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Sammanfattning

Syfte: Var att 6ka forstaelsen for upplevelsen av fatigue hos personer med MS och
fatigues inverkan pa livskvaliteten samt hur sjukskoterskan kan stodja och hjélpa
personer med MS i vardagen.

Metod: Litteraturstudie med deskriptiv design. Artiklarna (n=15) soktes fram i
databaserna Medline via PubMed och Cinahl samt manuell sékning via referenslistor,
sex stycken kvalitativa, atta kvantitativa och en med en kombination av bada ansatser.
Resultat: Det framkom att fatigue hos personer med MS var ett osynligt symtom som
paverkade kroppen, led till begransningar i vardagen, forvarrade andra symtom och led
till sociala forandringar. Personer som led av fatigue hade lagre livskvalitet &n den
ovriga befolkningen. Resultatet visade vilket stod personer med MS énskade fran
sjukskoterskor. Personerna med MS hittade egna strategier for att hantera och lindra
fatigue, ofta utan att ta hjalp av sjukskdéterskor.

Slutsats: Fatigue hos personer med MS var ett besvarligt symtom som paverkade deras
vardag och sénkte deras livskvalitet. Eftersom fatigue var ett osynligt symtom behdver
det uppmarksammas av sjukskoterskor. Mer forskning behdvs i hur fatigue hos personer
med MS ska behandlas samt hur sjukskdterskor pa basta sétt kan stodja personer med
MS att hantera och lindra fatigue i deras vardag.

Nyckelord: Multipel skleros, livskvalitet, fatigue, upplevelse, sjukskoterska



Abstract

Purpose: was to increase understanding of the experience of fatigue in people with MS
and fatigues impact on quality of life and how the nurse can support and help people
with MS in their everyday life.

Method: Literature review with a descriptive design. Articles (n=15) were retrieved
from Medline via PubMed and Cinahl and manual reference lists, six qualitative, eight
quantitative and one with a combination of both approaches.

Findings: it was found that fatigue in people with MS was an invisible symptom, lead
to limitations in their everyday life, increased other symptoms and lead to social
changes. People suffering from fatigue had lower quality of life than the general
population. The findings showed what kind of support people with MS wanted from
nurses. People with MS found their own strategies to manage and relieve fatigue, often
without help from nurses.

Conclusion: Fatigue in people with MS was a troublesome symptom which affected
their everyday life and lowered their quality of life. Since fatigue was an invisible
symptom it should be approached by nurses. More research is needed about how fatigue
in people with MS should be treated and how nurses can best support people with MS to
manage and relieve fatigue in their everyday life.

Keywords: Multiple sclerosis, quality of life, fatigue, experience, nurse
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INLEDNING
Multipel skleros [MS] &r en neurologisk, progressiv, allvarlig och ej botbar sjukdom

som framst drabbar unga vuxna mitt i livet (Almas 2002, Motl et al. 2009, Lohne et al.
2010, Brodkey et al. 2011). Att drabbas av en neurologisk sjukdom som MS kan for
individen betyda en stor férandring i livssituationen (Almas 2002). MS kan ge
omfattande konsekvenser utdver de symtom som sjukdomen sjélv ger upphov till. Vid
beskedet om diagnosen kan oro uppsta, inte bara hos personen med MS, utan aven hos
familjen och andra nérstaende, en oro som kan ge en pataglig paverkan pa tillvaron
(Fagius & Rohl 2007). MS kan ge manga symtom, ett av de vanligaste &r fatigue
(Hemmett et al. 2004).

Bakgrund

Redan under 1800 talets andra hélft identifierades och avgransades MS fran andra
sjukdomar och fick sitt namn under denna tid. Jean-Martin Charcot, den "moderna
neurologins fader” fran Paris, forknippas med upptackten av MS. Charcot drog
slutsatser att vissa aterkommande och sinsemellan olika symtom kunde orsakas av sma
harda &rr i hjarnan och ryggmargen, arr som kallades for plack. Upptackten gav upphov
till termen Multipel Skleros som kan Gversattas till ?manga arrhardar” (Fagius & Ro6hl
2007).

Multipel skleros

MS &r en neurologisk, progressiv och ej botbar sjukdom (Brodkey et al. 2011).

