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SAMMANFATTNING

BAKGRUND Multipel skleros (MS) ér en neurologisk sjukdom som drabbar centrala nervsystemet.
Sjukdomen bryter vanligtvis ut i 20-40 arsaldern och ger neurologiska symtom ex. domningar. MS ir dn sa
linge obotlig, men sedan i borjan av 2000-talet finns effektiva bromsmediciner. Fatigue ir ett engelskt ord
som beskriver den sjukliga trétthet som kan upptrida vid exempelvis MS.

SYFTE Att unders6ka hur symtomet fatigue vid MS-sjukdom paverkar personernas liv och vilka strategier
de anvinder sig av for att hantera vardagen.

METOD Uppsatsen bygger pa en allmin litteraturstudie gjord pa 15 vetenskapliga artiklar. Data har
analyserats med hjilp av Evans metod (2002) som ir en form av innehallsanalys som limpar sig sérskilt vil
tor litteraturstudier. Artiklarna analyseras med hjilp av begreppen coping och KASAM (kinsla av
sammanhang).

RESULTAT Resultatet dr uppbyggt pa tva huvudteman och tio subteman. Konsekvenser besktiver hur
studiedeltagarna paverkades i sin vardag av fatigue och vilka férindringar de har behdvt géra 1 exempelvis
sitt arbetsliv. Strategier presenterar vilka strategier studiedeltagarna anvinde sig av f6r att hantera sina nya
livsforutsittningar. Manga studiedeltagare berdttar om sina familjer och sociala nitverk och betydelsen av
deras stdd. Vidare berittar studiedeltagarna om hur de lirt kinna sig sjdlva och hur fatigue drabbar just dem
och dirfér har de kunnat hantera situationen.

SLUTSATS Fatigue ir ett livsomvilvande symtom som ger fysiska, psykiska och sociala konsekvenser.
Studiedeltagarnas egna strategier har haft stor betydelse f6r att minska det personliga lidandet och bevara
livskvalitet och en kinsla av sammanhang. P grund av symtomets osynlighet dr det som sjukskoterska
viktigt att férstd innebérden av fatigue och hur det paverkar patientens liv och pa vilka sitt patienter
hanterar fatigue.



INNEHALL SIDA

INTRODUKTION 1
INLEDNING ..ottt sttt b 1
BAKGRUND ..ottt st sttt sttt 1

Etiologi och EpidemiolOogi.........ccvovveiiiiiiiiiie e 1
PatOTYSIOIOI. ... 1
OliKa TOrMEr @V IMIS........ooiiiiice e 2
)Y 101 (0] 1 PP PR TP 2
Trotthet och sjuklig trotthet - fatigue..........cooovvviiviiecc 2
DT o 13RS 3
(0T 0L PSR 3
Lakemedelshehandling Vid MS ..o 4
Lakemedelsbehandling vid fatigue..........ccoceveiiiic i 5
CENTRALA BEGREPRP ......cctiiiiieiesie ettt 5
COPING ettt ettt 5
Kénsla av sammanhang — KASAM.........cccooiiiiiiiiiee e 6
PROBLEMFORMULERING .......cciiiiiit it 6

SYFTE 6

METOD 7
VALD METOD ...ttt ettt st e 7
DATAURVAL ..ottt sttt bbbttt ettt st nbe e 7
EXKIUSTONSKITIEIIEN .....vecveeie ettt st nne s 7
DATAINSAMLING ..ottt sttt sn e nenes 7
DATAANALYS ..ottt bbb sttt ettt nn et ne s 8
FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN .......cccooiveiecieieeteeeeceee e 8

RESULTAT 8
KONSEKVENSER ......oooiiiiitiieieees ettt st e 9

Attinte langre racka till ... 9
EN Degransad Vardag ..........ccoeoeeieieiiss e 9
KommunikationSSVArIghETer............cvoveveveeeeeseeeece e, 11
Hot mot VAIDefinnandet ... 12
En forlorad yrkeSidentitel..........ccooovviiiiiiiieeece 12
STRATEGIER ..ottt ettt nne s 13
INFE STYTKA....eviiieecie et ens 13
Planering 0Ch prioritering.........ccoeoeiiiiiiiie e 14
Stod fran OMGIVIIINGEN .....c.ovveeiiiicece e 16
Meningsfullnet | Vardagen..........ccvoveiiiieie i 17
Metoder for att kunna fortsatta arbeta ..o 17

DISKUSSION 19
METODDISKUSSION ..ottt eens 19
RESULTATDISKUSSION. ...ttt 21

KINiSK IMPIKATION ........oviiiii e 24
SIULSALS .ttt et te e et et nre s 24
REFERENSER 25

Bilaga 1 Artikelsdkning
Bilaga 2 Artikelmatris



INTRODUKTION

INLEDNING

Intresset for patientgruppen vécktes under en praktik pa multipel skleros(MS)-mottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhus. Manga av patienterna dar var fodda pa 80-talet och verkade
leva i princip normala liv trots MS. Eftersom varje patientbesok var ganska kort framgick det
sallan hur patienterna paverkades av MS i sin vardag. Nar praktiken var éver hade intresset
vackts att forsoka ta reda pa mer vad det egentligen innebér att leva med MS. Efter en snabb
kunskapssokning visade det sig att svar trotthet (fatigue) var ett symtom manga MS-patienter
drabbades av.

Det ar intressant ur ett sjukskoterskeperspektiv att fa reda pa hur patienter hanterar sina
symtom utan hjalp av sjukvarden. Detta for att betrakta personer drabbade av MS som
individer och inte som en homogen grupp. Individer som dessutom dr kompetenta och experter
pa sin sjukdom och symtomen den orsakar. Vilka konsekvenser ger fatigue i vardagen? Hur far
personer med MS som besvaras av fatigue sin vardag att fungera?

BAKGRUND

Etiologi och Epidemiologi

Multipel skleros hor till centrala nervsystemets (CNS) specifika autoimmuna sjukdomar. CNS
bestar av hjarnan och ryggmargen. MS ar en kronisk neurologisk sjukdom som yttrar sig med
varierande funktionsnedséttning. Sjukdomen debuterar vanligen i 20-40-aldern. Kvinnor
drabbas av oklar anledning i dubbelt sa hog utstrackning som méan. Globalt sett ar sjukdomen
ojamnt fordelad, dar MS-prevalensen ar hdg i Nordeuropa, Nordamerika, norra delarna av
Asien, Nya Zealand och sodra Australien. | vriga delar av varlden ar prevalensen lagre och pa
den afrikanska kontinenten forefaller sjukdomen inte férekomma (Hillert & Lycke, 2012). |
Sverige lider ca 17 500 personer av sjukdomen MS, 188/100 000 personer ar drabbade av MS
idag och 5/100 000 personer drabbas varje ar av MS. (Nilsson, 2014).

Patofysiologi

Etymologiskt hérror multipel skleros fran latinets “méanga arr”. MS orsakar en kronisk
inflammatorisk demyelinisering av nervfiber. Nar antikroppar bérjar angripa den egna
kroppen, i fallet MS &r det nervcellernas myelin som attackeras, uppstar ett inflammatoriskt
tillstand i CNS dar angreppet pagar (Hillert & Lycke, 2012). Skadan pa myelinet paverkar
overledningen av nervimpulser och ger neurologiska symtom som varierar beroende pa vilken
del av CNS som drabbats (Grefberg & Johansson, 2007). Symtomen kan vara saval motoriska
storningar som nedsattningar av sensoriska funktioner beroende pa lokaliseringen av plack
(plack=arrbildning i hjarnan) (L&nnergren, Westerblad, Ulfendahl & Lundeberg, 2012).
Sjukdomen karaktariseras av aterkommande fokala inflammationer med ett varierande forlopp
med perioder av forsdmring s.k. skov (Hillert & Lycke, 2012). Det innebér att symtomen tidvis
ar kannbara och att de ibland inte mérks av (Hedman, 2009). Inflammationen kan l&ka ut och



myelinet kan aterbildas (Grefberg & Johansson, 2007). Detta foljs av perioder av stabilt
tillstand utan sjukdomsférsamring s.k. remissioner (Hillert & Lycke, 2012). Nedsatt
funktionsformaga kan da aterfas helt eller delvis (Grefberg & Johansson, 2007). Symtomen
kan forsvinna, men upprepade skador pa myelinet gor att det med tiden bildas arrvavnad som
bidrar till en degenerativ process med en axonal (del av nervcell) skada och langsamt
progredierande symtom (Hillert & Lycke, 2012).

Olika former av MS

Skowvis forlopande MS ger som namnet antyder symtom i 6vergaende episoder (skov). Efter
avslutat skov gar patientens symtom i ca 70 % av fallen i total regress och patienten ar sedan
symtomfri tills nasta skov. Lé&ttare skov karaktériseras av symtom som domningar och under
ett svarare skov kan exempelvis forlamning upptrada. Skovvis forlopande MS 6vergar i manga
fall i en sekundarprogressiv MS, dar risken ¢kar med aren. Progressiv MS betyder att
patientens symtom gradvis forvarras utan tydliga sjukdomsepisoder. Primarprogressiv MS ar
en typ av MS som drabbar ungefar 10 % av alla MS-patienter. Fran insjuknandet innebar det en
konstant (vanligtvis langsam) symtomforsamring. Hog alder vid insjuknandet (6ver 35 ar) okar
risken for att drabbas av den primérprogressiva formen (Fagius, Andersen, Hillert, Olsson &
Sandberg, 2007).

Symtom

Hela CNS kan drabbas av MS och symtomen patienten kan drabbas av & mycket varierande.
Fatigue som karaktariseras av svar mental trotthet och energibrist ar ett mycket vanligt symtom
redan tidigt i sjukdomsforloppet och kan fa stora konsekvenser i vardagen (Hulter, 2012).
Varfor MS-patienter drabbas av fatigue ar inte helt kant och att det inflammatoriska tillstandet i
CNS skulle kunna vara orsaken har inte kunnat styrkas (Hillert & Lycke 2012). Gangférmaga
kan paverkas av symtom som: rorelsesvarigheter, muskelsvaghet och balansstorningar.
Spasticitet ger muskelvark och abnorma rorelser. Tarm- och blasfunktion kan péaverkas pa
grund av kanselrubbningar som sjukdomen orsakar. Sadana symtom kan vara mycket
stigmatiserande for individen. Forandrande kanselintryck (dysetesi) och smartupplevelser utan
smartstimuli (allodyni) kan drabba patienten exempelvis genom att kladerna pa kroppen borjar
gora ont. MS kan &ven leda till sexuell dysfunktion. Synnervsinflammation (optikusneurit)
upptrader ofta i ett tidigt skede av sjukdomen, dar synstérningar och smarta i dgat &ar typiska
tecken (Fagius, Andersen, Hillert, Olsson & Sandberg, 2007).

