utfordringen: ha en sykdom som nesten ingen har hart noe om — heller ikke i

helsetjenestene.
Hvordan du handterer sykdommen er:
Avhengig av hvor du er i livet! Meg: 53 ar, ingen hjemmeboende barn

Avhengig av hvem du er som person: Vi er forskjellige og det finnes ingen fasit! Krever
klokskap fra hjelperne, bade behandlere og stettepersoner.

Avhengig av symptomtrykk og «komorbide», andre, sykdommer
Long Covid er en heterogen sykdom; det er ogsa ortostatisk intoleranse

Nar I|vpeJ|sendrer 01.03.2026




Mentale og relasjonelle torhold

Vi er forskjellige, og derfor har jeg ingen «one-size-fits-all» rad. Men dette er de
overlevelsesstrategiene som har fungert best for meg:

« Bruke energien riktig — litt av alt (hvile, frisk luft, trening, sosialt og jobb)

 Sgke kunnskap

* Bruke hjelpemidler

« Bygge nettverk

 Ta styringen selv

* Leere noe nytt eller ta opp gamle hobbyer

 Fokusere pa det jeg KAN

+ Ta «min» plass, men ikke forvente at alle er like opptatt av min sykdom som meg. «Vi
andre er liksom ferdig med Pandemien vi.....».

 Bruke erfaringen min til noe nyttig (NCF, kronikker....)

Nar ||vpeL;t|sendrer 01.03.2026



Pagangsmot, kreativitet og samhold blant pasientenel!

Nar livet endrer

30.10.2025
puls




Back to (en slags) business

Hasten 2021: 20% - 30% - 40% - 50% ........ 40%

Jobber i Stavanger kommune med
prosjektgkonomi

Fra april — september 2020 jobbet jeg hjemmefra.
Tilbake pa kontoret i september 2021 etter ett ars
sykemelding.

Har fatt fantastisk forstaelse og god tilrettelegging
fra arbeidsgiver.

Fleksibilitet og spesial-stol

Slet med lyd og lyssensitivitet, men det har
kommet seg etter hvert

i g
»\‘/ “'" '1:’
Nar ||\;3e5|:ndrer 01.03.2026




siske utfordringer og mestring - hjelperne

Nar livet endrer

01.03.2026
puls




Fysiske utfordringer og mestring
— triks i hverdagen

Nar livet endrer

01.03.2026
puls




AKTIVITET OG MINDFULNESS

Gruppeaktivitet for personer med: Innholdet i timen:

Ortostatisk intoleranse (OI,POTS) Erfaringsutveksling

Anstrengelsesutlgst symptomakning (PEM) Besvarelse pd spgrsmal

Tilpasset tilncerming til trening for POTS /PEM (valgfritt)

Mastcelleaktiveringsyndrom (MCAS)

Histamin intoleranse

Ledet avspenning — Pust, mindfulness, avspenning og

oppmerksomhetstrening.

Atypisk utmattelse

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN



TRENINGSPROGRAMMER FOR PERSONER MED POTS
PASSER DET FOR ALLE ?

CHOP: POTS exercise Program Utah: ADaPT Program

Hensyntar PEM

Hensyntar ikke PEM

SEATED BALL EXERCISES
- Begin seated on an exercise ball in a safe area. Your hips and knees should be at a 90 degree angle

or making an “L-shape”. Make sure you sit up tall keeping your belly muscles engaged and your
shoulders relaxed with your arms down at your sides
Perform 15 alternating marches while keeping your posture throughout (Picture D). Repeat this
for 3 sets of 15 alternating marches
Then slowly kick one leg out to straighten your knee, hold nds and then begin back to
starting position (Picture E). Repeat this for 3 sets of 15 alternating kicks.

in both e with arms down at your sides and then progress to performing with arms
crossed over your chest to make it more challenging.

STRAIGHT LEG RAISES
- Perform 3 sets of 8-10 on each leg
Lay on your back with 1 knee bent and the other one straight (Picture F)

On the straight leg: Squeeze the thigh muscle to make the knee straight. Then lift the leg up slowly until it gots near the height of the other knee.