MS &r en de-myeliniserande, kronisk och inflammatorisk autoimmun sjukdom som
angriper det centrala nervsystemet [CNS] - hjarnan och ryggmérgen (Almas 2002,
Fagius & Rohl 2007, Ericson & Ericson 2008). Myelin bestar av lipider och proteiner
som beklader manga nervcellers axon och fungerar som elektrisk isolering som 6kar
nervimpulsernas impulshastighet (Ericson & Ericson 2008). Vid MS angriper kroppens
eget immunforsvar, myelinskidorna i den vita substansen i CNS samt de gliaceller som
bildar myelinet och orsakar demyelinisering, forstoring av axonet och férsémring av
nervimpulsernas hastighet (Ericson & Ericson 2008, Motl et al. 2009, Brodkey et al.
2011). Behandling for MS handlar om att ddmpa sjukdomsaktiviteten och lindra
symtom genom lakemedel eftersom sjukdomen inte gar att bota (Almas 2002).

Forekomst och orsak
MS &r en uteslutningsdiagnos som kraver flera skov for att diagnostiseras. Det behdvs
aven flera olika undersokningar med olika metoder for att kunna faststélla diagnosen



(Almas 2002, Fagius & R6hl 2007). | Sverige ar prevalensen 1/1000 invanare som
drabbas av MS och kvinnor l6per dubbelt sa stor risk an man (Olsson 1997, Almas
2002, Ericson & Ericson 2008). Sjukdomen orsakar funktionsnedsattning och debuterar
framst i 20-40 ars alder (Almas 2002, Fagius & Rahl 2007). MS ar den vanligaste
orsaken till rorelsehinder hos unga vuxna (Fagius & Rohl 2007). Orsaken &r &nnu okand
men autoimmunitet ar den dominerande riskfaktorn till sjukdomen (Olsson 1997, Fagius
& Ro6hl 2007). Miljofaktorer kan ha betydelse for uppkomsten av MS. MS é&r vanligare i
lander med tempererat, relativt svalt klimat som till exempel Skandinavien,
Nordamerika och Europa (Almas 2002, Fagius & R&hl 2007, Ericson & Ericson 2008).
Risken att drabbas av sjukdomen &r ocksa forhojd for personer som har slaktingar som
4r drabbade. Aven hos enaggstvillingar 6kar risken for insjuknande om den ena tvilling
har MS (Almas 2002, Ericson & Ericson 2008).

Symtom

Vanligen sker insjuknandet av MS akut (Ericson & Ericson 2008).
Symtomutbredningen vid MS &r individuell, beroende pa vilken del av CNS som
drabbas av demyelinisering (Almas 2002, Fagius & R6hl 2007). Inom ett par dygn
utvecklas inflammationen oftast forst i sensoriska nervtradar med symtom som
kanselbortfall, synfaltsbortfall, stickningar samt motoriska nervtradar med domningar
och muskelsvaghet. Efter det kan en symtomfri period upptrada da personen inte kanner
av besvéren. (Ericson & Ericson 2008). Symtom som kan upptréda ar synnedséttning
och synféltsbortfall, sensibilitetsstorningar som kanselbortfall, domningar och
hypersensibilitet med diffus eller lokal smarta, tremor, dysartri och
tarmtomningsproblem (Hemmett et al. 2004, Ericson & Ericson 2008). Motoriska
storningar som spasticitet i bojmuskler och urininkontinens (Hemmett et al. 2004,
Ericson & Ericson 2008, Kargiotis et al. 2010). Muskular uttrottbarhet, muskelsvaghet,
ataxi, yrsel, ostadighetskansla, dubbelseende och intentionstremor (Ericson & Ericson
2008). Depression, kognitiv funktionsnedsattning och sexuell funktionsnedséttning. Ett
av de vanligaste symtomen som drabbar personer med MS &r fatigue (Hemmett et al.
2004, Kargiotis et al. 2010).

Fatigue hos personer med MS

Ett vanligt forekommande symtom och ett stort problem hos personer med MS &r
fatigue (Soderberg 2009, Ben-Zacharia 2011). | en studie av Hemmett et al. (2004)
framkom att fatigue var ett problem for 96 procent av alla respondenter dar 88 procent
av respondenter klassificerade nivan pa detta problem som mattligt eller allvarligt. Hos



personer med MS kan fatigue med storsta sannolikhet bero pa en dysfunktion, orsakad
av inflammatoriska processer och/eller sklerotisering i de omraden i hjarnan som
involverar thalamus, basala ganglierna och frontala cortex (Leocani et al. 2008). Fatigue
kan vara sarskilt uttalad om MS-plack uppstatt i hjarnstammen, dar det finns centra for
somn och vakenhet (Fagius & Rohl 2007). Fatigue forvarras av alla typer av varme
(feber, hard traning, varma bad etc.) (Almas 2002, Mollaoglu & Ustun 2009).
Anledningen till varmeintoleransen ar att ledningsférmagan i MS-skadade nervfibrer
avtar tillfalligt om temperaturen 6kar men aterhamtar sig igen da temperaturen
normaliseras (Fagius & Rohl 2007). Fatigue kan intraffa nar som helst men &r oftast

varre pa eftermiddagen (Mills & Young 2008).