Trotthet och sjuklig trétthet - fatigue

”Att vara trott” kan beteckna ett tillstdnd av tillféllig energildshet, men samma ord kan ocksa
beteckna att kanna sig helt utmattad. Det &r en spraklig brist som gor att en grupp kan nicka
forstaende nar nagon ar trétt trots att ingen i gruppen egentligen vet om personen avser en mild
trotthet i slutet av en arbetsdag eller en trétthet som &r sa begransande att personen inte orkar
gora nagot alls. | engelskan aterfinns begreppet fatigue som beskriver en onormal och kraftfull
trotthet som inte mildras av att personen vilar eller sover mer. | denna uppsats kommer fatigue
anvandas som beteckning for svar MS-relaterad trétthet (Asp & Ekstedt, 2009).



Avsaknaden av bra definitioner av olika sorters trétthet har forsvarat en fungerande
kommunikation inom saval forskning som kliniskt arbete. Trotthet ar ett brett och allmant
begrepp men &r anda ett symtom som ar mycket vanligt som ett forsta tecken pa ohalsa.
Trotthet har beskrivits som en obehaglig kénsla som involverar hela kroppen och som kan
graderas pa en skala fran tiredness till exhausted. Mer forskning ar fortfarande nodvandig for
att finna en allméngiltig och fungerande definition av trotthet. Trotthet ar dock erként som en
komplex kénsla som har bade fysisk och mental paverkan. Det i sin tur kan ge en omfattande
negativ paverkan pa livskvalitet och vardagsliv. Forskning har visat att naturlig trotthet, fatigue
och utmattning inverkar sarskilt pa sex olika omraden: sémnkvalitet (betecknar ex.
sémnduration, antal timmar djupsémn och antal uppvaknanden), energi, kognitiv formaga,
emotionell reaktivitet, social interaktion och kontroll 6ver kroppsprocesser (Asp & Ekstedt,
2009).

Sjukdomstillstand som har fatigue som ett symtom &r bl.a. reumatoid artrit, cancer, fibromyalgi
och multipel skleros. Sjukdom och behandling av sjukdom paverkar kroppens formaga att
anpassa sig, och vanliga strategier som sémn och vila récker inte till for att ta personen ur
fatiguetillstindet. Exempel pd hur patientupplevelser av fatigue beskrivs: “brist pad energi”
’ihéllande trotthet” samt “trotthet som inte gér att vila ifrdn”. Ménniskor som &r drabbade av
fatigue upplever en energiforlust som inte star i proportion till utférd aktivitet. Behovet av
copingstrategier uppstar (Asp & Ekstedt, 2009).

Diagnos

Grundkriteriet for en MS-diagnos ar att patienten maste uppvisa minst tvd symtom vid tva
olika tillfallen och ha symtom fran olika delar av CNS. For att kunna diagnostisera MS maste
fler undersokningar goéras. Magnetsresonanstomografi (MRT) av hjarnan visar de forandringar
i hjarnan som sjukdomen ger upphov till — plackbildningen. Genom lumbalpunktion
(ryggmargsprov) kan ryggmargsvatska (likvor) analyseras som vid MS visar typiska
immunologiska fynd (Grefberg & Johansson, 2007). MS-diagnosen fastslas genom en
sammanvagning av kliniska fynd och laboratoriefynd (Hillert & Lycke, 2012). Eftersom det
finns bra mojligheter till behandling med bromsmediciner &r det viktigt att snabbt diagnostisera
misstankt MS. Om behandlingen satts in tidigt under sjukdomsforloppet kan risken for att
utveckla bestaende funktionsnedsattning minska (Grefberg & Johansson, 2007).

Prognos

For MS ar prognosen varierad. Med god prognos avses nar patienten far en total
symtomregress utan sjukdomstecken mellan skoven. Vid en sdmre prognos daremot drabbas
patienten av tilltagande funktionsnedséttning och med tiden far hen ett omfattande hjalpbehov
och kan exempelvis forlora gangférmagan. De faktorer som paverkar forbattringar och
forsamringar, att sjukdomen gar i skov och den osdkra prognosen som sjukdomen &nda
innebar, gor MS till en kravande sjukdom att leva med. Det paverkar bade patienten och
anhodriga som finns runt patienten (Hulter, 2009). Behandlingen med bromsmedicinerna
minskar dock risken att utveckla bestaende funktionsnedséttningar och bidrar darmed till en
béttre prognos (Grefberg & Johansson, 2007).



Lakemedelsbehandling vid MS

MS &r &nnu en obotlig och kronisk sjukdom, men under 1990-talet kom den forsta
sjukdomsmodifierande behandlingen och de terapeutiska mojligheterna har gradvis 0kat sedan
dess. Lakemedelsbehandlingarna verkar genom att pa olika satt hamma det immunologiska
angreppet pa CNS. Behandling av symtom &ar ocksa viktigt eftersom behovet av
symtomlindring 6kar med sjukdomens duration och svarighetsgrad (Hillert & Lycke 2012).

Ett akut MS-skov som ger patienten funktionsnedséattning behandlas akut med
kortisonpreparat. Malet ar att symtomen ska ga i regress sa snabbt som mojligt. Vid svarare
funktionsnedsattningar (t.ex. forlamningar och rorelsesvarigheter) ges upprepad intravenos
kortisonbehandling. Immunmodulerande (d.v.s. verkar selektivt pa delar av immunsystemet)
lakemedel som anvands vid MS verkar hammande pa av MS utlosta inflammationer,
skovutveckling och nya plack i hjarnan. Dessutom minskar lakemedlen funktionsnedsattningar
pa langre sikt. Sa snart diagnos MS stéllts och det ar faststallt att det ror sig om skowvis
forlopande MS ska behandling inledas. Lakemedel som ingar i vad som kallas forsta linjens
behandling ar sékra men har mattlig effekt. Undersokningar av hjarnan utfors med MRT for att
upptacka subklinisk MS-aktivitet (plackbildning trots lakemedelsbehandling) och om inte
lakemedelsbehandling kan halla sjukdomen inaktiv finns indikation pa ett byte till andra
linjens behandlingar (Nilsson, 2014).

Andra linjens behandlingar innefattar lakemedel som ger en béttre antiinflammatorisk effekt.
Dock fareligger risk for ett fatal allvarliga biverkningar. Dessutom saknas langtidsuppfoljning
eftersom behandlingarna inte funnits tillgangliga lange nog for att mojliggora sadan
utvardering (Nilsson, 2014).

Dérefter foljer tredje linjens behandlingar som kan ha béttre effekt dn andra linjens lakemedel
men risken for allvarliga biverkningar ar betydligt hogre. Detta lakemedel kan ges till patienter
med hogaktiv sjukdom som inte fatt tillracklig effekt av foregaende behandling. Da ges
lakemedlet som infusion fem dagar i rad och sedan 12 manader senare i ytterligare tre dagar i
foljd. MRT gors kontinuerligt for att utvardera och faststalla att onskad effekt uppnas.
Lakemedlet kan orsaka allvarliga biverkningar i form av autoantikroppar (med
autoimmunimedierade tillstdnd som f6ljd) som bildas och kan uppkomma inom 5 ar efter
avslutad behandling. Noggrann uppféljning med besdk hos sjukskdterska och lakare ar
nodvandiga. Genom bland annat blodprov och MRT f6ljs patienten upp (Nilsson, 2014).

Stamcellstransplantation kan bli aktuell vid en mycket svar MS. Indikationen ar hdg frekvens
av skov, svara symtom vid skov och manga plack vid MRT. Det finns en speciell behandling
som introducerades vid Akademiska sjukhuset i Uppsala 2004 for de patienter som inte svarade
pa de da tillgangliga bromsmedicinerna for MS. Behandlingen ar en stamcellstransplantation
dar immunforsvaret omprogrammeras. Stamceller tas fran patientens och immunsystemet slas
darefter ut med hjélp av immunsupprimerande lakemedel. Dérefter fors stamcellerna in och
immunsystemet byggs upp pa nytt, utan att angripa den egna kroppen (Burman et al., 2014).



Behandlingsutsikten vid progressiv MS (primér och sekundar) &ar betydligt sémre. Det finns
lakemedel som inte &r indicerat vid MS som eventuellt kan ges till yngre patienter med
progressiv MS som uppvisar inflammatorisk aktivitet vid MRT (Nilsson, 2014). Forkortat
denna del och tagit bort komplicerade lakemedelsnamn.

Lakemedelsbehandling vid fatigue

Forstahandspreparat ar Amantadinhydroklorid som ger knappt hélften av patienterna
symtomlindring. Det kan ge biverkningar i form av insomni men det avhjélps i allménhet om
lakemedlet tas fore klockan 14 dagligen. Modafinil som ges vid narkolepsi kan prévas om
Amantadinhydroklorid ej haft effekt. Trots svag evidens anvands amfetamin (licenspreparat)
ibland for behandling av fatigue om andra tillgangliga lakemedel ej haft effekt (Nilsson, 2014).

CENTRALA BEGREPP

Coping

Termen coping refererar till olika typer av beteende och psykiska processer som personer
anvander for att avlagsna, dvervinna, reducera eller tolerera krav som kan uppsta da personens
formagor och resurser satts pa prov. Coping beskriver de handlingar och strategier som
anvands for att kontrollera savél inre krav som yttre konflikter. Tva olika huvudtyper av
strategier  beskrivs; problemorienterad coping och emotionellt orienterad coping
(Kristoffersen, 2005).

Problemorienterad coping beskriver olika typer av aktiva och direkta strategier for att 16sa ett
problem eller handskas med en svar situation. Problemorienterad coping innebar ocksa att
bearbeta problematiska situationer som inte kan forandras, som till exempel att lida av en
kronisk sjukdom. En viktig del i problemorienterad coping &r att bade kanslomassigt bearbeta
héndelsen av till exempel en forlust och att aktivt anpassa sig till den nya livssituationen
(Kristoffersen, 2005).