(Picture G) Hold it 1 second and then slowly lower it back down
The goal is to keep the hips on the floor and the knee you are lifting straight
To make this harder: Try it propped on your arms (Picture H) or try it with a weight strapped around your ankle

SIDE LYING STRAIGHT LEG RAISES
Perform 3 sets of 8-10 repetitions
on your side with bottom knee slightly bent and the top leg straight. The top leg should be in line with the body and not coming in front of
the body (Picture 1)
Slowly lift the top leg up 8-12”, hold for 1 second and then slowly lower down without turning or twisting your body (Picture J)
To make this harder: Perform with an elastic band around your thighs (Picture K)

Microsoft Word - CHOP Modified Dallas POTS Exercise Program.docx

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN

STEP 1: Determine Stage (8ody Position)
Can you complete 20 min. of exercise at a
HR that is 15-20 bpm above your resting
state in that position (or RPE of 3)in any of
the following body positions (Stages)?

Pre-Conditioning: consider the following
ot

under direx

—
Yes / Time: Goal 20 minuites without symptom

Type of Exercise: ADaPT Stages
Sody posiionsfor aerobic and srength}:

TP 2 Determine Intensity
4 What is your HR ™
(taken after 5 min. quiet rest) in
the body position identified in

tep 17

This is your “resting heart rate.”

Calculate your HR target z0ne:
15-20 bpm above your resting HR
in that body position.

Begin exercise using a mode of
exercise that aligns with this Stage,
or
0 you take medications th:
change your heart rate (e.g., beta
blockers like propranolol)?

If so, or if you prefer to use
symptom-guided intensity,
consider this alternative:

*RPE target 20ne:
Begin exercise at an RPE of 2 out
of 10 using a mode of exercise that
tag

Warm-up/cool-down:
55 minstesat 5565 maxor A7E 1
Strength Training: 1.2 umes/week

STEP 3: Progress Target Zonet x 3 within each Stage, then ask yourself

Do you tolerate 20 min. in your current Stage and Intensity
for 3 or more days/wk without symptom increase?
(4R 15-20 bom sbov curent positon nesting state;or € 3]
Yes
N
Continue to build intensity IF you have increased
by increasing HR 20ne by 5 target 2onex3 =
bpm or 1 RPE; then reas: Ready to Transition!

STEP 4: Decide when to Transition to the next Stage:
Does your HR recover by 20 bpm within 30 sec?
Can you tolerate¥ a HR exercise in your current Stage at 35
bpm above your resting HR?
uthout .

Transition to next,

more upright body
jon (Stage)

itk

1Progression of
Target Zone
(within Stage) =
Increase target zone
for HR by 5 bpm or 1
RPEX3;
then review STEP 3

Utah ADaPT Protocol (Provider Manual) 10.9.24 | Neurology Department | U of U School of Medicine



https://www.southeasterncardiology.com/wp-content/uploads/2025/08/CHOP_Modified_Dallas_POTS_Exercise_Program-1.pdf
https://medicine.utah.edu/neurology/documents/utah-adapt-protocol-provider-manual-10924

FERDIGHETSTRENING

Uten PEM

= Avspenningsgvelser

= Kulde eksponering (kalddusj, kalde handkleer pa bena)

= QObservering av pustemgnster - Puste gvelser (4-2-8 f.eks)
* Mindfulness

= Oppmerksomhetstrening

= Vagus-aktiverende teknikker (humming, synging)

= Aktivitet: Krysse ben, Knip/stram leggmuskler, Sette seg pa
huk, Squeeze ball, Muskelpumping

= Trening: Svgmming, ergometersykkel, liggende gvelser.

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN

Med PEM
Lytt til kroppen.

Prgv a giennomfgre noe av aktivitetene og ferdighetstrening
pa gode dager, men tilpass lengde, mengde og intensitet.

Introdusering av de «4P konseptet» (Pacing, planlegging,
prioritering og posisjonering)

Avspenningsgvelser
Oppmerksomhetstrening
Mindfulness

Observering av pustemgnster



Postural ortostatisk takykardi-syndrom = POTS

Symptomer

Diagnose/testing | Aktivitet/trening |

Utmattelse
(Energimangel)

Kardiovaskulaere:
-Svimmelhet
-Takykardi (@kt
hjerteslag)
-Presynkope (naer
besvimelse)
-Kortpustethet
-Hjertebank
-Brystsmerter

-Lavt blodtrykk
-Synkope (besvimelse)

Mage og tarm:
-Kvalme
-Magesmerter
-Oppblasthet
-Forstoppelse
-Diare

Nevrologiske:
-Hodepine
-Konsentrasjonsvansker
-Hukommelses-
problemer

-Skjelving (tremor)
-Takesyn
-Munntgrrhet

-Tgrre gyne
-Muskelsmerter
-Kalde fotter/hender

Tilt test:

Hvor: Ulleval
Varighet: 60 til 30
min

Innhold: Liggende pa
en benk som vippes
fra liggende til 60
graders vinkel, mens
blodtrykk og puls
males kontinuerlig

Tiltak/tips

-Pacing (balanse mellom aktivitet og hvile)

-Liggende yogaformer/ Avspenningsteknikker (Eks:
medisinsk yoga)

-Pustegvelser i hvile situasjoner (4 sek innpust, 8
sek utpust)

- Viktig a innta tilstrekkelig med vann og salt for og

Ernaering/kosthold

| samrad med fastlege
-2 til 3 liter vaeske/vann hver dag
-Daglig saltinntak/elektrolytter 10-12g

Vitaminer og mineraler som kan
kontrolleres: Vitamin B12,
A,D,E, K, folat,jern, essensielle fettsyrer

underveis i treningen

NASA 10 min Lean
Test.

Hvor: Hos fastlegen
eller med en terapeut
med kunnskap fil
POTS.

Hva: Mal puls,
blodtrykk

Hvordan: Maler puls
og blodtrykk 3 min i
liggende ved start av
testen og deretter
staende hvert minutt i
10min

Positiv test: Pulsen
gker med minst 30
slag.

Dersom det systoliske
blodtrykket synker
med mer enn 20 trykk
vurderes diagnosen i
tillegg ortostatisk
hypotensjon

Repetisjoner: 1-3 sett med 5 il 25
repetisjoner. 50-70% av 1IRM

Minimum 2 gker i uken.

Frekvens:

Totalt: 2-6 gvelser for store

muskelgrupper

-Sma hyppige maltider, samt redusere
raffinerte karbohydrater (sukker)

-Unnga eller redusere alkohol inntak

-Unnga koffeininnholdige drikke (Hvis dette
forsterker symptomene)

Progresjon | trad med toleransen og total
belastningen.

@velser for benene.

Start med liggende gvelser, ga
over til sittende/staende ved

okt toleranse.

Prioritet:
Posisjon:

Frekvens: Minimum 1 gkt i uken, opptil 5

Progresjon: | trdd med toleransen og total
belastningen

Svemming, ro-maskin,
ergometer sykling.

1 til 15min i starten

Start med liggende ovelser, ga
over til sittende/staende ved okt
toleranse.

Lav til moderat tempo i starten:
Kan snakke i setninger

Borg skala (1-10) mellom 3-5

Aktivitet:

Varighet og
posisjon

Intensitet:

| samrad med fastlege

Ulike medikamenter som kan gi effekt:

De som bremser hjertefrekvensen som
Ivabradin eller betablokker

De som smalner blodarene for a returnere
blod tilbake igjen til hjertet som Midodrine

De som gker blodvolumet som
fludrokortison eller desmopressin

Det er ogsa andre medisiner som kan
brukes pa individuell basis.

-Stottestreamper eller
kompresjonsklzer.

-Planlegg regelmessig og
avslappingspauser gjennom
dagene. Hvilestillinger liggende
eller sittende med fottene pa en
puff/krakk eller over hjertehgyde

-Start gjerne dagen med vann og
salt, f.eks gjore ovelser i sengen
for a gke blodsirkulasjonen

-Hjelpemidler som dusjkrakk og
arbeidsstol pa kjgkkenet.

-Ta vare pa sevn hygienen og
ordentlig behandling av andre
komorbiditeter

-Fa stotte (fra familiemedlemmer,
venner, kollegaer og
selvhjelpsgrupper) for a
gjennomfgre hverdagen.

-Fa profesjonell veiledning i fysisk
aktivitet coaching fra en terapeut
med erfaring pa feltet.

-Skriv en aktivitets-
symptomdaghbok for & gjenkjenne
menstre som forverrer
symptomene.

f.eks: Tid pa dagen,
menstruasjon, stdende posisjon
over tid, pkt bevegelser/aktivitet,
dehydrering og varme.

