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Sammanfattning

BAKGRUND ME/CFS ir en multisjukdom med symptom som extrem fatigue, smérta och
kognitiv svikt. Sjukdomen paverkar den drabbades vardag pa ett negativt sitt pa grund av
psykiska och fysiska forsdmringar. Inom sjukvérden rader bristande kunskap kring hur
patienter med ME/CFS bor bemétas. Attityden som den hir patientgruppen stoter pa dr frimst
negativ men det forekommer ocksa att vardpersonalen bringar kunskap och stottning till de
drabbade. SYFTE Att beskriva hur vardpersonalens attityd paverkar livet for patienter med
ME/CFS. METOD Strukturerad litteraturdversikt med litteratursdkning i databaserna Cinahl
och PubMed. RESULTAT Resultatet visar att vardpersonalens attityd paverkar patienternas
diagnostisering, sjukvard och vardrelation. Férutom vardrelaterade faktorer paverkas dven
faktorer i det privata livet, sasom ekonomi, sociala relationer och sjalvbild. SLUTSATS
Attityden hos vérdpersonalen paverkar livet for personer med ME/CFS pa ett ekonomiskt,
socialt och personligt plan. Mer undervisning och utbildning kring sjukdomen behovs for att
omvardnaden ska kunna bedrivas pa ett personcentrerat plan och dirmed minska lidandet for
drabbade patienter.

Nyckelord: Kroniskt trétthetssyndrom, ME/CFS, myalgisk encefalomyelit, myalgic
encephalomyelitis, chronic fatigue syndrome, attityd, livskvalitet
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Inledning

En av forfattarna till den hér uppsatsen arbetar som personlig assistent dt en kvinna med
sjukdomen myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS). Den hér kvinnan
har varit sdngliggande i sju r och kommer endast utomhus med sin assistents hjilp, sillan
mer dn ndgon enstaka gang per manad. Varje dag dr en kamp mot fatigue, smérta och
hopploshet. Symptomen vid ME/CFS ér bland annat fatigue, myalgi, ledsmérta, neurologiska
smirtor och symptom fran mag-tarmkanalen. Det finns inget botemedel mot ME/CFS.

ME/CFS ér en sjukdom som ér relativt okénd. Det finns inga exakta siffror pa sjukdomens
prevalens. Olika studier fran olika ldnder pavisar en variation mellan 0,1 och 6,4 procent. Det
finns darfor en sannolikhet att vardpersonal ndgon géng kommer komma i kontakt med
sjukdomen.

Pa Goteborgs Universitets sjukskoterskeprogram forekommer for ndrvarande ingen
undervisning om ME/CFS och sjukskdterskor kan examineras utan att ha hort talas om
sjukdomen. Personer som studerar vid lékarlinjen pad Goteborgs Universitet berdttar att
ME/CFS inte heller ingér i deras utbildning. ME/CFS é&r en patientgrupp med stort behov av
personcentrerad vard men gér det att erbjuda denna patientgrupp saddan vird om kunskapen
om sjukdomen brister hos blivande och befintlig vardpersonal?



Bakgrund
Symptombild vid ME/CFS

ME/CFS ér en multisystemsjukdom dér energiniva och immunforsvar paverkas. Sjukdomen
debuterar ofta med en infektion med influensaliknande symptom som sedan dvergér till
kronisk trotthet (Whitehead, 2006b).

ME/CFS innebér funktionsnedséttande fatigue under sex manader eller langre och minst fyra
av foljande symptom; sdmnsvarigheter, koncentrationssvarigheter, huvudvérk, halsont, sméirta
1 lymfkortlarna, myalgi, ledsmaérta, somn som inte ger ndgon dterhdmtning samt forsdmring av
symptom efter anstrangning. De tre vérsta symptomen verkar vara fatigue, smérta och
kognitiv svikt (Anderson, Jason, Hlavaty, Porter & Cudia, 2012). Enligt Arroll och Senior
(2008) &r fatigue centralt hos patienter med ME/CFS men den ér ddremot inte konstant utan
varierar fran dag till dag och paverkas av anstrdngningsgrad.

Patientens upplevelser och erfarenheter

Pé grund av den psykiska och fysiska forsémringen som ME/CFS innebér kan den drabbade
inte skota ett arbete pa samma sitt som innan sjukdomsdebuten. Som en direkt f6ljd av ett
forsamrat vilbefinnande och att inte behérska ett arbete lever manga personer med ME/CFS 1
arbetsloshet (Anderson et al., 2012).

Enligt Arroll och Senior (2008) 4r sjukdomens of6rutsdgbarhet bland det varsta med
ME/CEFS. Det blir svért for den drabbade att planera sitt liv eftersom symptom kan uppsté
utan forvarning. Whitehead (2006b) beskriver en stindig radsla for en degenerering av
sjukdomen och att livskvalitén pd sé vis ocksé kan forsamras.

Att leva med ME/CFS péverkar den drabbades sjélvfortroende och sjilvkénsla negativt. Det
beror pa sjukdomens symptom men ocksé att personer med ME/CFS ofta mots av misstro fran
omgivningen (Anderson et al., 2012). Enligt Travers och Lawler (2008) gor den stindiga
misstron och forminskningen att personer med ME/CFS med tiden bdrjar misstro sig sjélva.
Kaénslor av skam, hopploshet och fornedring dr vanligt forekommande och bidrar till en
forsdmrad sjdlvkéinsla (Travers & Lawler, 2008). Lacerda, Kingdon, Butterworth, Nacul,
McDermott och Cliff (2019) menar att personer med ME/CFS ofta blir ifrdgasatta av
arbetsgivare, vianner och familj som inte ser dem som genuint sjuka.

Vardpersonalens attityd

Enligt Anderson et al. (2012) saknas det adekvat undervisning om ME/CFS inom
vérdrelaterade utbildningar och om information om sjukdomen férekommer &r den ofta
felaktig. Chew-Graham, Dixon, Shaw, Smyth, Lovell och Peters (2009) menar att det dven pa
arbetsplatser saknas undervisning om sjukdomen. Detta innebir att blivande och befintlig
vardpersonal har felaktig eller i virsta fall obefintlig kunskap om ME/CFS (Chew-Graham et
al., 2009).



Den bristande kunskapen om ME/CFS gor det mojligt for egna tolkningar av sjukdomen.
Flertalet sjukskoterskor har en negativ attityd gentemot ME/CFS och vissa ifragasatter
sjukdomens existens (Chew-Graham et al., 2009). Samma misstro finns hos ldkare och det
rader en osdmja och skepticism huruvida ME/CFS ér en sjukdom eller en akomma.
Sjukskoterskors och ldkares attityd paverkar bemotandet av patienter med ME/CFS och leder
till att de trivialiseras i stor utstrdckning (Anderson et al., 2012).

Sjukskoterskor kanner stundtals stor frustration nér de méter patienter med ME/CFS dé de
upplever att patienterna ljuger om sina symptom (Chew-Graham et al., 2009). Likare menar
att dessa patienter tenderar att overdriva allvaret med sin sjukdom (Anderson et al., 2012).
Vidare menar Chew-Graham et al. (2009) att patienter med ME/CFS upplevs som lata och
tidskravande samt anklagas for att slosa pa vardens resurser.