Emotionell coping dr strategier som verkar for att forandra upplevelsen av en situation istéllet
for att forandra sjalva situationen. Detta &r en nddvandig och viktig strategi i situationer som
inte kan forandras. Emotionell coping kan dven ses som ett sétt att forneka eller undvika ett
problem genom att anvanda olika forsvarsmekanismer sa som fortrangning, intellektualisering
eller isolering av kanslor. Emotionell coping kan vara till hjélp i borjan av en kris for att hjalpa
personen sta ut i extrema situationer, men pa langre sikt kan det fa negativa konsekvenser nar
personen maste leva med storre eller mindre funktionshinder eller kronisk sjukdom. Langre
fram i krishanteringen &r ofta problemorienterade strategier mer andamalsenliga och effektiva
for att frimja nyorientering och anpassning till en férandrad livssituation (Kristoffersen, 2005).

Valet av strategier paverkas av en rad olika faktorer som ar nara knutet till manniskans
personlighet. Manga manniskor valjer naturligt en aktiv och direkt strategi, eftersom de vill ha
kontroll Over det som sker i svara livssituationer. Andra valjer emotionellt orienterade
strategier. Tidigare livserfarenheter bidrar till vad for copingrepertoar som personen i fraga



kommer anvinda sig av och férhalla sig till i svara situationer. Aven sammanhanget visar sig
ha en betydelse for hur manniskor forhaller sig till situationen (Kristoffersen, 2005).

Kansla av sammanhang — KASAM

Aaron Antonovsky var en professor i sociologi, som under 1970- talet utférde studier inom
medicinsk sociologi. En studie, utférd av Antonovsky sjélv, om kvinnor i klimakteriet och
deras mentala hélsa lade grunden till den teoretiska utvecklingen av den halsofrémjande
modellen KASAM, som ar en akronym for Kansla Av Sammanhang, som fokuserar pa hélsans
ursprung och hur manniskor bemoter de pafrestningar de stalls infor och deras olika
forutsdttningar.  Antonovsky formulerade detta som en kénsla av sammanhang. Tre
komponenter bildar begreppet KASAM: begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.
Begriplighet beskriver hur en person kan forsta handelser som intraffar i dennes liv, det vill
sdga hur personen pa ett fornuftigt satt uppfattar det som sker i livet. Hanterbarheten beskriver
hur personen uppfattar vilka resurser denne har for att hantera situationer handelserna skapar.
Meningsfullhet avspeglar personens engagemang och motivation i olika handelser. Det kan &
ena sidan vara att kanna sig motiverad att kampa for att klara en svar utmaning eller & andra
sidan att kanna fullstandig meningsléshet (Langius-EKI6f, 2009).

En person med hog KASAM kan enligt Antonovsky béttre hantera och begripa livet sjalvt och
darfor kanna meningsfullhet i livet. Personen kanner sig i stand att kunna identifiera
konsekvenserna av en handelse och kan utifran dem valja att anvanda resurser som anses vara
andamalsenliga for att bemastra situationen och kanna meningsfullhet. En person med lagre
KASAM har svarare att hantera pafrestande situationer, vilket bidrar till risk for samre halsa
och livskvalitet. Olika personer har olika satt att hantera en situation beroende pa deras kansla
av sammanhang. Ett viktigt mal inom varden ar att framja halsa, vélbefinnande och
livskvalitet, genom att skapa forutsattningar for detta hos personer som vardas och lider av
olika sjukdomstillstand (Langius- EkIGf, 2009).

PROBLEMFORMULERING

MS &r en kronisk sjukdom och de drabbade utgor en relativt stor patientgrupp. Fatigue &r ett
vanligt symtom som i dagslaget saknar effektiv lakemedelsbehandling. Patienter bar pa
vardefulla kunskaper och erfarenheter som latt gloms bort om inte halso- och sjukvarden som
bedrivs har ett tydligt helhetstank. Sjukskoterskan kan vinna pa att fordjupa sig i vad fatigue
innebar for patienterna for att kunna bemota dem pa ett vardigt satt med forstaelse och
Iyhordhet. Da kan sjukskaterskan genom sin kunskap om fatigue ocksa erbjuda patienter, som
behover hjélp att hantera sin fatigue, en verktygslada med hanteringsstrategier. Darfor ar det
intressant att ta reda pa hur patienterna drabbas av fatigue och vad de gor for att hoja sitt eget
valmaende och déar igenom bevara en acceptabel livskvalitet.

SYFTE

Att undersoka hur symtomet fatigue vid MS-sjukdom paverkar personernas liv och vilka
strategier de anvénder sig av for att hantera vardagen.



METOD

VALD METOD

Denna uppsats ar en allmén litteraturstudie enligt Fribergs (2012) definition. Metoden valdes
for att, genom en granskning och sedermera tolkning av ett antal kvalitativa artiklars resultat,
kunna uppfylla syftet. Den allménna litteraturstudien &r en lamplig metod for att sammanstalla
material fran flera artiklar och pa sa satt fa en sa god forstaelse som mojligt for
studiedeltagarnas subjektiva upplevelser av symtomet fatigue. Som student pa kandidatniva ar
den allmanna litteraturstudien lamplig som metod da det lar studenten, utdver att soka kunskap
i form av vetenskapliga artiklar och bedéma kunskapens varde, dessutom kunna sétta samman
kunskapen i ett resultat som uppfyller uppsatsens syfte (Axelsson, 2012).

DATAURVAL

Exklusionskriterier

Tabell 1 ExKklusionskriterier
Artiklar som ber6r andra sjukdomar an MS

Komorbiditet

Jamforande studier med andra patientgrupper

Artiklar publicerade fore 1994

Kvantitativ design

Oversiktsartikel

Artiklar som inte dr “peer-reviewed”

Skriven pa nagot annat sprak an engelska

DATAINSAMLING

Foljande databaser har anvénts for artikelsokning: CINAHL, SCOPUS, PubMed och
PsycINFO (6versikt 6ver artikelsokningarna; bilaga 1). Sekundarsokning beskrivs av Ostlundh
(2012) som en nodvandighet for att fa fram ett bra resultat. Sekundarsékning har darfor anvants
flitigt 1 s6kprocessen och artikeln ”Constantly Changing Lives: Experiences of People with
Multiple Sclerosis” valdes ut. For att &nda gora det tydligt gjordes en primérsokning for att visa
vilken databas artikeln fanns i. Ovriga artiklar har antingen endast férekommit i
primarsokningarna eller forekommit forst i en primarsokning och senare i sbkprocessen i en
sekundarsokning. Totalt gjordes atta sokningar som resulterade i 15 artiklar. Sokningar som
inte resulterade i att nagon artikel valdes ut ar irrelevanta och presenteras €j. Pilotsokningarna
gjordes ostrukturerat och redovisas ej relaterat till att inga artiklar skulle véaljas ut i det stadiet.
Utvalda artiklar granskades enligt Willman, Stoltz & Bahtsevani (2006) granskningsmall for



att sdkerstalla kvalitet. (Se bilaga 2 Artikelmatris for en Gversiktlig presentation av utvalda
artiklar)

DATAANALYS

Artiklarna har analyserats med hjélp av kvalitativ innehallsanalys som utgatt fran Evans metod
(2002). Varfor just denna variant av kvalitativ innehallsanalys valts ut ar relaterat till det
faktum att denna kandidatuppsats ar en allmén litteraturstudie. Evans (2002) metod &r l&ampad
for att analysera material extraherat ur redan publicerade vetenskapliga artiklar. For att
fortydliga hur Evans (2002) metod anvénds presenteras metodens fyra steg nedan: Steg |
motsvarar Datainsamling och urval. Har gjordes artikelsokningar, val av artiklar och
granskning av artiklar. Steg Il betecknas Identifiering av nyckelord. Nyckelord valdes ut ur
valda artiklar. MeSH har anvants for att fa nyckelorden sa korrekta som mojligt nar de
oversatts fran engelska till svenska. | steg Ill gjordes en Tematisering som innebar att
nyckelorden fick resultatrubriker och underrubriker. Det sista steget, steg IV, representerar
Sammanstallning av analys samt beskrivning av fenomenet, har skrevs resultatet med utgang ur
relevant material som uppfyllde uppsatsens syfte fran respektive artikel som valts ut.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Denna uppsats grundar sig pa kvalitativa artiklar som innehaller manga manniskors personliga
upplevelser av fatigue. Enligt Kristensson (2014) &ar det viktigt att ta ansvar bade for
personerna som staller upp och deltar i studier och for deras integritet. N&r artiklarna granskats
kritiskt har forfattarnas etiska dvervaganden beaktats. | de femton artiklar som valts ut finns
inga etiska motsattningar.

RESULTAT

Resultatet presenteras genom tva huvudteman. Temat Konsekvenser uppfyller den forsta delen
av syftet och bestar av fem subteman. Det andra temat Strategier, avser att uppfylla andra
delen av syftet. Fem subteman har konstruerats. Tabellen nedan &r tankt att pa ett
lattoverskadligt satt sammanfatta resultatet.

Konsekvenser Strategier
Att inte langre récka till Inre styrka
En begréansad vardag Planering och prioritering
Kommunikationssvarigheter Stod fran omgivningen
Hotet mot valbefinnandet Meningsfullhet i vardagen

En forlorad yrkesidentitet ~ Metoder for att kunna fortsétta arbeta



KONSEKVENSER

Att inte langre réacka till

Manga studiedeltagare beskrev en upplevelse av att inte kunna vara en bra make/maka
och/eller foréalder pa grund av hur fatigue paverkade dem. Att inte kunna gora nagonting utan
att ofrivilligt forbli sittande eller sangliggande pa grund av total energibrist. Ibland tankte de pa
saker som de inte langre klarade av och att de var tvungna att acceptera det, vilket i sig blev en
kélla till sorg (Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebg & Naden, 2010).

Alla studiedeltagarna vittnade om fatigue som en foreteelse som paverkade deras foraldraskap
negativt. De upplevde att fatigue utgjorde ett hot mot den perfekta foralder de ville vara. De
beskrev dessutom att de inte kunde vara sa aktiva som de onskade. Energin fanns inte och
Overanstrangning forvarrade fatigue (Payne & McPherson, 2010). Det bekréftade dven ett antal
studiedeltagare i annan studie som vittnade om att de tvingat sig sjélva att anstranga sig och
vara med pa familjeaktiviteter trots att de kande fatigue och egentligen inte orkade
(Malcomson, Lowe- Strong & Dunwoody, 2008). Dessutom uppgavs fatigue paverka
studiedeltagarnas tdlamod negativt, vilket gick ut 6ver familjen nar de blev lattirriterade och
skallde pa sina barn. Att vara fatigue fick en del studiedeltagare att vilja undvika langa
konversationer och bara prata om det var nddvandigt eftersom det &nda kravde energi.
(Stuifbergen & Rogers, 1997).