LAGET AV FYSIOTERAPUT, SIGMUND B@RRESEN




Ortostatisk intoleranse

Astronauter

&

Postinfeksigst

Traumatisk hodeskade

40

Bindevevslidelser

g o

Redusert plasma volum
Sympatisk nervesystem
dysfunksjon

Hjerteatrofi

Nedsatt barorefleks respons
Balansesystemets
innvirkning pa
blodtrykksregulering

Cerebral vaskuleer
dysregulering
Immune-/autoimmune
mekanismer
Hypovolemi (lavt
blodvolum)

Sma fiber nevropati
Endotelial dysfunksjon

Autonom skade

Cerebral vaskulaer
dysregulering

Diffuse aksonale skader i
hjernestamme, medulla
(vagus n. nuclei og nucleus
tractus solitarius (NTS))
Dysregulert baro-refleks,
redusert HRV og
blodtrykksrespons

Vaskuleer dysregulering
Mast celle aktivering
syndrom (MCAS)
Reduserte somato-
autonome reflekser:
Proprioseptiv input fra
leddposisjonssans og
afferentasjon fra bindevev.

Prognose: Generelt god /reversibel.

Prognose: Varierende, men ofte
langvarig/kronisk.

Prognose: Mild: God.
Moderat/alvorlig: Potensielt mer
alvorlig og varig tilstand.

Prognose: Ofte kronisk og livslang.

Tilnaerming:
Trening under romfart:
Styrke og kondisjon
Pke veeske og salt inntak
Kompresjonsplagg
Kjglekleer (under romfart)
Medisiner

Tilnaerming:
- @ke vaeske og salt inntak
- Kompresjonsplagg
- Medisiner/tilskudd
- Meditasjon
Pustegvelser
- Mindfulness

Tilnzerming:

- Okulomotorisk trening

- Vestibuleer rehabilitering

- Proprioseptiv og postural
trening.
Autonom regulering (pust,
vagus n. stimulator og andre
livsstilstiltak)

Tilnzerming:
- ke vaeske og salt inntak
- Kompresjonsplagg
- Utelukke MCAS og andre
komorbiditeter, evt.
behandle disse parallelt
Medisiner/tilskudd

Treningsprogram:
CHOP

Treningsprogram:
Utah ADaPT Program
OPS: Kartlegg PEM

Protokoll:
mTBI: (CISG-konsensusen fra
Amsterdam 2022)

Trening: Styrketrening eller annen
proprioseptiv trening hos kompetent
terapeut (Kartlegg PEM)

Unikt:
- Dekondisjonering
- Gravitasjonseksponering

Unikt:
- Immunologisk pavirkning.
- Nevroinflammasjon
- Endotelial dysfunksjon

Unikt:
- Diffus aksonal skade (DAI)
- Nevroinflammasjon

Unikt:
- Bindevevsrelatert
sirkulasjonssvikt

Lagd av Fysioterapeut, Sigmund Bgrresen og Nevrokiropraktor, Tea Ambjgrnrud
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Energiforvaltning

Aktivitetsbalanse

Aktivitetskartlegging

* Kartlegge
r
o Hensikten med denne oppgaven er a bli bevisst ditt eget aktivitetsmgnster.
a ge n u e n I I Ia n e e n S Skriv ned hvilke aktiviteter du vanligvis utfgrer i Igpet av en uke (eks. maltider, arbeid, trening, hvile, egentid, hobbyer, husarbeid, oppfglging barn/andre).
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* Bevissthet aktivitetsmgnster
 Aktivitetsbalanse

e Stilling

 Pulsklokke?

e Hva utlgser eventuelt PEM?
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www.aktivitetsavpassing.no



http://www.aktivitetsavpassing.no/kopiark

Energibesparende metoder

« Hva krever aktiviteten?

* Nar starter/stopper aktiviteten?
» Hvordan utfgres aktivitetene?
« Hvilke delmomenter?

* Hvilke redskaper brukes?

« Hvor foregar aktiviteten?

« Hvilke bevegelser/stillinger?

» Hvilke sansestimuli?

+ Hvilken tid? Hvor lang tid? Hvor ofte?

* Personens ressurser/utfordringer




Energibesparende metoder

Tilrettelegge for aktivitet

» Tidspunkt — kvelden

» Forberedelse — drikke, ikke mye (fysisk aktivitet) pa planen denne
dagen

 Sitte pa en krakk

* Dusj fra taket

« Balsam spray

* Begrense tid!

« Temperatur pa vannet

« Harturban

* Frottékape — legge seg i sengen

* Hjelpemidler? Hjelp?

« Harvask — tarrsjampo
» Klutvask



Posisjoner

ENERGIBESPARANDE METODER
» Gradere - Forenkle- Dele opp

* Posisjoner

 Omgivelser

* Hjelpemidler

« Strategier /Rutiner/Vaner



Strategier ved Hjernetake

Forenkle, Gjgr én ting av gangen, del opp
oppgaver i sma steg og bruk faste rutiner.