Da det inte finns nagon biomarkor som kan pavisa ME/CFS upplever ménga patienter att de
mdste Overtyga sin likare att det &r ME/CFS de &r drabbade av (Lacerda et al., 2019). Nér det
inte gér att hitta nagon objektiv orsak till symptomen menar Chalder (2005) att ldkarna kidnner
sig vilsna vilket i sin tur leder till feldiagnostisering. Det kan drdja ldnge att {2 rétt diagnos,
ibland sa lang tid som 40 &r (Whitehead, 2006b). Det &r i jakten pa en diagnos som
patienterna borjar kiinna sig felbehandlade och ifradgasatta av virden (Chalder, 2005).

Aven om den negativa attityden verkar vara mer forekommande menar Chew-Graham et al.
(2009) att det finns sjukskoterskor som ir intresserade av ME/CFS och ger patienterna
véardefull stttning i1 deras sjukdom. Raine, Carter, Sensky och Black (2004) menar att vissa
lakare ocksa har en positiv attityd och en vilja att hjdlpa patienter med ME/CFS. Bade Raine
et al. (2004) och Chew-Graham et al. (2009) menar dock att det kan bli psykiskt tungt for
vardpersonal att varda patienter med ME/CFS eftersom chansen att patienterna ska bli friska
ar néstintill obefintlig.

Vidare menar Chew-Graham et al. (2009) att de sjukskoterskor som inte misstror ME/CFS
som diagnos generellt har en dnskan att ldra sig mer om sjukdomen och vill kunna erbjuda
patienter med ME/CFS adekvat véard. Enligt Chew-Graham et al. (2009) finner vissa
sjukskoterskor generaliseringen av patienter med ME/CFS som stigmatiserande. De belyser
vikten av att som sjukskdterska ha ett 6ppet sinne och vara fordomsfri for att battre kunna
bemdta denna patientgrupp.

Sjukskoterskans ansvar

Sjukskoterskan har som uppgift att halla sig uppdaterad om aktuell forskning. For att en
sjukskoterska ska kunna bedriva god omvardnad bor hen vara uppdaterad kring hur den
specifika patientens tillstdnd eller sjukdom pé bésta sétt kan bemotas. Om sjukskoterskan
besitter en kunskap kring ett tillstand eller sjukdom kan ocksa attityd och bemotande
forbéttras (Svensk sjukskoterskeférening, 2016b).

Sjukskoterskan har ett ansvar att bista patienten med information men manga kénner sig
obekvima med att behandla patienter med ME/CFS (Chew-Graham et al., 2009). For att
forbéttra virden for patienter med ME/CFS och undvika vérdrelaterad skada menar Chalder
(2005) att kunskapen, beteendet och attityden hos sjukskoterskan och 6vrig vardpersonal
maste foridndras till det béttre.



Patienter kidnner ofta ett stort fortroende for sjukskdterskor och upplever att de ar létta att
prata med. Sjukskoterskans empatiska instéllning och forméga att lyssna och stotta &r sarskilt
viktigt i métet med patienter med ME/CFS (Chew-Graham et al., 2009).

Personcentrerad vard

Det ir viisentligt att alla som arbetar inom vérden kan tillimpa personcentrerad vard (Ohlén
och Friberg, 2019). Svensk Sjukskdterskeforening (2016a) beskriver att personcentrerad vard
syftar till att se hela personen och tillgodose behov som inte enbart fokuserar pd sjukdom och
ladkande. Att se och bejaka alla delar av patienten &r centralt for att kunna frimja ett bra
partnerskap mellan patient och sjukskoterska. Méanniskors upplevelse av sjukdom kan te sig
pa olika sitt och patientens upplevelse bor sta 1 centrum vid personcentrerat arbete (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2016a).

Enligt Ohlén och Friberg (2019) har personcentrerad vard visat sig ha mycket positiva
effekter pa varden. Bland annat bidrar det till att vardkderna blir kortare,
utskrivningsprocessen och stodet for patienten blir bittre och samvetsstressen hos personalen
minskar. Personcentrerad vard bor fokusera pé att bevaka patientens sérbarhet och bevara
deras vardighet, integritet och sjdlvbestimmande, vilket kan bendimnas som de fyra
hérnstenarna inom personcentrerad vard (Ohlén och Friberg, 2019). Enligt Patientlagen (SFS
2014:821) ska all vard vdrna om patientens integritet och sjdlvbestimmande. Vardpersonalen
ska tillsammans med patienten arbeta for att skapa en god och respektfull vardrelation. Om
kommunikationen forblir personcentrerad kan sjukskoterskan dessutom forsékra sig om att
patienten forstitt och blivit tillrickligt informerad (Ohlén & Friberg, 2019).

Lidande

Inom omvardnadsvetenskapen pratas det om tre olika sorters lidande - sjukdomslidande,
livslidande och vardlidande. Méanga ginger gér dessa tre in i1 varandra. Sjukdomslidande
grundar sig 1 det sjukskoterskan moter dagligen. Sjukdomen eller symptomen patienten soker
vérd for dr orsaken till lidandet. Ett sjukdomslidande kan ocksa handla om biverkningar av en
sjukdom eller ett lakemedel (Wiklund Gustin, 2019).

Ett livslidande &r enligt Wiklund Gustin (2019) grundat i en traumatisk héndelse i patientens
liv medan vérdlidande ar grundat i hur patienter upplever bemétandet av vardpersonal.
Vérdlidandet sker ofta i tysthet men har stor pdverkan pa relationen mellan vérdare och
patient. Om en patient exempelvis inte blir betrodd av vardpersonalen kan detta skapa ett stort
vérdlidande. Wiklund Gustin (2019) menar att omgivningens attityd kan forvérra lidandet och
att vardpersonalens bemotande darfor ér av yttersta vikt. For att minska vardlidandet bor
vardpersonalen vara medveten om patientens unicitet och ha i atanke att personers upplevelse
av lidande ser olika ut. Det &r viktigt att forsta att patienters uppfattning av gott bemotande ar
ytterst individuellt.

Enligt Wiklund Gustin (2019) kan alla sorters lidande leda till bitterhet, ilska och hjalploshet.
I laingden kan den &ven leda till apati. Essentiellt i sjukskoterskans omvérdnad &r att ha ett
respektfullt bemdtande som 1 sin tur kan lindra patientens lidande. Sjukskoterskan ska



undvika att orsaka vérdlidande och istillet lindra det lidande som redan finns, misslyckas
detta kan patientens kénslor av skam och otrygghet forstiarkas (Wiklund Gustin, 2019).

Problemformulering

Kunskapen om sjukdomen ME/CFS ir liten, bade hos vardpersonal och hos ménniskor i
allménhet. Personer med ME/CFS blir ofta ifrdgasatta och kritiserade. Att bli bemétta av till
exempel skepticism och okunskap kan utsétta dessa personer for mer oro och forstarka deras
sjukdoms-, livs- och vardlidande. Det dr svirt att se hur patienter med ME/CFS skulle kunna
erbjudas personcentrerad vard dar deras sarbarhet, vardighet, integritet och sjdlvbestimmande
bevaras dd vardpersonalens kunskapsbrist &r stor och deras attityd mot patientgruppen
negativ. Det finns dirfor ett behov av att formedla kunskap om ME/CFS samt hur
véardpersonalens attityd paverkar personer som ér drabbade av sjukdomen.

Syfte

Syftet &r att beskriva hur vardpersonalens attityd paverkar livet for patienter med ME/CFS.

Metod

Design

Den hér uppsatsen ér en strukturerad litteraturdversikt. For att 6ka kunskapen om ett specifikt
problemomréde ar det enligt Friberg (2017) passande att gora en litteraturoversikt. En
litteraturdversikt kan anvéndas for att till exempel sammanfatta eller beskriva
problemomrédet (Friberg, 2017). Da syftet med den har uppsatsen dr att beskriva ett visst
fenomen ansdgs en litteraturoversikt vara en relevant metod.