For att kunna skota sysslor i hemmet vittnade studiedeltagarna om att det krdvdes en
energiniva som de séllan hade. Hushallssysslor som anséags vara sarskilt tunga att utfora eller
rentav omdjliga var bland annat att moppa, skura badrummet och byta lakan. Att forsoka gora
for manga saker pa en gang uppgavs ocksa som problematisk pa grund av risken att bli fatigue
och tvingas vila. Dagslanga aktiviteter kunde &ven de bli 6vermaktiga (Stuifbergen & Rogers,
1997). (Enligt apa-manualen skall vetenskapliga artiklar vara et al. i 16pande text men bada
forfattarna om det &r 1 slutet av meningen... kdnns logiskt!)

En begransad vardag

Manga uppgav att det kandes som att deras personliga varde var beroende av deras formaga att
prestera och utféra saker. Nar fatigue gjorde dem oférmogna ké&nde studiedeltagarna sig
vardel6sa (Flensner, Ek & S6derhamn, 2003). Dessutom var det jobbigt att de inte kunde folja
med sina familjer pa aktiviteter pa grund av fatigue. Tillstallningar som kravde mycket energi
och engagemang fran dem fick konsekvensen att de var tvungna att forsékra sig om att det
fanns mojlighet att ga undan och vila:

“You just can’t do things, it's not possible to do things with other [people]—partly
because of the disease but also in part because of the tiredness, it means that you can’t
do things—I mean such specific things like that one can’t be present throughout the
whole of one's daughter’s wedding. I could only be there for a while and then | had to—



well I arranged it so that I could go and lie down and sleep” (Flensner, Ek &
Sdderhamn, 2003, s. 714).

Att leva med fatigue pa grund av MS innebar ett hinder och begransade mojligheten att leva
som forut. Fatigue skilde sig fran den trotthet en frisk person kan kénna och var svar att
beskriva. Studiedeltagarna behovde planera sitt dagliga liv sa att de inte skulle forlora for
mycket energi och styrka. Kénslan av fatigue upplevdes som standigt narvarande och férsvann
vanligtvis inte med vila eller somn. Fatigue paverkade sociala relationer och studiedeltagarna
rapporterade att andra manniskor hade det svart att forsta deras tillstand. Studiedeltagarna blev
latt arga och uttryckte besvikelse Over sig sjalva, vilket kopplades till en 6nskan att géra saker
som inte langre var genomforbara. De beskrev hur de, eftersom k&nslan av att vara fatigue
standigt var narvarande, inte kunde gora nagot annat &n att vanja sig vid situationen (Olsson,
Lexell & Sdderberg, 2005).

Flera studiedeltagare beskrev kanslan av att ha en tungt belastad och férsvagad kropp, vilket
ledde till brist pa uthallighet. Deras egna kroppar styrde dem och de var tvungna att anpassa
sig. Det ledde i sin tur till en kénsla av att vara oduglig och svag (Lexell, Lund & lwarsson,
2005). MS-relaterad fatigue upplevdes som i princip standigt narvarande. Aven nar
studiedeltagarna inte upplevde fatigue sa hade de fortfarande kénslan av fatigue i tanken. De
tankte pa fatigue som nagot som kan dyka upp nar som helst och som alltid var tvunget att
rakna med. Forutom att fatigue var tidskravande innebar det ocksa ett liv i osdkerhet for
individen. Deltagarna tankte pa vad som skulle hinda om fatigue uppstod. Allt behdvde
planeras noga och ta hansyn till deltagarnas vanliga kansla av fatigue. Vanliga
vardagsaktiviteter kunde inte utforas utan att vila mellan dem (Flensner, EkK & Sdderhamn,
2003).

Ett antal studiedeltagare uppgav att oférutsdgbarheten MS innebar, fick konsekvenser i deras
sociala liv eftersom det var svart att planera framat (Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody,
2008). En studiedeltagare i en annan studie avskydde att aldrig kunna veta hur och nér fatigue
skulle upptrada, vilket forhindrade all form av spontana planer, om vénner ville bjuda med
henne pa teater kunde hon inte ge nagot besked eftersom hon inte visste hur hon skulle ma de
kommande dagarna (Coenen, Rajwich, Konig, Kesselring & Cieza, 2011).

Utforandet av dagliga géromal som att aka och shoppa nar de inte langre kunde kora bil ansags
vara valdigt svart. Fatigue innebar ocksa att inte kunna delta pd samma satt som férr i sociala
sammanhang med vénner eller resa tillsammans med andra ménniskor.(Flensner, Ek &
Sdderhamn, 2003) Planeringen av vardagen blev problematiskt nédr studiedeltagarna var osékra
pé vad som kunde framkalla fatigue. Det innebar ett standigt orosmoment fér dem. A ena sidan
ville de utmana sig sjélva, a andra sidan ville de inte att deras 6vermod skulle ha framkallat
fatigue (Moriya & Kutsumi, 2010).

Att inte kunna delta i roliga aktiviteter utan vara tvungen att vila fick konsekvenser for
livskvalitén. Att inte kunna delta aterkommer som en konsekvens av fatigue som paverkar
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studiedeltagarnas psykiska halsa negativt. Dessutom innebar det en ofrivillig isolering att
tvingas stanna inne och vila nér andra ar ute och tréffar folk. (Flensner, Ek & Sdderhamn,
2003). Studiedeltagarna uttryckte frustration dver att livet aldrig skulle bli som det var innan.
Dessutom kunde de sakna tiden som friska da fatigue inte existerade i deras liv (Stuifbergen &
Rogers, 1997).

Social diskriminering, stigmatisering och social utfrysning uppgav manga som en konsekvens
av besvaren MS orsakade dem. Vardpersonal, allmanheten, och aven véanner fokuserade ibland
pa att personen hade MS i stéllet for vem personen var mer dn sin sjukdom, vilket i sin tur
uppfattades mycket negativt av studiedeltagarna (Reynolds & Prior, 2003). Studiedeltagarna i
annan studie hade liknande upplevelser. De kande sig som en borda for samhallet och beskrev
en kansla av att inte vara valkomna. De kénde sig exkluderade och trodde att det inte fanns
nagon plats for dem i ett friskt samhalle (Olsson, Skar & Soderberg, 2011).

Kommunikationssvarigheter

Studiedeltagare (Blaney & Lowe-Strong, 2009) vittnade om hur fatigue paverkade deras tal
och kommunikationsformaga mycket negativt. Frustrationen over att sluddra pa grund av
fatigue var hog och det kunde vara svart att hantera att familjemedlemmarna inte forstod hur
jobbigt det var och forsokte skoja bort det. Dessutom var sluddrigt tal en signal for lyhorda
familjemedlemmar att den MS-drabbade personen var utmattad.

“My eldest daughter, if she phoned, you know, she would say, ‘You're exhausted, I know
by your voice’.” (Blaney & Lowe-Strong, 2009, s. 175).

| en del situationer hade studiedeltagarna en bild av sig sjalva som omkliga personer.
Omgivningens negativa attityder nar de var tvungna att avsta fran sociala aktiviteter innebar i
sig en sorg for studiedeltagarna. Att behdva visa infor andra att de forlorat formagor infor
andra eller att ibland missforstas frambringade skamkanslor. Deltagarna var oroliga Gver att
misstas for att vara fulla nar de var fatigue. Vissa av dem valde att stanna inne pa grund av
detta. En del beskrev fatigue som en ofrivillig isolering. Livet uppfattades som trakigt nar de
inte kunde arbeta som innan och inte heller delta i sociala aktiviter (Flensner, Ek &
Sdéderhamn, 2003).

Awven resultaten av den japanska studien (Moriya et al., 2010) visade att studiedeltagarna inte
kande sig forstadda av omgivningen. Deras fatigue moéttes av misstro och oftrstaelse. Att
behalla sitt sociala sammanhang forsvarades nar de upplevde att de hade svart att uttrycka sig
pa grund av fatigue. En del av studiedeltagarna ansag att det var battre att inget saga an att
beratta om fatigue och MS for att sedan uppleva brist pa forstaelse fran omgivningen. Det
verkade finnas en forestallning om att det var sa svart att forklara fatigue att det inte gick att fa
en frisk person att forsta (Moriya & Kutsumi, 2010).

Fatigue paverkade studiedeltagarnas tal negativt och fick dem att sluddra. De uttryckte radsla
for att manniskor skulle tro att de var berusade eftersom deras gangférmaga ocksa kunde
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paverkas av fatigue. Dessutom uttryckte de att det var ett problem att se frisk ut och att
omgivningen trodde att de var friska tills de borjade prata och talet avslgjade dem (Blayne &
Lowe-Strong, 2009).

Hot mot valbefinnandet

Att se frisk ut men anda vara drabbad av fatigue blev problematiskt da omgivningen betraktade
dem som lata da den bakomliggande sjukdomen inte syntes. Studiedeltagarna jamforde fatigue
med smarta och trodde att det hade varit lattare att fa folk att forstd om de varit drabbade av
smarta istallet for fatigue. Avsaknad av forstaelse hos omgivningen fick studiedeltagarna att
ké&nna ovilja infor att befinna sig i sociala sammanhang (Moriya & Kutsumi, 2010).

Den begransade mojligheten att planera framat fick konsekvenser for studiedeltagarnas sociala
liv. De uttryckte radsla for isolering pa grund av ovéntad fatigue. VVanner kunde inte rakna med
deras medverkan och de kunde vara tvungna att stélla in en aktivitet som exempelvis ett
restaurangbesok i sista minuten. En del studiedeltagare foredrog att aldrig beratta for nagon
som sina besvar av fatigue. Da var det viktigt att se till sa ingen kunde se att de var trotta. De
var tvungna att veta vilka aktiviteter de orkade med och inte. Resor med vanner var de ofta
tvungna att avsta fran eftersom fatigue kunde komma plétsligt (Moriya & Kutsumi, 2010).