@ Planlegg smart, Legg krevende oppgaver til
dagens beste tidspunkt og ta pauser far du blir ‘
sliten.

Avlast hukommelsen, Bruk kalender, paminnelser,
lister og visuelle hjelpemidler for oversikt.

Skap ro, Reduser stgy og distraksjoner, og lag et
ryddig arbeidsomrade.

Kommuniser behov, Be om tydelig informasjon,
faerre avbrytelser og skriftlige beskjeder nar det
hjelper.



MATLAGNING

PLANLEGG

Lag starre porsjoner og
sett rester i kjgleskapet
eller fryseren.

Finn fram alt du trenger
fgr du starter.

Oppbevar ting som
brukes sammen/ofte pa
samme sted pa
kjgkkenet og naer
midjehgyde, slik at du
unngar ungdig bgying
og strekking.

Lag enkle maltider som
ikke krever mye
forberedelse eller lang
koketid.

PACE

Fordel matlagingen
utover dagen. Skrell
grgnnsaker om

morgenen, lag maten pa

ettermiddagen og varm
den opp igjen til
kvelden.

Ta pauser underveis og
etter matlaging.

PRIORITERE

Kjap ferdigkuttede
grennsaker.

Kjgp frosne ferdigretter.

Hvis det er mulig: kan
familie eller venner lage
noen maltider for deg?
ta over noen deler av
matlagingen?

POSISJON

Sitt ned nar du lager
maten, der det er mulig.

Bruk en «tralle» for a
flytte kjskkenutstyr og
mat.

Dra ting i stedet for a
|afte.

Sttt armene pa
arbeidsbenken.

. Hjelpemidler



https://www.rcot.co.uk/learn-about-occupational-therapy/ot-advice/lift-up/energy

REISE

PLANLEGG

Reis nar du har mest
overskudd. Ta

hensyn til arstid, egen
helsetilstand,
tidspunkt pa dagen ol.

Vurder hvilken reisemate
som er best for
deg.

Valg av hotell: undersgk
heistilgang,

mulighet for
bagasjebaering,
klimaanlegg/aircondition
og avstander.

PACE

Ha god tid under reise for
a unnga ungdig stress.
Ankom i god tid.

Ta pauser underveis,
f.eks

mellom overganger fra et
transportmiddel til et
annet.

Finn en god hvilestillinger
il

PRIORITERE

Prioriter det som er
viktigst for deg pa reisen.

Velg bort ungdvendige
aktiviteter, omveier og
belastende etapper.

Prioriter kun én
hovedaktivitet per dag og
legg inn god tid til hvile
far og etter reise.

Velg feerre aktiviteter,
kortere etapper og
lgsninger som sparer
energi.

Gi deg selv rom til a si nei
til det som blir for mye

POSISION

Bestill plass der det er
best a sitte, eksempelvis
ved utgang, toalett, vindu,
gang eller dersom du har
behov for ekstra plass til
beina.

Plasser handbagasje
med medisiner/vann lett
tilgjengelig.

Har du tung handbagasije,
plasser den slik at du
unngar anstrengende |gft.

Benytt deg av assistanse.
Bestill kjagring til utgang

dersom det er langt a
ved flyreiser.



https://www.lovisenbergrehabilitering.no/brosjyrer

e Pace: Fordele oppgave— unnga kras;

* Planlegg: Legg opp dagen etter energien du faktisk har

* Prioritere: Bruk kreftene der det betyr mest

« Posisjonere: Vzaer bevisst arbeidsstilling e el

Practical advice for people recovering from
illness or managing long-term health conditions

 HUSK HVILE! — mange mater a hvile pa!

Rc Royal College_ of
Occupational
.T Therapists


https://www.rcot.co.uk/learn-about-occupational-therapy/ot-advice/lift-up/energy




Velkommen til
Norsk Covidforening

Norsk Covidforening er en ideell pasientforening. Vi har
som mal a eke kunnskap om og forstaelse for sykdommen
covid-19 og senfglger av denne, og a arbeide for gkt
forskning og et bedre helsetilbud for de rammede.

NOfSk Kontakt oss
COVidfo rening kontakt@covidforeningen.no

Norsk Covidforening er en ideell
pasientforening som har som mal a gke
kunnskap om og forstaelse for

sykdommen covid-19 og senfglger av

denne.

Folg oss

0 060