Datainsamlingsmetod

Datainsamlingen gjordes med hjélp av litteratursdkning 1 databaserna PubMed och Cinahl. I
Cinahl publiceras endast material relaterat till sjukskoterskans expertisomrade, omvardnad,
medan PubMed innehaller material inom fler discipliner, till exempel medicin (Karlsson,
2016).

Val av s6kord

Arbetet startades med att ta fram sokord och synonymer till dessa. Forst gjordes sokningar
med ett sokord 1 taget vilket resulterade i tusentals traffar. Direfter kombinerades sokorden
och traffarna blev firre, mer specifika och relevanta mot syftet. For att optimera sokningen 1
PubMed anvindes dmnesordlistan MeSH for att hitta sokord anpassade efter PubMed, vilket
okade chansen att hitta artiklar relevanta till uppsatsens syfte (Ostlundh, 2017). For att hitta
sOkord som passade bist till sokningen 1 Cinahl anvéndes Cinahl Headings, som ar Cinahls
motsvarighet till MeSH.



Soktekniker

Sokorden fran MeSH och Cinahl Headings anvéndes sedan i sa kallade féltsokningar.
Féltsokningar anvénds for att precisera sokningarna utifrén till exempel titel eller forfattare
(Ostlundh, 2017). Till den hér uppsatsen anvindes filtsdkningar for att hitta artiklar med
ME/CFS som huvuddmne. I PubMed anvindes fdltet "MeSH terms” och i Cinahl anvidndes
faltet ’"MH Exact Subject Heading”.

For att begransa sokningen och 2 sa relevanta traffar som mgjligt anvindes den booleska
operatorn AND. Hir sattes de olika komponenterna i sokningen ihop for att triffarna skulle
vara relevanta till det aktuella syftet. En annan boolesk operator som anvéndes var OR som
breddar sokningen och mojliggor traffar pa artiklar som berér samma d&mne men med andra
ord (Karlsson, 2016). I denna sékning anvdndes den booleska operatorn OR bland annat till
sOkorden “health professional” och “health provider”.

Trunkering anvindes pé vissa sokord for att fa fler traffar. Trunkering mojliggor att ordet som
anvénds kan bojas till bland annat plural eller bestimd form, vilket gav fler traffar da alla
sokord som innehdll samma rot inkluderades (Ostlundh, 2017). Sékningarna i detalj finns
redovisade 1 Bilaga 1 och 2.

Alternativ sokning

Artikeln ”Social support needs for equity in health and social care: A thematic analysis of
experiences of people with chronic fatigue syndrome/myalgic encephalomyelitis” av Leite,
Drachler, Killett, Kale, Nacul, Mcarthur, . . . Poland (2011) anvindes i resultatet men hittades
inte via sokningarna i databaserna. I ett forsok att hitta en annan artikel med titeln “Doctor-
patient relationship in primary care of chronic fatigue syndrome: Perspectives of the doctor
and the patient” gjordes en sokning pa titeln via Supersok-funktionen pa Goteborgs
Universitetsbiblioteks hemsida. Den 6nskade artikeln fanns inte bland traffarna, ddremot
uppmiarksammades artikeln av Leite et al. (2011) som kom att ingd i resultatdelen pa aktuell
uppsats.

Urval

Tio vetenskapliga artiklar 1ag till grund for den hér uppsatsens resultat. Abstraktet ldstes pa
artiklar med relevant titel. Artiklar vars abstrakt ansdgs vara relevant ldstes i sin helhet och
dérefter valdes artiklar ut som ansags svara pé studiens syfte.

Inklusions- och exklusionskriterier

De inklusionskriterier som anvéndes rorde granskning och publiceringsér. For att anses
relevant till den hir uppsatsen skulle artiklarna vara peer reviewed och vara publicerade
tidigast ar 1999. Artiklarna skulle ocksa i huvudsak beréra ME/CFS men det togs ingen
hansyn till huruvida det gjordes en jamforelse med en annan sjukdom eller inte. Artiklarna
kunde utgé fran patientens eller vardpersonalens perspektiv.

Artiklar exkluderades om de inte berdrde attityden mot ME/CFS. Om artiklarna berdrde
denna attityd men inte deras paverkan pa patientens liv exkluderades de ocksa. De artiklar
som inte hade ndgot etiskt godkdnnande eller inte kunde bevisa etiskt godkédnnande pa annat



satt exkluderades. Till sist exkluderades de artiklar som efter kvalitetsgranskningen inte
ansags ha medelhog eller hog kvalitet. Samtliga artiklar finns redovisade i en dversiktstabell
(Se Bilaga 3).

Artiklarnas design

Atta av de utvalda artiklarna var kvalitativa. I en av artiklarna (Deale & Wessely, 2001)
framgick det inte tydligt vilken design som anvédndes. Forfattarnas uppfattning var att artikeln
var genomford med en sa kallad mixad metod, alltsa bade kvalitativ och kvantitativ.
Ytterligare en artikel (Schoofs, Bambini, Ronning, Bielak & Woehl, 2004) anvénde sig av
mixad metod men det var enbart den kvalitativa delen som analyserades och presenterades i
resultatet.

Kvalitetsbedomning

De utvalda artiklarna granskades med hjdlp av SBU’s granskningsmall (SBU, 2014). Artiklar
som hade mer dn 14 “JA” ansdgs halla hog kvalitet och de som hade 8—14 “JA” ansdgs halla
medelhdg kvalitet. De artiklar som ansdgs halla hog eller medelhdg kvalitet valdes ut.

Urvalet resulterade i nio artiklar som var relevanta mot syftet och holl hog eller medelhog
kvalitet. Under urvalets géng hittades ett antal intressanta artiklar via de befintliga artiklarnas
referenslista samt sokning via Supersok-funktionen pd Goteborgs Universitetsbiblioteks
hemsida. Dessa granskades pd samma sétt som ovan och resulterade 1 dnnu en artikel (Leite et
al., 2011) med tillriackligt hog kvalitet som kom att ligga till grund for uppsatsens resultat.

Etiska overvaganden

Enligt Wallengren och Henricson (2016) ska en studie innehélla etiska 6vervdganden for att
oka det vetenskapliga vérdet. Av artiklarna i den hér studiens resultat har sex artiklar blivit
etiskt godkdnda av en etisk kommitté. I tre artiklar framgar det inte huruvida de har ett etiskt
godkinnande eller inte. De dr dock publicerade 1 tidskriften “Social Science & Medicine” och
enligt Elsevier (2019a) &r alla artiklar som publiceras 1 ”Social Science & Medicine” etiskt
godkédnda. En artikel (Dickson et al., 2007) har ett etiskt godkédnnande frin vérdinstitutionen.

Analysmetod

Dataanalysen gjordes med hjilp av Friberg (2017). De tio utvalda artiklarna ldstes igen for att
fa en djupare forstaelse och sammanfattades 1 en dversiktstabell (se Bilaga 3). Analysen
gjordes genom att jamfora likheter och skillnader i de tio olika artiklarnas resultat.

Artiklarna listes upprepade génger och den data som uppfattades relevant for uppsatsen
dokumenterades 1 ett gemensamt dokument. Innehéllet i detta dokument ldstes och
diskuterades och utefter det skapades kategorier och subkategorier (se Tabell 1). Darefter
gjordes en sammanstillning av analysen vilket presenteras i resultatet.