Né&r omgivningen borjade agera émkande gentemot studiedeltagarna tkade kénslan av att vara
begransad och handikappad pa grund av fatigue (Flensner, Ek & S6derhamn, 2003). En annan
studie (Olsson et al., 2011) bekraftar det samma studiedeltagarna uppfattade att de blev
bemotta annorlunda av omgivningen sedan de blev sjuka an nar de fortfarande var friska. Nér
manniskor runt omkring dem tyckte synd om dem fick det dem att kanna sig sjukare. Aven nar
de motte manniskor som visste om att de hade MS kunde de uppleva att de &nda inte mottes
med tillracklig forstaelse. Symtomet fatigue fick studiedeltagarna att kéanna sig sjukare an vad
de hade gjort om fatigue inte funnits dar. Dessutom blev de paminda om att omgivningen
maérkte av deras besvar med fatigue nar folk till exempel kunde erbjuda dem att sétta sig och
vila (Olsson, Skar & Soderberg, 2011).

En forlorad yrkesidentitet

Studiedeltagarna beskrev hur deras formaga att utfora sina tidigare yrken minskade och hur de
inte langre kunde arbeta med det de tidigare gjort och féredrog. De beskrev hur arbetet fick
utforas i en langsammare takt an onskat och de beskrev hur de hade en begransad formaga att
utfora flera uppgifter samtidigt. En del studiedeltagare beréattade att de tvingats l&mna tidigare
yrken pa grund av att de var for fysisk, psykiskt och energikravande (Lexell, Lund & Iwarsson,
2009). | en annan studie delade en talangfull och hogutbildad kvinna med sig av vilka svara
beslut och drastiska livsstilsforandringar hon varit tvungen att gora for att hantera sin svara
MS-relaterade fatigue. En noggrannare undersokning avsl6jade att hennes fatigue, snarare an
hennes funktionella handikapp, hade tvingat henne att 1&mna sin position som chef for en icke
vinstdrivande organisation, saga upp sig fran en deltidstjanst som larare pa universitetet och
begransa sitt kliniska arbete till 16 timmar per vecka. Andra konsekvenser manga
studiedeltagare talade om var att ga ner i arbetstid och inte langre kunna njuta av sina sociala

12



aktiviteter, inte soka nya tjanster, inte kunna moéta sin partners forvantningar, svarigheter med
att utféra hushallsarbete, avboja aktiviteter eller ga hem tidigt for att kunna forsékra sig om att
fa tillrackligt med somn for att bevara den befintliga energin (Stuifbergen & Rogers, 1997).

En studiedeltagare berattade hur svart det var att ha ett arbete och ena dagen kéanna sig energisk
och gora ett bra arbete och nésta dag bli liggandes i séngen. Det var svart for deltagaren att veta
nar aterhamtningen skulle behdvas och detta gjorde det i princip omajligt att ha ett arbete. Det
var dessutom svart att acceptera situationen och darmed ansdka om sjukersattning (Lohne,
Aasgaard, Caspari, Slettebg & Naden, 2010).

| en annan studie vittnade ocksa flera studiedeltagare om den smartsamma insikten att fatigue
tvingade dem att sluta arbeta. Manga fornekade under en langre tid att de inte langre klarade av
att arbeta. Nar de inte lange orkade ata med familjen nar de kom hem ville de 4nda inte erkénna
att det var dags att sluta arbeta. Det kunde vara omgivningen i form av arbetskamrater eller
familjemedlemmar som till slut fick dem att inse att situationen var ohallbar (Knaster,
Yorkston, Johnson, McMullen & Ehde, 2011). Kopplingarna mellan fatigue, kognitiva
funktioner, begransad arbetsformaga och begransad delaktighet beskrevs tydligt av en
studiedeltagare:

”I cannot concentrate as I did before due to fatigue. By the way, this is my major
problem. It is just a large problem at my job. In the past | worked full time, followed by a
75-percent job. And now — now | work only half-time.” (Coenen, Rajwich, Konig,
Kesselring & Cieza, 2011, s. 302)

Nagra av studiedeltagarna beskrev ocksa hur oférmagan att utfora vissa yrken hade en negativ
inverkan pa deras sjalvfortroende och darmed ocksa paverkade deras sjalvuppfattning och
formaga att utfora andra yrken. Ett annat problem relaterat till att kanna sig inkapabel var
sorgen som kom efter att forlora 6nskade roller (arbetare) och att behdva ta pa sig andra
odnskade roller (vardbehovande), som bekraftade for studiedeltagarna att de nu tillhérde en
kategori som bestar av inkompetenta manniskor - till exempel var de tvungna att finna sig i att
behdva ta emot permanent sjukersattning (Lexell, Lund & lwarsson, 2009).

STRATEGIER

Inre styrka

Manga studiedeltagare beskrev sin beslutsamhet att kampa specifikt mot MS och mot
livsmotgangar i allmanhet. Denna kdmparglod sags som en viktig strategi for att hantera de
utmaningar som sjukdom tar fram, maximera funktion, motstd depression och aterstélla
tillfredsstéllelse med livet (Reynolds & Prior, 2003)

Att ha den ratta personliga instillningen, ansdg manga studiedeltagare, paverkade deras

mojlighet att hantera sin MS framgangsrikt. Studiedeltagarna verkade snarare fokusera pa att
ha en positiv installning an att vara deprimerade Over att ha drabbats av MS; de tyckte att det
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bésta var att ”gé vidare med allt” och ldra sig att acceptera det. Dessutom ansag de sig tvungna
att ta var dag som den kommer och leva har och nu och undvika att sorja 6ver saker som de
inte kan paverka. Att ge upp fanns inte pa agendan, det vore att lata fatigue fa dvertaget, att
dartill ha humor var en bra grund for att orka kdmpa mot fatigue (Malcomson, Lowe-Strong &
Dunwoody, 2008).

Planering och prioritering

Alla studiedeltagare planerade framat och organiserade sina dagar i forvag: satte granser for
hur ofta och hur lange de skulle ga ut och vilka aktiviteter de skulle géra varje dag, till exempel
utflykter med andra foraldrar, hushallsarbete eller ga till lekplatser. Dock var franvaron av
spontanitet inte sedd som ett problem, utan snarare som en del av att organisera sitt liv (Payne
& McPherson, 2010).

“I'll do the vacuum cleaning usually on a Wednesday or something and have that break
in between. So I'll do one half on of the house on Wednesday and the other half not the
next day, the day after, things like that. Yes so I've just had to stagger things” (Payne &
McPherson, 2010, s. 634)

For att kunna behalla heltidsanstéllning och aktiviteter som hon vérderade hogt beréttade en
studiedeltagare om hur hon blivit en méastare pa planering. Hon uppgav att hon lart sig att vara
ett steg fore, men ocksa att hon sokte efter losningar. Hennes planering innebar att utveckla och
anvanda strategier for att fa saker gjorda. Till exempel insdg hon att hon inte kunde arbeta
heltid och dven underhalla hushallet. Hon sdg det som en sjalvklarhet att anlita en staderska nar
hon markte att hon sjélv inte orkade halla huset tillrackligt rent. Hennes l6sningsorienterade
installning till fatigue hjalpte henne att hantera vardagen (Olsson, Lexell & Soderberg, 2005).

En annan studiedeltagare berattade att fatigue begransade hennes mojligheter att gora sa
mycket som hon dnskade och for hantera det hade hon blivit en noggrann planerare; hon visste
sina begransningar och darfor planerade hon sin dag noggrant. Hon visste ocksa att det innebar
att om hon gjorde nagot en dag som kravde mycket energi da skulle hon inte orka ndgonting
dagen efter (Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody, 2008).

MS gjorde att manga studiedeltagare hade ett behov av att sakta ner och planera sin vardag i
forhallande till sin reducerade energitillgang. De forlorade energi men detta var inte pa grund
av anstrangning, och det var svart att hushalla med sin styrka. Studiedeltagare beklagade sig
Over att tvingas valja bort vissa affarer dar de garna ville handla eftersom afférerna var belagna
sa att de behovde ga langt fran parkeringen och da riskerar att trotta ut sig (Lexell, Lund &
Iwarsson, 2005).

Regelbundna viloperioder och somn var viktigt for alla studiedeltagare for att hantera bade sin
fatigue och sin MS. De vilade ofta samtidigt som deras barn gjorde det. Nagra av
studiedeltagarna skapade vilotillfallen genom att ordna sa att deras barn kunde vara pa fritids
pa deltid (Payne & McPherson, 2010).
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MS-relaterad fatigue manade fram en minutids planering av allt. En del deltagare sa att deras
vardagsliv foljde ett tydligt monster. De gjorde tidsscheman for alla enskilda saker &ven for nar
de skulle vila for att forhindra att de drabbades av fatigue. De valde nar de skulle g och
handla, och planerade resor till affarerna och hur de bést skulle handla sina saker for att kunna
spara energi. Till exempel de som kunde g3, tog i beaktande hur vida de skulle kunna satta sig
och vila emellanat. En av deltagare handlade det mesta Gver internet och det hon kopte
levererades hem till henne (Flensner, EK & Séderhamn, 2003).

Studiedeltagarna beskrev hur de planerade for att astadkomma saker som var viktiga for dem.
De beskrev att nar de gjorde upp planer larde de sig ocksa att forsakra sig om att nddvandiga
resurser som behovdes ocksa fanns tillgangliga for att fa arbetet gjort. Till exempel hade det
foretag som anstallt en av studiedeltagarna planer pa att omorganisera sina arbetsgrupper. Hon
overvagde da att ta pa sig ett nytt jobb som involverade mer resande. | sitt beslut inforlivade
hon bade sina resurser och de krav som MS stillde pa hennes i sin planering och darutifran
kunde hon fatta beslut (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003).

Utmaningen att klara dagliga aktiviteter nar energin var begransad betonade manga
studiedeltagare. Insikten att det skulle behdva hanteras genom att anpassa tempot pa aktiveter
och genom att inféra viloperioder i de dagliga rutinerna var inte helt okomplicerad att
acceptera. Tempoanpassningsstrategier kunde tolkas som att "ge efter " for sjukdomen snarare
an som ett positivt livsstilsval som mojliggjorde att det hogst vérderade sysselsattningarna
kunde uppratthéallas. En strategi som & ena sidan lyckades halla vissa aspekter av sjukdom
sdsom fatigue pa avstand kunde & andra sidan placera av MS framtvingade begransningar i
fokus (Reynolds & Prior, 2003).

“I must admit I've found that it took a long time to accept because I've always hated not
finishing a job. I've always wanted to get to the end of the job but now I have learnt that
you might as well pace yourself because otherwise you probably won't finish the job
anyway. That’s how I work it” (Reynolds & Prior, 2003, s. 1233).