Tabell 1.
Oversikt av resultatets subkategorier och kategorier.



Subkategori Kategori

Forsenad diagnos Det offentliga livet inom virden
Felaktig diagnos
Bristande vard
Péverkad vardrelation

Péverkat socialt liv Det privata livet
Ekonomisk paverkan
Forsamrad sjalvbild

Resultat

Det offentliga livet inom varden

Forsenad diagnos

Pé flera platser inom varden rader en skepticism mot ME/CFS som sjukdom och en
uppfattning om att ME/CFS egentligen inte existerar (Bayliss, Riste, Band, Peters, Wearden,
Lovell, . . . Chew-Graham, 2016; Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011;
Schoofs et al., 2004). Relaterat till misstron och okunskapen om sjukdomen tar det lang tid for
patienterna att fi en ME/CFS-diagnos (Deale & Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Gilje,
Soderlund, & Malterud, 2008; Hannon, Peters, Fisher, Riste, Wearden, Lovell, . . . Chew-
Graham, 2012; Leite et al., 2011; Schoofs et al., 2004; Stormorken, Jason & Kirkevold,
2017). En forsenad diagnos leder till langa perioder av stress och oro hos patienterna
(Dickson et al., 2007; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017).

Att fa en diagnos dr daremot forenat med minskad stress och oro (Dickson et al., 2007,
Hannon et al., 2012; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017). En diagnos gor det lattare for
patienterna att f4 adekvat vard och behandling (Dumit, 2006; Gilje et al., 2008; Leite et al.,
2011). Vidare menar Hannon et al. (2012), Leite et al. (2011) och Stormorken et al. (2017) att
en diagnos ger patienterna storre forstaelse for sin sjukdom och strategier for att hantera den,
vilket bidrar till att de lar sig att lyssna pa sin kropp. Nér patienten far en diagnos och lér sig
att forsté sin sjukdom blir det ocksa léttare att 4 forstielse fran nirstaende (Dumit, 2006;
Gilje et al., 2008; Hannon et al., 2012). En diagnos ger trovardighet och legitimitet samt leder
till forbéttrad livskvalitet (Dickson et al., 2007; Hannon et al., 2012; Stormorken et al., 2017).

Felaktig diagnos

Fem av artiklarna (Deale & Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Gilje et al.,
2008; Stormorken et al., 2017) pévisar att ménga patienter med ME/CFS inte bara fér vénta
lange pa ritt diagnos utan att de dessutom feldiagnostiseras under tiden. Diagnoser som
felaktigt ges till patienter med ME/CFS ar PMS, menopausa syndrom, multipel skleros, artrit,
kronisk stress, utmattningssyndrom och &tstérningar (Deale & Wessely, 2001; Dickson et al.,
2007; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017). Allra vanligast dr dock att patienterna
feldiagnostiseras med depression (Deale & Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Dumit, 2006;
Gilje et al., 2008; Stormorken et al., 2017).




Bristande vard

Som en f6ljd av feldiagnostiseringen forekommer det ocksa att patienterna forskrivs
lakemedel mot den felaktiga diagnosen, till exempel antidepressiva likemedel mot
depression. Da diagnosen dr felaktig lindrar en sdidan medicinering inte patienternas symptom
(Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017).

Den undermaéliga kunskap som vérdpersonalen besitter om sjukdomen ME/CFS kan enligt
Gilje et al. (2008), Leite et al. (2011) och Stormorken et al. (2017) resultera i att patienter med
ME/CFS rekommenderas fysisk tréning trots att det i ménga fall forstarker sjukdomens
symptom. Fysisk aktivitet dr en farlig rekommendation di denna typ av behandling gor att
patienter med ME/CFS mar dnnu siamre (Gilje et al., 2008; Stormorken et al., 2017).

Fyra av artiklarna (Gilje et al., 2008; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017; Asbring &
Narvénen, 2003) beskriver att tillgangen till vard ar saimre for patienter med ME/CFS och att
de ibland nekas vérd pa grund av sin diagnos. Patienter far hora att det inte finns ndgonting
lakaren kan gora och blir hianvisade att soka vard ndgon annanstans (Stormorken et al., 2017;
Asbring & Nirvinen, 2003). Patienter med ME/CFS blir ofta psykologiserade vilket kan leda
till att somatiska symptom som hade kunnat behandlas férblir obehandlade (Deale &
Wessely, 2001; Gilje et al., 2008). Det hiander ocksé att negativ attityd och bemdtande far
patienter att sjalvmant ldmna priméirvéarden (Bayliss et al., 2016; Leite et al, 2011).

Paverkad vardrelation

Att manga som arbetar inom varden har en skeptisk attityd mot ME/CFS samt saknar kunskap
om sjukdomen bidrar till att ansvaret for att hantera den hamnar hos patienten sjédlv (Dickson
et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017). Flera artiklar (Dickson
et al., 2007; Dumit, 2006; Gilje et al., 2008; Hannon et al., 2012; Asbring & Nérvinen, 2003)
menar att patienter som tvingas hantera sin sjukdom pa egen hand ocksé kanner sig tvingade
att sjdlva leta information och bistd vardpersonalen med fakta om sjukdomen.

Skepticism och déligt bemdtande fran vardpersonal féar patienter med ME/CFS att kéinna
radsla, frustration, fortvivlan och forlorat fortroende for vardpersonalen och varden 1 stort
(Dickson et al., 2007; Gilje et al., 2008; Hannon et al., 2012; Leite et al., 2011). Bra attityd
fran vardpersonalen, sdsom stdd och intresse for ME/CFS som sjukdom, far ddremot
patienterna att kiinna sig validerade, ldttade och betrodda. Sédan positiv attityd leder séledes
till en god vardrelation och att patienterna far ett 6kat fortroende for varden (Deale &
Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011).

Nér patienterna kénner sig betrodda och nir vardpersonalen besitter kunskap om ME/CFS
upplever patienterna okat vilmaende (Bayliss et al., 2016; Deale & Wessely, 2001; Dickson
et al., 2007; Gilje et al., 2008; Hannon et al., 2012; Asbring & Nérvinen, 2003). Gilje et al.
(2008) och Asbring och Nirvinen (2003) menar att en vilvilja frin ldkaren och en ldngvarig
vérdrelation leder till minskad frustration och oro samt en stor tacksamhet gentemot varden.



Det privata livet

Paverkat socialt liv

Attityden frén varden péverkar hur allménheten ser pa personer med ME/CFS. Nér patienten
avvisas av varden och inte far ndgon diagnos moéts hen av liknande ifrdgaséttande fran sin
omgivning (Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011; Stormorken et al., 2017).
Vénner och familj dr ofta skeptiska som en f6ljd av vardens skepticism. Personer med
ME/CFS anklagas for att vara lata och for att 6verdriva eller simulera sina symptom (Deale &
Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Leite et al., 2011; Schoofs et al., 2004).
Nir personer med ME/CFS kénner att de inte fér tillrickligt med stod frin sina nérstaende
paverkas relationerna negativt (Dickson et al., 2007; Schoofs et al., 2004).

Nar vardpersonal har stérre kunskap om ME/CFS tenderar de ocksa att ha bittre attityd mot
patienterna. Vardpersonal med bra attityd mot ME/CFS ér ofta generdsa med att informera
patienterna om deras tillstdnd och vad ME/CFS faktiskt innebdr. Nér patienten har storre
forstaelse for sjukdomen blir ocksé forstaelsen hos partners och andra ménniskor 1
patienternas omgivning storre. D& kan de sociala relationerna 1 storre utstrackning bevaras
(Bayliss et al., 2016; Dumit, 2006).

Ekonomisk paverkan

Vardpersonalens attityd mot ME/CFS kan &ven ha negativa konsekvenser for patienternas
privata ekonomi. Utan en medicinsk legitimitet dr det svart att som anstélld kriava betald
sjukskrivning och likare kénner ménga ganger en tveksamhet infor att sjukskriva patienter
med ME/CFS (Deale & Wessely, 2001; Dickson et al., 2007; Leite et al., 2011; Asbring &
Nérvénen, 2003). Det finansiella stod som erbjuds patienter med ME/CFS ér otillrackligt eller
1 varsta fall obefintligt vilket leder till att vederborande forsétts i en ekonomiskt tung situation
(Deale & Wessely, 2001; Dumit, 2006; Leite et al., 2011; Schoofs et al., 2004; Stormorken et
al., 2017). Det finns ocksa exempel pa situationer da en ME/CFS-diagnos har rattfardigat en
deltidstjanst eller sjukskrivning vilket ddrmed har forsékrat patientens ekonomi (Dumit, 2006;
Leite et al., 2011).

Forsamrad sjalvbild

Att stindigt bli ifrdgasatt och anklagad for att simulera symptom vécker stor ilska hos
personer med ME/CFS. Att behdva hantera skepticism, okunskap och till och med
forlojligande frn vérdpersonal dr ibland svarare dn att handskas med sjilva sjukdomen och
dess symptom (Dickson et al., 2007; Gilje et al., 2008; Schoofs et al., 2004). I 1ingden kan det
fa personer med ME/CEFS att tvivla pa sig sjdlva och vissa borjar tro att deras sjukdom faktiskt
ar inbillad (Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Hannon et al., 2012). Patienternas sjalvbild
rubbas av att inte kinna sig betrodda av vardpersonalen (Hannon et al., 2012; Leite et al.,
2011).

Flera artiklar (Dickson et al., 2007; Dumit, 2006; Gilje et al., 2008) beskriver en vilja hos
patienterna att bli tagna pa allvar av varden men att den onskan ofta inte besvaras. Att
forminskas pa det sittet ar ofta forenat med kénslor av frustration, forvirring och hjélploshet
vilket i sin tur resulterar i forsdmrad sjdlvkansla. Dumit (2006), Hannon et al. (2012) och
Schoofs et al. (2004) menar att patienter med ME/CFS ofta klandrar sig sjdlva eftersom
vardpersonalen inte kan ge ndgon forklaring till deras upplevda tillstand.
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Diskussion

Metoddiskussion

Under arbetets gang dokumenterades vissa funderingar och reflektioner. Henricson (2016b)
uppmanar till att fora loggbok under skrivprocessen eftersom det ger en tydlig 6verblick dver
de tankar och idéer som framkommit. Under arbetet till denna uppsats fordes inte en
strukturerad loggbok utan forfattarnas tankar dokumenterades mer sporadiskt och endast 1
vissa fall. Den dokumentation som gjordes var dock till stor hjélp, sarskilt da
diskussionsdelen skrevs. Det hade dock varit béttre att fora loggbok pa ett strukturerat satt
frn arbetets borjan.

Design

Enligt Friberg (2017) har det riktats kritik mot att anvinda litteraturoversikt som design
eftersom forskningsunderlaget dr begransat. Vidare ér det 4nd4 relevant att gora en
litteraturoversikt om det svarar mot studiens syfte och om forfattaren har ett kritiskt
forhallningssitt. Forfattarna till den hér uppsatsen har under hela arbetets géng forsokt vara sa
transparenta som mojligt och anser darfor att uppsatsens kvalitet inte forsdmrades av valet av
design (Friberg, 2017).

Datainsamlingsmetod

Datainsamlingen gjordes med hjélp av litteratursdkning i olika databaser dar samtliga sokord
var relevanta mot det aktuella syftet, vilket enligt Henricson (2016a) dr en forutsittning for
lampliga tréffar. Sokningarna gjordes i tva olika databaser vilket gav trovardighet till
uppsatsen da det 6kade chansen att hitta fler relevanta artiklar (Henricson, 2016a). Ytterligare
databaser kunde ha anvints for att optimera sokningen. Da Cinahl och PubMed genererade
tillrackligt material for uppsatsens syfte ansags det dock inte behdvas. Forfattarna var
dessutom bekanta med Cinahl och PubMed sedan tidigare och sdkningarna kunde darmed
effektiviseras eftersom forfattarna visste hur dessa databaser skulle hanteras. Trots att
samtliga sokord var relevanta mot syftet gav sokningarna vissa irrelevanta traffar. Da
sOkningarna inte gav mer én 30 traffar var sags detta inte som ett problem eftersom det var
mojligt att granska samtliga tréffar. Irrelevanta artiklar kunde dérfor véljas bort 1 ett tidigt
skede.

Datainsamlingen delades upp mellan forfattarna dar sokningarna gjordes i en databas var. Det
gav en tillforlitlighet till skningarna eftersom sdkningarna i respektive databas gjordes av en
och samma person och med samma tillvigagangssitt. Det gjordes tva respektive tre sokningar
i de olika databaserna vilket kan anses vara for lite. De befintliga sokningarna bedémdes dock
vara sa pass bra, med bland annat vil utvalda s6kord och relevant boolesk sokteknik, att
ytterligare sokningar inte ansags behdvas. En annan bidragande faktor till att fler sokningar
inte gjordes var att forfattarna ville komma vidare i skrivprocessen. Henricson (2016a) menar
att forfattarna ofta paskyndar delar av arbetet och att tidsbegransningen dérfor kan ses som ett
hinder.

Att artikeln av Leite et al. (2011) hittades av en slump via Supersok-funktionen pa Goéteborgs

Universitetsbiblioteks hemsida kan ses som en svaghet i datainsamlingen. Nyss ndmnda
artikel svarade sd pass bra mot syftet att den borde ha hittats via de priméara sokningarna i

11



databaserna, vilket tyder pa att sokningarna som gjordes inte var s relevanta mot syftet som
forfattarna trodde. Vidare sokningar kunde ha gjorts for att forsidkra att samtliga relevanta
studier kom med (Friberg, 2017). S6kningarna borde dirfor utvecklas ytterligare om liknande
studie skulle goras igen.

Urval

Urvalet och granskningen av artiklarna delades upp mellan forfattarna vilket ses som en
svaghet som péaverkar uppsatsens trovardighet (Henricson, 2016a). Det hade enligt Henricson
(2016a) varit battre om bada forfattarna granskat samtliga artiklar och sedan jamfort dessa
granskningar med varandra. Forfattarna ansag dock att det var positivt att granska artiklarna
var for sig eftersom de pa sa vis undvek att bli paverkade av varandra.

De atta kvalitativa artiklarna och artikeln med mixad metod kvalitetsgranskades enligt SBU
(2014). Dé denna mall inte har nagra avgriansningar for vilka podng som innebér hog,
medelhog eller 14g kvalitet skapades ett eget podngsystem (0—7 = 1ag kvalitet, 8—14 =
medelhdg kvalitet, 15-21 = hog kvalitet). D4 kunde forfattarna léttare kvalitetssékra artiklarna
och dérefter exkludera eller inkludera dem i arbetet. Detta kan ha paverkat uppsatsens kvalitet
eftersom forfattarna sjilva bestimde vilka poing som ansags tillrickligt bra.