Sjukdomsprogress och fatigues inverkan fick nagra av studiedeltagarna att bestamma sig for att
sluta arbeta. Efter att ha jobbat hela dagen upplevde de att de hade valdigt lite energi kvar for
familj och/eller socialt liv sa de bestamde sig for att sluta arbeta eftersom familj och/socialt liv
var viktigare att prioritera for dem. En studiedeltagare berattade att hon tvingades vélja pa att
arbeta eller att ha ett liv och darfor bestamde hon sig for att sluta arbeta (Malcomson, Lowe-
Strong & Dunwoody, 2008). Dessutom namnde flera studiedeltagare att de genomférde
forandringar pa sin arbetsplats, till exempel genom att &ndra sina arbetstider. Andra erkande att
ingen typ av arbete langre var mojlig. En studiedeltagare i pensionsaldern som arbetade som
larare vittnade om en konstant trétthet som han inte kunde forsta orsaken till. Han insag att det
var MS som paverkade honom sa mycket i vardagen och da slutade han arbeta (Knaster,
Yorkston, Johnson, McMullen & Ehde, 2011).
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Nagra av deltagarna hade bestamt sig for att 6ka sin livskvalité genom att anvéanda sin tid och
energi pa ett fornuftigt satt. Detta tillat sjukdomen att samexistera med att de anda kande att de
fick ut maximal tillfredstéllelse med l&gst energikostnad (Reynolds & Prior, 2003).
Studiedeltagarna i annan studie uppgav att prioriteringarna forandrades ocksa under
sjukdomsforloppet, sarskilt ndr symtomen blev mer mérkbara an tidigare. Det kunde handla om
exempelvis att resa och nar det inte var mojligt sa insag studiedeltagarna att det var nodvandigt
att hitta alternativa aktiviteter som inte forvérrade deras fatigue (Yorkston, Johnson, Klasner,
Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003).

Stod fran omgivningen

Att vara behovd av andra ménniskor fick studiedeltagarna att kanna att de véxte som personer.
Upplevelsen av att ha nagon som forvéntar sig nagot av en upplevdes som starkande (Olsson,
Skér & Soderberg, 2011). Studiedeltagarna berattade att de insag deras varde for sina barn och
de beskrev hur de var involverade i sina barns liv. De beskrev hur de hjalpte sina barn att se
positiva aspekter av livet och larde sina barn att hantera svara stunder. Att uppleva barnens
tacksamhet 6ver vad de fatt i livet var det mest vardefulla. Studiedeltagarna beskrev hur att
genom att na ut till andra manniskor och hjalpa andra fick dem att ma bra. De kande sig
vardefulla ndr de engagerade sig i samhallet, och de uttryckte att de kunde stddja andra som
behdvde det (Olsson, Skér & Sdderberg, 2010).

Nar studiedeltagarna motte manniskor som verkligen kunde lyssna pa dem och forsta deras
behov i vardagen upplevde de en lattnad och verkade finna styrka i att bli forstadda i enighet
med sina egen upplevelser av sina dagliga behov. De forklarade ocksd att de véxte som
personer nar de kande sig behovda, sd aven nar de fick uppskattning for sina framgangar och
fick kénna sig vardefulla genom andras bekraftelse (Olsson, Skar & Soderberg, 2011).

Att traffa andra personer som ocksa hade MS var i allméanhet ndgot mycket positivt enligt
studiedeltagarna. Nar de traffade andra med MS sia kande de sig forstddda och aldrig
ifrdgasatta. De uttryckte en kénsla av érlighet och samhorighet. Genom att dela upplevelser
larde sig studiedeltagarna hur de skulle hantera saker i vardagslivet. Genom att lyssna pa
andras kommentarer om att hantera vardagslivet, upplevde studiedeltagarna att de fick nya
insikter och losningar. Studiedeltagarna med MS beskrev att deras forhallande till sin familj
karaktariserades av narhet och djup forstaelse. Nar familjen forstod varfor de inte hade
tillrackligt med energi blev det dagliga livet enklare och studiedeltagarna madde battre. Det
starka bandet till familjen gav studiedeltagarna styrka och de fick energi av att dela vardagen
med familjemedlemmar (Olsson, Skér & Séderberg, 2010).

En central strategi for att oka livskvaliteten var genom att uppratthalla omsesidighet i
relationer, med deltagare som bade gav andra stod och fick stod tillbaka. De kvinnor som var
modrar talade alla om stoltheten i att fortsatta kunna erbjuda kédnslomassig omsorg, vagledning
och stod till sina barn, d&ven om deras fysiska tillstand inte tillit mycket praktisk omsorg.
Fortsatt engagemang i vardande relationer verkade vara en viktig del av kontinuitet,
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sjalvkénsla, och sjalvforverkligande. Sjukdom upplevdes som sarskilt forodande om den
paverkade deras formaga att vara en "bra" mamma (Reynolds & Prior, 2003).

Att fa hjalp fran andra handlade i stora drag om att be om, acceptera och ta emot hjalp fran
andra for att utfora sysslor i vardagslivet. Flera studiedeltagare noterade att detta var en svar
copingstrategi att lara sig. Mest typiskt beskrev en deltagare det:

"The first thing was learning that if you couldn't do something that it was okay to ask
someone else to do it-and that took a while." (Stuifbergen & Rogers, 1997, s. 7).

| en annan studie berattade en studiedeltagare om hur hon fick mycket stéd fran sitt sociala
natverk men ocksa genom sin tro pa gud. Ibland kande hon att hon fick mer styrka nar hon
koncentrerade sig pa nagot annat, istallet for att tinka pa sin egen situation. Hon hade kommit
pa att det &r viktigt att inte dra sig undan och isolera sig, sa hon fortsatte att traffa sina vanner,
besoka kyrkan och delta i s& manga sammankomster som mojligt. Hon kénde sig ndjd och
beldten nar hon har lyckats klara nagonting och da forsvinner hennes kansla av fatigue
(Flensner, Ek & Soderhamn, 2003).

Meningsfullhet i vardagen

Att ta en dag i taget och att prioritera nagot trevligt och njutbart var ett annat sétt att kanna sig
mindre fatigue. Att fokusera pa positiva saker i livets kandes meningsfullt och fick dem att
kanna sig mindre fatigue. Tréaffa vanner, besoka sin arbetsplats och tréffa arbetskamrater var ett
annat satt att kénna tillhdrighet, vénskap och gladje. Men de kénde sig mer redo nér de visste
att de hade mdojlighet att vila i forvag infor en aktivitet (Flensner, Ek & S6derhamn, 2003).

Strategier for att distrahera sig fran lidandet fatigue orsakade kunde exempelvis vara att lyssna
pa musik, lasa och prata med vanner i telefon. En studiedeltagare beskrev malande sin strategi
sahar:

"Stretching out on the couch and listening to classical music . . . | just love it. It is like
eating chocolate with whipped cream.” (Stuifbergen & Rogers, 1997, s. 7).

Flertalet studiedeltagare prioriterade sina specialintressen som till exempel att delta pa
symaten, sjunga i kor, studera naturhistoria, slaktforskning och ocksa att mala. Det fick dem att
kanna tillfredstallelse och lycka istallet for att fokusera pa sin vanliga kéansla av fatigue.

Alla studiedeltagarna prioriterade sadana aktiviter som de ville géra och som de visste att de
kunde utfora (Flensner, Ek & Sdderhamn., 2003).

Metoder for att kunna fortsatta arbeta

Ett satt att uppratthalla kontinuitet i jaget och identiteten var att hitta satt att anpassa tidigare
fardigheter och sysselsattningar efter ens befintliga funktionsgrad. Manga beskrev att de
tillampade de kunskaper som de hade forvarvat under sin karriar pa sina nuvarande aktiviteter.
Till exempel var tidigare yrkeskompetens till hjéalp att samla pengar till valgorenhet, att hjalpa
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till med administration vid ett lokalt MS-center eller i volontararbete. En nyfunnen livsstil
kunde gora det lattare att se pa MS som nagot som forandrar istéllet for forsamrar (Reynolds &
Prior, 2003).

Detta beskrev en studiedeltagare som inte bara studerade pa universitet utan ocksa var anstalld
dar. Deltagaren beskrev den process genom vilken den borjade gora saker pa ett annorlunda
séatt. Strategier som normalt bildades genom att kombinera och ordna hur olika detaljer
anvandes for att andra hur saker blev gjorda. Amnet att forandra hur saker blir gjorda hade fyra
komponeter: Utlésande faktorer, medvetenhet, konstruera strategier och utvérdera strategier
(Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003).

En studiedeltagare beskrev sin anstéllning som en véldigt viktig del av hans liv, inte bara av
ekonomiska skal, utan for att han k&nde att det var hans bidrag till samhallet. Han besl6t sig for
att kompromissa och jobbade deltid for att kunna jobba kvar pa sin arbetsplats (Malcomson,
Lowe-Strong & Dunwoody, 2008).

“My job is so important to me ... not just financially, but simply because at home | would
be looking at four walls. Working part time my brain can still be active which is
important. If you take away your job you take away your life. I compromise and work
part time.” (Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody, 2008, s. 668)

Prioriteringarna skilde sig mellan studiedeltagarna. For vissa var det viktigt med arbete utanfor
hemmet for att fa en mangd fordelar sdsom 16n, sjukvardsformaner och pensionsplaner. Manga
av deltagarna uppskattade ocksa sysselsattningen tack vare den sociala aspekten som foljde
med arbetet (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003).

“If you were to not be out there, part of society, doing something, interacting with
people, your world is going to shrink to family and close friends. There is so much that |
can’t do myself, it is kind of nice to have a job, something I can do. I think my world
would really shrink if I wasn’t out there working” (Yorkston, Johnson, Klasner,
Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003, s. 373).