Designen i artikeln av Deale och Wessely (2001) kunde inte faststillas av forfattarna. Det
gjordes dnd4 en kvalitetsgranskning med hjilp av en kvalitativ kvalitetsgranskningsmall fran
SBU (2014). Pa grund av osédkerheten pa artikelns design kan den mallen varit felaktig.
Artikeln dr publicerad 1 Social Science & Medicine som enligt Elsevier (2019a) noggrant
granskar allt material som publiceras. Artikeln anségs déarfor hélla tillrackligt hog kvalitet for
att inkluderas 1 studien d4ven om granskningsmallen som anvéndes inte var relevant.

Ett inklusionskriterium var att artiklarna skulle vara publicerade mellan 1999 och 2019.
Artiklarna som sedan valdes var publicerade 2001, 2003, 2004, 2006, 2007, 2008, 2011,
2012, 2016 och 2017. Ostlundh (2017) menar att vetenskapligt material forlorar trovirdighet
med tiden, darfor kan en artikel frdn 2001 anses for gammal {Or att anvéndas i en
kandidatuppsats. Forfattarna menar snarare att den stora aldersvariationen bidrog till
intressanta och gemensamma fynd, eftersom samtliga artiklar hade liknande resultat trots
olika publiceringsar. Att artiklarnas resultat verensstimde med varandra trots att de &r
genomforda med flera drs mellanrum bidrog enligt forfattarna till ett mer trovérdigt resultat.
Ett annat inklusionskriterium var att artiklarna skulle vara peer reviewed, vilket enligt
Ostlundh (2017) inte alltid ir s litt att faststilla. I sékningen i Cinahl gjordes avgriinsningen
enkelt med hjilp av en funktion som inte finns pa PubMed. For att kontrollera artiklarna som
hittades via PubMed granskades tidskrifternas hemsidor. Samtliga artiklar som publiceras i
dessa tidskrifter dr enligt BMC (2019) och Elsevier (2019b) peer reviewed.

Henricson (2016a) menar att studiens trovardighet 6kar om artiklar med samma studiedesign
inkluderas. Hilften av artiklarna i den hir uppsatsen anvinde sig av semistrukturerade
intervjuer (se Bilaga 3) vilket ddirmed stirker uppsatsens kvalitet. Forfattarna valde dock att
ocksa inkludera artiklar med annan design dd de ansag att det gjorde uppsatsen mer
nyanserad. Dessutom menar Friberg (2017) att det inte behovs tas nagon hdnsyn till studiernas
design nér en litteraturdversikt gors.
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Tio vetenskapliga artiklar analyserades och lag till grund for uppsatsens resultat. Det kan
anses vara ett lagt antal och ndgot som begrénsar resultatet. Friberg (2017) menar dock att
avgransningen av artiklar bor ske med ett kritiskt forhallningssétt och att samtliga artiklar som
viljs ut ska vara relevanta och kunna motiveras. Nar urvalet gjordes var det endast dessa tio
artiklar som ansédgs hélla tillrdckligt hog kvalitet och dérfor blev antalet artiklar aningen lagt.

Analys

Analysen pdborjades genom att ldsa artiklarna om igen och sammanfatta dem i en
Oversiktstabell. Detta ger enligt Friberg (2017) en struktur och 6versikt 6ver artiklarna och
deras huvudfynd. Efter att ha last artiklarna 4n en gang sammanstilldes de i ett externt
dokument vilket gjorde det littare for forfattarna att se likheter och skillnader. D4 kunde
kategorier och subkategorier bildas. Pé sa vis gavs en storre forstdelse for artiklarnas resultat
vilket underldttade analysen (Friberg, 2017).

Analysen genomfordes forst individuellt och sedan av bada forfattarna vilket starker
analysens och resultatets palitlighet (Henricson, 2016a). Det gav forfattarna en chans till
vidare diskussion kring studierna och den egna uppsatsens analys vilket ansdgs generera ett
battre resultat. Nagot som kan ha forsvarat analysen var det faktum att samtliga artiklar var
skrivna pa engelska. Béda forfattarna behdrskar det engelska spraket mycket vil men har
svenska som modersmél. Det gar alltsa inte att utesluta att viss dversattningsproblematik kan
ha forekommit och att delar av artiklarna kan ha missuppfattats.

Under arbetets géng ldstes artiklarnas resultatbeskrivning av forfattarnas handledare och andra
utomstdende. Att lata utomstaende 14sa analysen ska enligt Henricson (2016a) stirka studiens
trovéardighet.

En av forfattarna arbetar som personlig assistent at en kvinna med sjukdomen ME/CFS och
hade ddrmed en forforstaelse om det undersokta omradet, vilket kan ha paverkat uppsatsens
analys och resultat (Henricson, 2016a). Vid datainsamlingen till en litteraturoversikt finns det
enligt Friberg (2017) en risk att forfattaren véljer killor som stimmer dverens med sin egen
overtygelse. Att skriva en litteraturoversikt om ett &mne dar forforstaelse finns ar enligt
ovanstdende logik riskabelt och kan styra arbetet i en viss riktning. Forfattarna var medvetna
om detta och arbetade aktivt for att undvika att lata forforstaelsen paverka resultatet, till
exempel genom att gora analysen tillsammans. Det finns dock inga garantier att forforstaelsen
inte har paverkat resultatet till viss grad.

Studierna gjordes och skrevs i olika delar av virlden. Da resultaten frdn samtliga artiklar var
mirkbart lika kan detta pavisa att attityden mot ME/CFS och hur det paverkar den drabbade
ar snarlik oberoende pa var 1 virlden du bor. Detta kan ses som négot som dkar
overforbarheten. Henricson (2016a) menar att det dr viktigt att reflektera och diskutera kring
dessa skillnader och likheter.

Resultatdiskussion

Syftet med den hir litteraturdversikten var att beskriva hur sjukvrdspersonalens attityd
paverkar livet for manniskor med ME/CFS. Resultatet visar att vdrdpersonal har en stor
kunskapsbrist om sjukdomen. Denna kunskapsbrist paverkar vardpersonalens attityd mot
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patienterna med ME/CFS och denna attityd paverkar i sin tur den sjuke pa flera sétt. Genom
analysen hittades tva kategorier som diskuteras nedan, nimligen; Det offentliga livet inom
vdrden och Det privata livet.

Det offentliga livet inom varden

Resultatet visar att varden for patienter med ME/CFS paverkades av vardpersonalens attityd
mot sjukdomen. Det var framforallt svart och tog ldng tid att diagnostiseras med ME/CFS. Att
behdva kdmpa for att bli tagen pé allvar och att vénta, ibland i tiotals ar, pa att fa en diagnos
visade sig vara bland det vérsta for patienter med ME/CFS. Att inte fa ndgon diagnos orsakar
enligt resultatet ett stort vardlidande for patienterna.

Vardpersonal, bade sjukskdterskor och ldkare, tenderade att ha en dvertygelse om att ME/CFS
inte &r en legitim sjukdom. I praktiken innebar detta att personer som soker hjélp f6r symptom
som kan relateras till sjukdomen ifrdgasitts. Om en patient med ME/CFS kommer i kontakt
med en sjukskdterska som inte heller tror pa sjukdomen blir patientens lidande storre. En av
sjukskoterskans uppgifter dr, som det nimns i bakgrunden, att lindra patienternas vérdlidande
(Wiklund Gustin, 2019). Wiklund Gustin (2019) menar ocksé att omgivningens attityd har
stor paverkan pé en persons vélbefinnande och att en délig attityd kan forvarra lidandet. En
negativ attityd hos en sjukskoterska kan sdledes utsétta en patient med ME/CFS {or ytterligare
vérdlidande, vilket helt gar emot det Wiklund Gustin (2019) menar. I métet med patienter
spelar sjukskdterskans attityd darfor en viktig roll och vi tror att patienter med ME/CFS inte
hade behovt utséttas for vardlidande i samma utstrickning om sjukskdterskan bemotte dem
med en positiv attityd, pa ett lyhort sétt.