Flertalet studiedeltagare anvénde sig av metoder som tillat fatigue att samexistera med
aktivitet. Det fanns en inneboende 6nskan att utfora vissa aktiviteter, med malet att klara av att
skota ett arbete och med detta tvingades de att acceptera en ny livsstil delvis anpassad till
fatigue. Pa samma sétt talade deltagarna om vad de gjorde for att fortsétta sina aktiviteter dven
om deras prioriteringar hade forandrats. Ett exempel pa en strategi for att kunna fortsatta arbeta
heltid var att sova en timme mitt pa dagen istallet for att dta lunch. En annan studiedeltagare
berattade att hen lat bli att ga ut forutom nar hen skulle jobba. Hen hade lart sig att det inte gick
att arbeta och anda leva pa som innan. Det ansags inte vara vart att trétta ut sig for att forsoka
hinna med mer &n att arbeta (Moriya & Kutsumi, 2010).
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Egna omfattande anteckningar beskrev en studiedeltagare som raddningen vid langa tréttande
affarsmoten (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003). Skrivna
lappar beskrevs som en s.k. dold strategi som anvéndes for att hantera kommunikation- och
minnessvarigheter som fatigue gav upphov till. De anvandes i det fordolda for att planera och
ibland for att hindra kommunikationssymtom fran att synas. Dessutom anvandes strategin med
lappar ocksa av flera studiedeltagare for att fortydliga och hjdlpa kommunikation och minne
och sadana minnesanteckningar anvandes Oppet. | det har sammanhanget sags sadana
anteckningar som en forlangning och komplement av vanliga anteckningar och gjordes dppet
(Blaney & Lowe-Strong, 2009).

Ett annat exempel pa struktur som hjalpte en studiedeltagare att kompensera de kognitiva
forsamringar som fatigue gav upphov till, uppgav en studiedeltagare vara att hennes skrivbord
pa jobbet alltid var riktigt stadat. Hon berattade att detta hindrade henne fran att bli distraherad
(Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon, 2003).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

For att utesluta att det var andra fysiska saval som psykiska sjukdomstillstand an MS som gav
studiedeltagarna fatigue eller paverkade deras formaga till coping lades komorbiditet in som ett
exklusionkriterium. Manga artiklar jamfor fatigue hos MS-patienter med andra patientgrupper,
och inkluderandet av en sadan artikel hade frangatt syftet da det ej avser ett sadant jamforande.
Eftersom prognosen for MS-patienter har fordndrats mycket sedan ett antal bromsmediciner
kommit ut pd marknaden de senaste aren ansags det gynnsamt for studiens relevans 2014 om
artiklarna inte varierade allt for mycket i publiceringsar. Tidsspannet forlangdes till 20 ar fran
planerade 15 ar sedan en mycket relevant artikel som var publicerad 1997 soktes fram. Den
berorda artikeln bedomdes inte forlora relevans och tillforlitlighet pa grund av publikationsar.

Efter noggrant overlaggande beslutades att alla kvantitativa artiklar skulle exkluderas da
uppsatsen syftar till att kartlagga personliga upplevelser av ett symtom och en kvalitativ design
bedémdes vara mer passade for detta &ndamal. Kvalitativ design ar enligt Kristensson (2014)
lampligt for att studera sadant som inte kan generaliseras, standardiseras eller berdknas.
Kvalitativ design kan anvandas for att val beskriva exempelvis upplevelser, tankar och
erfarenheter. Eftersom syftet behandlar hur personer med MS drabbas av fatigue torde
kvalitativ designade artiklar Iampa sig bést att bygga uppsatsresultatet pa.

Dessutom uteslots Oversiktsartiklar da de beskriver andras studier och syftet skulle besvaras
med artiklar baserade pa artikelforfattarnas egna studier. Dock skall det ej gldommas bort att
valgjorda systematiska Oversiktsartiklar kan med behallning lasas infor en litteraturstudie for
att inforskaffa kunskap om vad som skrivits och vad det har haft for betydelse foretradesvis
inom hélso- och sjukvarden (Kristensson, 2014).
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Artiklar som inte var bekréftat vetenskapliga ("peer-reviewed”) exkluderades for att forsakra
en god kvalitet pa uppsatsen. For att minska risken for sprakliga problem exkluderades alla
artiklar skrivna pa nagot annat sprak an engelska.

Utover direkta kriterier fanns dven en dnskan om mangfald bland landerna i vilka studierna
bedrivits. Eftersom forekomsten av MS i ett land forefaller styras av hur néra landerna ligger
nord och sydpolen (Hillert & Lycke, 2012) fanns forhoppningar att finna artiklar fran flera
vérldsdelar. Da artiklarna som antraffades under sokprocessen i manga fall var amerikanska
blev det extra intressevackande néar lander som Nordirland fanns med bland I&nderna
representerade bland de 15 artiklarna som slutligen valdes ut.

Sokprocessen inleddes med en pilotsokning (Axelsson, 2012) for att fa en Overblick over
amnet da sannolikheten att syftet skulle komma att revideras var ganska stor.

Alla artiklar har granskats enligt Willman, Stoltz & Bahtsevani (2006) granskningsmall. For att
en artikel skulle bedémas ha tillracklig kvalitet kravdes att den nadde upp till minst grad Il
(medelkvalitet) och gérna grad | (hdg kvalitet). Den valda granskningsmallen bedémdes stélla
hoga och tamligen omfattande krav pa artiklarna om den anvandes i sin helhet. Det var viktigt
att uppsatsforfattarna inte laste sig eller stirrade sig blinda pa en sadan mall utan &ven besatt
formagan att rangordna vilka granskningskriterier som varje artikel maste uppna. Det fanns
kriterier som beddmdes som mer relevanta an andra i granskningsmallen. Metodval och syfte
motiverar att sa var fallet. | enlighet med uppsatsens syfte och att det dessutom ar en allman
litteraturstudie ansags kriterierna som berdr teoribildning och datamattnad inte helt relevanta.
Om nagon av artiklarna inte nadde upp till de tva ovan namnda kriterierna bedomdes inte
artiklarnas kvalitet sankas pa grund av det.

Fem av femton utvalda artiklar har endast kvinnliga deltagare. Detta ansags forst kunna vara en
risk for att Gverrepresentationen av kvinnor bland totala antalet deltagare skulle paverka
resultatet och skapa en ojamlikhet. Men det bor ocksa tas i beaktning att bland dem som
drabbas av MS éar tva tredjedelar kvinnor. Darmed kan artikelmaterialet sdgas aterspegla
verkligheten korrekt, ndmligen att det finns fler kvinnor &n méan som lever med MS idag.
Dessutom ér inte det priméra syftet med denna uppsats att studera deltagarnas upplevelser i ett
genusperspektiv. Istéllet & meningen att resultatet ska spegla individer vars kon &r egalt i detta
sammanhang.

En nackdel med den allménna litteraturstudien &r enligt Dahlberg (2014) att vetenskapliga
artiklar tenderar att ha resultat som ar sa pass kortfattat att det kan vara svart att finna
tillrackligt intressevdackande material till uppsatsresultatet. Dessutom innebédr en allmén
litteraturstudie att uppsatsforfattaren maste satta sig val in i varje studie som de olika
vetenskapliga artiklarna baseras pa, vilket utan tidigare erfarenhet av vetenskapligt arbete kan
vara en utmaning (Dahlberg, 2014).

Citat i uppsatsens resultatdel atergavs pa originalsprak, vilket i samtliga fall ar engelska. Enligt
Forsberg & Wengstrom (2008) okar en studies giltighet om originalsprak behalls. Dessutom
staller att Oversatta citat stora krav pa sprakkunnighet och darfor beholls citaten pa engelska.
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Ytterligare en anledning att sa gjordes var att det alltid foreligger en risk att innebdrden och
nyanserna i varje citat forandras eller gar forlorade vid 6versattning.

Vad som skulle kunna ses som nagot problematiskt i sammanhanget &r att i princip alla
studiedeltagare i valda artiklar har levt med MS sedan innan effektiva bromsmediciner fanns
tillgangliga. Idag &r utsikterna for nyinsjuknade betydligt béttre an for 20 ar sedan. Det ar
darfor viktigt att se till att forskning gors aven pa personer som insjuknat efter de moderna
bromsmedicinernas intag under 2000-talet.

Under pilotsokningen upptacktes att det fanns mycket god tillgang pa forskning som rérde
personer med MS. Det sags bade som en tillgang och ett problem. Det var en tillgang eftersom
det okade mojligheterna att na ett tillrackligt brett vetenskapligt underlag. Nackdelen var att
orden ”Multiple sclerosis” och fatigue” tillsammans gav otroligt manga triffar och det innebar
att fler sokord skulle behdvas for att fa teknisk mojlighet att lasa alla artikelrubriker och sa
kunna fanga in intressanta artiklar och lasa deras tillhorande abstrakt. For att undvika att
smalna av sokresultatet allt for sndvt beslutades det att behélla "Multiple sclerosis” i alla
artikelsokningar, givetvis. Daremot varierades 6vriga sokord i varje sokning. Sokorden utgick,
enligt Ostlundhs (2012) forslag, ifran ord som forfattarna uppfattade skulle vara representativa
for syftet. Eftersom flera sdkord anvints har “boolesk sdklogik” (Ostlundh, 2012) anvints for
att undvika ett sokresultat dar bara ett av sokorden behdver finnas med for att en artikel ska
visas i sokresultatet. |1 Bilaga 1 visas tydligt hur sokoperatorer anvants i uppsatsens
artikelsokning. Det dr endast ”AND” som anvédnds dd "OR” och "NOT” inte ansags behovas.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet i uppsatsen visade hur fatigue orsakad av MS pa olika satt paverkade
studiedeltagarnas liv och vilka strategier de anvande for att hantera forandrade
livsforutsattningar. Fatigue paverkade studiedeltagarna genom att begransa deras méjlighet till
samvaro med familj och vanner, arbetsformaga och frihet.

Genom planering av till exempel vila mellan och infor aktiviter kunde studiedeltagarna klara
av dagliga sysselsattningar (Reynolds et al., 2003). For studiedeltagarna var det &ven viktigt att
prioritera vissa saker som betydde extra mycket for dem for att pa ett adekvat sétt bevara en sa
hog livskvalitet som mojligt. Prioriteringarna forandrades ocksa med tiden i takt med att
sjukdomen gradvis paverkade dem mer (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn &
Dudgeon, 2003). For sjukskoterskan ter det sig kanske helt logiskt att anpassa sig efter
situationen men risken att patienten istéllet upplever att sjukdomen segrat borde motivera
sjukskoterskan att undvika att alltfor pastridigt forsoka fa patienten att acceptera sin situation
forutsattningslost.