Under arbetets process blev det patagligt for forfattarna vilket enormt ansvar det innebdr att
arbeta inom varden och att mycket av patienternas upplevda bemotande grundar sig i vilken
attityd som finns hos sjukvardspersonalen, sjukskdterska som ldkare. Resultatet visar tydligt
att vardpersonalens attityd bidrar till en kedjereaktion. Det borjar med den negativa attityden
fran vardens hall, som forsvarar diagnostiseringen av patienter med ME/CFS. Det faktum att
vara sjuk utan en legitim diagnos paverkar i sin tur patientens hela liv, alltifrdn forddrvade
sociala relationer till en tung ekonomisk situation. Vi vill darfor belysa vikten av att bedriva
en personcentrerad vard for personer med ME/CFS, bland annat eftersom det inte finns ndgon
biomarkdr som pavisar sjukdom. Ohlén och Friberg (2019) menar att ett personcentrerat
forhéllningssatt tar hansyn till hela personen, inte bara objektiva symptom och sjukdom. Ett
personcentrerat forhallningssétt, som ser hela personen, skulle det déarfor kunna bidra till att
patienten far ritt diagnos, en diagnos som hade kunnat bryta kedjereaktionen innan den
startar.

Har sjukskoterskan en forstaelse for vad ME/CFS innebdr samt vilka symptom som kan
kopplas till sjukdomen skulle det pd ett positivt sétt kunna paverka annan vardpersonal. Da
sjukskoterskan ofta dr den 1 teamet som héller ankomstsamtal och forst bemoter patienterna
skulle en forstaelse fran sjukskoterskans hall kunna bidra till en diskussion mellan
professionerna. Detta skulle 1 sin tur kunna leda till att personen som stéller diagnos blir
uppmérksammad pa tillstdndet. Idag saknas det adekvat undervisning om ME/CFS och vi
menar att Sjukskoterskeprogrammet bor undervisa blivande sjukskoterskor om sjukdomen,
detta for att bidra till en omvardnad som grundar sig 1 evidensbaserad kunskap. Svensk
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sjukskoterskeforening (2016b) menar ocksé att en 6kad kunskap kring ett tillstdnd kan bidra
med en forbattrad attityd och bemotande.

Feldiagnostisering och felbehandling som en f6ljd av okunskap och negativ attityd hos
véardpersonalen var ocksa ett &terkommande problem for personer med ME/CFS. Vanligast
var att sjukdomen missbedémdes som depression, vilket Hawk, Jason och Torres-Harding
(2006) bekriftar. Ibland erholl patienten dessutom antidepressiv behandling. Antidepressiva
ladkemedel har ménga biverkningar, till exempel forstoppning, illaméaende, dyspepsi,
huvudviérk och myalgi (Kusturica, Zuli¢, Loga-Zec, Mulabegovi¢, Loga & Kapi¢, 2018).
Personer som far sidan behandling utan att ha en depression riskerar att utsittas for dessa
biverkningar i onddan. Risken finns alltsa att vrdpersonalens attityd bidrar till att 1dkemedel
forskrivs utan rétt indikation och att patienter med ME/CFS far ett 6kat sjukdomslidande pa
grund av biverkningar fran dessa ldkemedel. Som det beskrivs i bakgrunden menar Wiklund
Gustin (2019) att sjukdomslidandet kan vara grundat i biverkningar av exempelvis ett
lakemedel.

Resultatet visar ocksé att patienter fick felaktiga rekommendationer, till exempel fysisk
traning. I enighet med vart resultat pavisar Friedberg och Jason (2001) att fysisk anstrangning
bidrar till 6kat sjukdomslidande for personer med ME/CFS dé deras symptom tenderar att
forsamras efter fysisk aktivitet. Friedberg och Jason (2001) understryker vikten av att besitta
ratt kunskap om ME/CFS vid rekommendationer om fysisk aktivitet och att vara uppmirksam
pa forsdmring i patientens symptom.

Ett personcentrerat forhallningssitt innebir att tillgodose hela patienten (Ohlén & Friberg,
2019). Enligt resultatet forekom det att patienter med ME/CEFS fick fel behandling pa grund
av att deras symptom trivialiserades. Patienterna upplevde att bemotandet fran vardpersonalen
inte skedde pé ett respektfullt och lyhort sétt. Att behandla eller bemdta patienten pa ett sétt
som far denne att kéinna sig obekvim innebér en bristande personcentrerade vard och ett 6kat
vérdlidande for patienten. Att patienter med ME/CFS blir bemétta och behandlade med
okunskap och skepticism strider mot Halso- och sjukvardslagen (SFS 2017:30) som menar att
all vard ska ges med respekt for varje ménniskas vérdighet. Skepticismen hos vardpersonalen
och stigmatiseringen som personer med ME/CFS utsitts for dr forodande for vardrelationen.
Det fér patienter med ME/CFS att tappa fortroendet for sjukskoterskan eller 1dkaren men
ocksa for varden 1 stort, vilket bekriftas av Raine et al. (2004). Vi dr 6vertygade om att en
forbattrad attityd mot patienter med ME/CFS hade varit gynnsam for vardrelationen och som
blivande sjukskoterskor dr det viktigt att ha det 1 atanke. Raine et al (2004) har en liknande tes
och beskriver att vardpersonalen méste forbattra sin attityd mot patienter med ME/CFS for att
en god vardrelation ska vara mojlig.

Viért resultat 6verensstimmer med Moore, Britten, Lydahl, Naldemirci, Elam och Wolf
(2017) som beskriver att personalens attityd paverkar den personcentrerade vdrden samt att
okunskap kan forsdmra vardpersonalens engagemang. Chalder (2005) haller med om att en
bra instéllning och positiv attityd ar vdsentligt for att kunna bedriva en god omvardnad. Om vi
ska kunna skapa en vard som pa ett béttre sitt bemoter personer med ME/CFS bor det
implementeras mer undervisning i dmnet, pd utbildningsforum savél som pa sjukhus. Vi anser
att ett forbattrat bemotande dr mojligt men att blivande och redan arbetande vardpersonal bor
f4 mer undervisning om sjukdomen. Det dr viktigt att sjukdomens legitimitet styrks, d& detta
skulle kunna dndra vardpersonalens bemdtande till det battre. Kénner vardpersonalen till vilka
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symptom som dr typiska for sjukdomen skulle en diagnos eventuellt kunna stéllas vid ett
tidigare skede, nagot som enligt vart resultat skulle bidra till ett 6kat valbefinnande for
personer som &r drabbade av ME/CFS.

Det privata livet

Att vardpersonalens attityd-paverkar livet for personer med ME/CFS édven utanfor varden
framkommer tydligt av resultatet. Det verkar som att attityden hos patienternas familj, véinner
och kollegor speglas av vardens attityd och det i sin tur kan leda till att de privata relationerna
hos personer med ME/CFS blir lidande. Det blir svart for den drabbade att legitimera sin
sjukdom och sina symptom eftersom det inte ges nagon forklaring fran varden. Det kan tyckas
tillrackligt att behova hantera skepticism och misstro frdn vardpersonalen men det &r alltsd
ingen ovanlighet att personer med ME/CFS moéts av samma attityd fran sin direkta
omgivning. Andra studier (Drachler, Leite, Hooper, Hong, Pheby, Nacul, . . . Poland, 2009;
Whitehead, 2006a) visar ett liknande resultat dir deltagare beskriver just detta - forstorda
relationer som en direkt eller indirekt f6ljd av vardpersonalens negativa attityd.

Ekonomin hos personer med ME/CFS kan ocksa paverkas negativt av vardpersonalens attityd.
Da det som tidigare nimnt kan ta ldng tid att f4 diagnos behdver méanga arbeta trots att det
forsdmrar deras tillstind. D4 personerna inte alltid har en diagnos &r det svart att fa rétt till
sjukskrivning vilket vi tror kan bidra till att manga personer med ME/CEFS pressar sig sjilva
att arbeta, trots att de uppmirksammar en forsdmring i sin sjukdom. Aven Anderson et al.
(2012) menar att sjukdomen genererar en ekonomiskt tung situation. Som blivande
sjukskoterskor anser vi att det dr vardpersonalens attityd som till stor del orsakar den
ekonomiska paverkan. Okunskap och ovilja hos vardpersonalen kan bidra till att personer
med ME/CFS inte fir ndgon sjukskrivning. Att nekas sjukpenning genererar en forsdmrad
privatekonomi och paverkar livet for personer med ME/CFS, dven utanfor vardens ramar.

ME/CFS som sjukdom péverkar patienternas liv och sjilvbild i stor utstrickning. De drabbade
beskriver en kénsla av att forlora sig sjdlva som personer vilket Whitehead (2006a) bekréftar.
Resultatet visar att patienternas sjilvbild ocksa paverkas negativt av vardpersonalens attityd.
En stindig rddsla for att trivialiseras och behdva argumentera for sin sjukdom verkar vara det
som upplevs som allra virst av patienterna. I enighet med vért resultat menar Anderson et al.
(2012) att bemotandet fran vardpersonalen séllan eller aldrig moter patienternas
forhoppningar och att stigmatiseringen forsamrar patienternas sjalvbild.

Som det framgér i bakgrunden menar Wiklund Gustin (2019) att patienter kan uppleva
forstiarkta kanslor av skam och otrygghet om vardpersonalen utsétter dem for vardlidande.
Wiklund Gustin (2019) redogoér for lidande i tre former - sjukdomslidande, livslidande och
vardlidande. Lidande ar ett aterkommande tema hos personer med ME/CFS. De drabbade
upplever lidande i sin sjukdom, 1 att férlora personen de en ging var, i att standigt bli
ifragasatta av sin omgivning, i att behdva dvertyga vardpersonalen om att de mar déligt och i
att tvingas handskas med en oséker ekonomi. Personer med ME/CFS upplever alltsd samtliga
former av lidande som Wiklund Gustin (2019) beskriver. Larun och Malterud (2007) kom 1
sin dversiktsstudie fram till samma sak, att lidande 4r genomgaende for personer med
ME/CFS och att de upplever det pa flera plan i livet.
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Vad stigmatiseringen mer specifikt gor med en ménniska ar svart att veta men det blir av
resultatet och tidigare forskning tydligt att det paverkar sjélvbilden negativt hos personer med
ME/CFS. Lindandet ér tillrdckligt stort hos dessa personer utan att de ska behdva oroa sig for
att inte bli betrodda av vardpersonal och andra méanniskor i sin omgivning. Wiklund Gustin
(2019) bekréftar detta och menar att vardlidandet 6kar om patienten kédnner sig misstrodd av
vardpersonalen. Vi anser att varden brister och sviker patienter med ME/CFS da den stjélper
snarare an hjélper.

Implikationer for praxis

Att bemota ménniskor ér en stor del av sjukskdterskans arbete. For att kunna gora detta pa ett
personcentrerat sdtt som minskar lidandet for patienterna kréavs det att omvardnaden &r
evidensbaserad. For att kunskapen om ME/CFS ska 6ka anser vi att all vrdpersonal, blivande
som befintlig, behdver mer undervisning om sjukdomen. Med kunskap kommer forstaelse och
den forstéelsen kan vara avgorande i hur patienterna uppfattar bemdtandet fran
vardpersonalen.

Sjukskoterskan har ofta mycket patientkontakt och hens attityd blir ddrav extra viktig for en
god omvardnad. Om sjukskoterskans kunskap om sjukdomen 6kade skulle det kunna bidra till
att annan vardpersonal borjade diskutera sjukdomen mer. Vi forstar dock att det &r en
omdjlighet for sjukskoterskan att vara uppdaterad inom all ny forskning. Om sjukskdterskan
saknar kunskap om ett visst omrade anser vi dock att attityden och bemotandet blir desto
viktigare. Att arbeta for en god attityd ar dessutom nigonting sjukskdterskan kan
implementera i motet med samtliga patienter, oavsett vilken kunskap hen besitter om
patientens specifika tillstand.

Inom all vardverksamhet arbetar de olika professionerna i team for att kunna erbjuda bésta
mojliga vard. Om nagon i teamet, exempelvis en ldkare, inte tror p& ME/CFS som sjukdom
riskerar det att mer arbete hamnar hos resterande teamarbetare, till exempel sjukskdterskan.
Attityden kring sjukdomen ME/CFS kan didrav ocksa berdra vardpersonal och generera 6kad
arbetsbelastning for sjukskoterskan. En 6kad arbetsbelastning kan ge sjukskoterskan mindre
tid 1 motet med patienterna. Har kan kunskap om sjukdomen vara ett verktyg for att minska
arbetsbelastningen for den teamarbetande sjukskoterskan.

Det bor bedrivas mer forskning om ME/CFS. Det behovs dels for att hitta den egentliga
orsaken till sjukdomen och dels for att 6ka vardpersonalens kunskap och forbéttra deras
attityd. Da skulle patienterna inte behdva vinta lika ldnge pa rétt diagnos. Om det fanns béttre
diagnostiska verktyg skulle det underlétta, bade for varden och for patienten.

Slutsats

I dagsldget finns det inget botemedel for ME/CEFES eller nagon biomarkor for att pavisa
sjukdom. Det blir dérav sérskilt angeldget att som sjukskoterska ldgga fokus och energi pa det
som gér att forbéttra, ndmligen attityd och bemotande. Som resultatet visar spelar fornekelse
for sjukdomen och trivialisering av dess symptom en stor roll for varfor ldkare tvekar infor att
diagnostisera patienter med ME/CFS.
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Attityder fordandrar. De kan bade forsdmra och forbittra livet for personer med ME/CFS. Som
blivande sjukskoterskor vill vi vara del av en utveckling dir personer med ME/CFS fér ett bra
bemotande och en adekvat vard. Vi vill bedriva en omvardnad som kan bidra till att skapa en
enklare vardag for personer med ME/CFS.

Viért resultat fyller inte helt det kunskapsglapp som beskrivs 1 problemformuleringen.
Problemet som ligger till grund for attityden mot ME/CFS verkar vara okunskapen i sig. Vart
resultat ger ddremot en 6kad forstaelse for hur denna okunskap och attityd paverkar livet for
minniskor med ME/CFS, bdde inom varden och i det privata livet. For att kunskapen hos
vardpersonal ska 6ka kravs det dock att utbildning och undervisning om ME/CFS
implementeras péd bade universitet och arbetsplatser. Forst dd tror vi att attityden mot ME/CFS
kan forbéttras och vara en tillgang for de drabbade snarare &n en borda.
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