En copingstrategi som var en emotionellt-orienterad strategi var da studiedeltagarna anpassade
sig till situationen de befann sig i (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann, Kuehn & Dudgeon,
2003). Genom att andra sitt tankesatt istéllet for att kdmpa mot sjukdomen kunde de andra sin
upplevelse av sjukdomen och istéllet gora situationen hanterbar och begriplig. Detta ledde till
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att de kénde en battre k&nsla av sammanhang och déarigenom en hogre livskvalitet (Langius-
Eklof, 2009). Manga studiedeltagare berattade att det var otroligt viktigt for dem att ha réatt
installning som kunde hjélpa dem att kénna sig starka och kompententa att hantera sin sjukdom
och féljderna av den (Malcomson et al., 2008).

| studierna beskrivs vikten av att bevara sin kansla av sammanhang trots MS (Lohne,
Aasgaard, Caspari, Slettebg & Naden, 2010). Nar arbetsformagan sanktes for att till slut inte
finnas alls var det manga studiedeltagare som bekraftade behovet av att trots
sjukpensioneringen ha en meningsfull sysselsattning for att kunna behalla god livskvalitet och
positiv sjalvbild (Knaster, Yorkston, Johnson, McMullen & Ehde, 2011). Inte minst for att
kunna hantera upplevelsen av ett personligt nederlag som en sjukpensionering kunde féra med
sig. Att da finna nya meningsfulla aktiviteter pa studiedeltagarnas egna villkor visade sig vara
mycket viktigt och kunde innebara en vandpunkt for den som varit pa vag att forlora kanslan
av att vara behovd och att tillféra nagot till samhallet. Nar studiedeltagarna kunde agna sig at
intressen de haft sedan innan MS-diagnosen och fa anvandning av sina yrkeskunskaper bidrog
det till en minskad upplevelse av att fatigue och MS styrde deras liv och meningsfullheten i
vardagen kunde bevaras (Reynolds & Prior, 2003).

KASAM-modellen betonar hur viktig hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet &r for
individens kénsla av sammanhang. Né&r individen upplever sina handlingar som meningsfulla
och upplever ett sammanhang i tillvaron bidrar det till en forstarkt upplevelse av hélsa
(Willman, 2009). Nar lidandet fatigue orsakar beddéms som hanterbart med hjalp av
copingstrategier bevaras kénslan av sammanhang och det ar en essentiell komponent for att
kunna kanna livskvalitet (Lexell, Lund & lwarsson, 2009). Problemorienterad coping betonar
vikten av att anpassa sig till den nya situationen (Kristoffersen, 2005). Ett exempel pa sadan
coping ar att ga ner i arbetstid eller anpassa sin arbetsplats (Malcomson, Lowe-Strong &
Dunwoody, 2008). Kristoffersen och Breievne (2005) betonar sjukskoterskans uppgift att inge
hopp. Nar individen lider till f6ljd av sjukdom préaglas livet av moérker och dysterhet. Individen
kan kanna meningsloshet och maktléshet och da vara i behov av att fa ndgon annans perspektiv
pa situationen. Sjukskoterskan kan bekrafta patienten i lidandet men samtidigt visa att det finns
mer an sjukdom och om patienten sjélv inte ser sina resurser ar det sjukskéterskans uppgift att
betona dem och deras existens.

Studierna visade pa olika strategier personer drabbade av MS anvant i t.ex. arbetslivet och hur
fatigue paverkade deras arbetsformaga (Lexell et al., 2009), vidare ocksa hur fatigue har
paverkat deras foraldraskap (Payne & McPherson, 2010). For att kunna fa en sa god
helhetsbild som mojligt har vetenskapliga artiklar som beskriver olika aspekter av fatigue
studerats och darutifran har sedan syftet kunnat besvaras pa ett lampligt sétt.

Fatigue beskrivs av Asp & Ekstedt (2009) som en sorts utmattad trétthet som inte gar att vila
sig ifran. Overraskande nog beskrev méanga studiedeltagarna att bara de fick vila tillrackligt
kunde fatigue hallas i schack. Det ar nagot motsagelsefullt. Men uppsatsen har skrivits med en
kvalitativ design och resultatet far ses som nagot ovantat men anda giltigt i det avseendet.
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Att stélla sig fragan “vem dr personen bakom sjukdomen?”, visar hur stort utrymme sjukdomen
far for sjukskoterskan (Willman, 2009). Manga studiedeltagare poangterade att det fick dem att
kanna sig sjukare nar omgivningen fokuserade pa att de var drabbade av MS (Flensner, Ek &
Séderhamn, 2003, Olsson, Skdar & Soderberg 2011). Det ar inte med avsikt att forringa
sjukdomen ett sadant resonemang fors. MS ar en allvarlig sjukdom som paverkar individens liv
pa alla plan. Men sjukskoterskan ska se individens styrkor och resurser och blir samtal alltfor
sjukdomsfokuserade riskerar individen att blekna bort.

Efter att ha tagit del av resultatet av denna uppsats ar det viktigt att tinka pa att det & summan
av manga individers subjektiva upplevelser av fatigue. Sjukskoterskan behdver komma ihag att
symtomupplevelser kan skilja sig mycket fran person till person och darfor behalla ett 6ppet
sinne och vara lyhord. Generaliseringar av upplevelser &r i sammanhanget olampligt och torde
inte tillfora nagot positivt. Tvartom visar resultatet pa att bade upplevelsen av fatigue och
formagan att hantera fatigue ar mycket individuell. Om halso- och sjukvarden har egen
forforstaelse som lyser igenom i patientmotet kan det fa negativa konsekvenser for
vardrelationen och patienten kan kanna sig placerad i ett fack. Tvartom bor vardrelationen
karaktariseras av omsesidighet och respekt (Wiklund, 2009). Sjukskoterskans ansvar &r att
lindra lidande (Svensk sjukskoterskeforening, 2014) och det kan i denna kontext genomforas
genom att tillhandahalla individuellt stod till patienten och uppmuntra patienten att sjélva hitta
vilka verktyg (copingstrategier) som fungerar bast. Efter att ha tagit del av denna uppsats kan
sjukskaterskan aven ge enskilda exempel pa strategier som andra MS-patienter blivit hjalpta
av.

Fatigue paverkar koncentrationsférmaga och kommunikationsformaga. Blaneys et al.,(2009)
studie visar att manga av studiedeltagarna foredrar att inte ha nagra langa samtal eller
avancerad konversation nédr de upplever fatigue. Sjukskdterskan kan genom denna kunskap
fundera pa i vilken form hen bast moter patienten, timmeslanga samtal kanske bara blir en
borda for patienten? En nedsatt koncentrationsférmaga kan bli ett hinder fér en optimal
informationsgivning. For att forebygga det kan sjukskoterskan utgad fran Eldhs (2009)
synpunkter fér en bra informationsgivning: moét patienten dar hen befinner sig och anpassa
informationen till patientens unika forutsattningar. | tva studier uppger flera studiedeltagare att
de garna for anteckningar for att komma ihag saker (Yorkston, Johnson, Klasner, Amtmann,
Kuehn & Dudgeon, 2003, Blaney & Lowe-Strong, 2009). Detta faktum kan sjukskéterskan ta
fasta pa genom att forhora sig om hur patienten foredrar att fa sin information. Dessutom kan
sjukskaterskan tipsa patienter som inte blivit varse de strategier som tas upp i studierna och pa
sa satt kanske underlatta for patienten i vardagslivet.

Detta var nagra av de strategier som studiedeltagarna anvande sig for att klara av de
konsekvenser pa vardagen och arbetslivet som fatigue bidrog till. Som sjukskoterska &r det av
vikt att forsta utsattheten som patienterna kanner och pa vilka satt fatigue forandrar deras
livsvarld. Genom att ocksa fa insikt i vilka strategier patienterna anvander for att klara
situationen, &r det lattare for en sjukskoterska att bemota och bekréfta patientens lidande och
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bekrafta hen i sin kamp for bevarandet av livskvalitet. Det innebér att uppmarksamma och ta
hansyn till patientens perspektiv och subjektiva upplevelse av fatigue och handla darefter sa att
patienten kanner sig forstddd. Den medicinska vetenskapen star i princip handfallen infor
fatigue och den som drabbas ar darfér hanvisad till att sjélv lara sig att leva med och hantera
sina nya livsforutsattningar (Wiklund, 2009).

Klinisk implikation

Denna uppsats har syftat till att beskriva MS-patienters upplevelser av konsekvenser av
symtomet fatigue. Dartill vilka strategier de anvénder fOr att trots besvér av fatigue kunna
behalla livskvalitet. Vad som varit tydligt ar familjen och det sociala natverkets betydelse for
individen. Denna information kan sjukskoterskan anvénda i sin kontakt med patientgruppen,
genom att ha samtal som ber6r var patienterna far stod och styrka ifran.

Flertalet artiklar bygger pa studier med fokusgrupper (Coenen et al., 2011, Knaster et al., 2011
& Malcomson et al., 2008) och manga studiedeltagare ser kontakten med andra MS-patienter
som positiv och en mojlighet till att lara sig strategier av varandra. Sjukskoterskan som moter
MS-patienter i exempelvis mottagningsform skulle kunna fungera som en kontaktformedlare
for kontakt mellan MS-patienter som annars inte hade mots. Dessutom skulle stodgrupper for
dem som drabbats av fatigue kunna inrattas i halso- och sjukvardens regi. Fatigue forekommer
som symtom vid flera andra sjukdomar och patienter med exempelvis cancer eller reumatoid
artrit hade kunnat inkluderas i en sadan grupp. En stodgrupp med olika former av tematraffar
hade sékerligen kunnat hoja fler patienters livskvalitet nar de utrustas med verktyg for att
sjalva battre kunna hantera sina symtom. Patienter med svagt socialt natverk torde kunna vinna
extra mycket pa ett sddant arrangemang om intresset finns.

Mer forskning bor goras pa amnet for att MS-patienter ska fa en holistisk vard som inte bara
grundar sig i att forhindra nya skov med ldkemedel. Dessutom bor forskning for att kartlagga
behov hos MS-patienter som insjuknat efter att effektiva bromsmediciner lanserats goras.
Trotthet som symtom kan med behdllning forskas vidare om, bade orsaken till den och vad
sjukvarden kan gora for de drabbade.

Slutsats

Resultatet visar att fatigue ar ett livsomvélvande symtom som ger fysiska, psykiska och sociala
konsekvenser. Alla individer &r olika och reagerar och agerar utifran sina unika
livsforutsattningar. Studiedeltagarnas egna strategier har haft stor betydelse for att minska det
personliga lidandet och kédnna meningsfullhet, och dérigenom bevara livskvalitet och en kénsla
av sammanhang. Fatigue ar i manga fall ett osynligt symtom som gor det svart for patienterna
att bli sedda och forstadda. Det ar darfor som sjukskoterska viktigt att forsta innebdrden av
fatigue och hur det paverkar patientens liv och pa vilka sétt patienter hanterar fatigue.
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