Begreppsdefinitioner

Trotthet och fatigue

Trotthet ar ett symtom som kan uppkomma vid manga sjukdomar
(Nationalencyklopedin 2011). Vanlig trotthet &r ett normalt tillstand som uppkommer
efter for lite somn och har ett starkt samband med psykisk och/eller fysisk anstrangning
och ger minskad prestationsformaga (Natelson et al. 2002, Burgess et al. 2008,
Soderberg 2009). Den ar ocksa knuten till energiforbrukning och har en relativt kort
aterhamtningsperiod (Natelson et al. 2002, S6derberg 2009).

Fatigue &r ett tillstand som karaktariseras av en extrem trétthetskansla, forlust av energi
eller utmattning som drabbar individen bade pa en mental- och fysisk niva. Fatigue
definieras som en reversibel, motorisk och kognitiv férsvagning med minskad
motivation och lust att vila (Mills & Young 2008). Fatigue kan uppsta spontant eller pa
grund av exempelvis mental eller fysisk aktivitet, luftfuktighet, akut infektion och
fodointag (Schwid et al. 2002, Mills & Young 2008, Soderberg 2009).

Livskvalitet

Livskvalitet ar ett mangdimensionellt begrepp som kan definieras utifran fysiska,
psykiska, sociala och kulturella aspekter (WHO 1997, Motl et al. 2009, Opara et al.
2010, Nationalencyklopedin 2011). WHO (1997) definierar livskvalitet som individers
uppfattning om sin stéllning i tillvaron, i relation till den kultur och de vérderingar som
existerar i den miljo de lever i och i relation till deras mal, férvantningar, normer och
vérderingar. Nationalencyklopedin (2011) beskriver livskvalitet som subjektiva
upplevelser eller bedomningar av vardet av de yttre betingelserna, sa som fysisk
funktionsformaga, arbete, bostad och social situation samt hur franvaro eller narvaro av

dessa paverkar personens liv samt av upplevelsen av effekterna pa livet, av narvaron



eller franvaron av givna varderingar i den upplevda kanslan av att leva ett gott liv. Dalig
hélsa behdver inte betyda att livskvaliteten blir samre daremot kan dalig hélsa och
sjukdom bidra till en minskad livskvalitet (Kristoffersen et al. 2006,
Nationalencyklopedin 2011).

Coping

Coping definieras som oavbrutet vaxlande kognitiva och beteendeméssiga forsok att
hantera specifika inre och/eller yttre krav, som enligt personens uppfattning tar pa eller
overstiger dennes resurser (Lazarus 2000).

Sjukskaterskans roll och stédjande funktion

Enligt International Council of Nurses [ICN] (2007) har sjukskoterskor fyra
grundlaggande ansvarsomraden: att framja halsa, att férebygga sjukdom, att aterstélla
hélsa och att lindra lidande. Sjukskoterskor ska erbjuda vard till individen, familjen och
allménheten samt samordna sitt arbete med andra yrkesgrupper. Enligt Socialstyrelsen
(2005) ska sjukskaterskor kunna informera och undervisa patienter och narstaende bade
individuellt och i grupp med réatt forutsattningar som tidpunkt, form och innehall samt
ska kunna forsakra sig om att patient och narstaende férstar given information. Patienter
som inte sjélva uttrycker informationsbehov ska uppmarksammas. | studien av Gottberg
et al. (2008) framkom att personer med MS ansag att det var betydelsefullt att fa
information om sin sjukdom i ett tidigt skede. 89 personer av 161 var ndjda med den
information de fick om sjukdomen av sjukskoterskor. Det &r viktigt att personer med
MS och deras narstaende far ratt information vid diagnos eftersom det har betydelse for
deras trygghet och fortsatta liv med sin sjukdom (Fagius & Rohl 2007).

MS och fatigue inverkar bade psykiskt och fysiskt pa personer med MS (Almas 2002).
Det &r viktigt att sjukskoterskor kan identifiera och lindra sjukdomsupplevelse och
lidande genom adekvata atgarder samt tillfredsstalla bade fysiska och psykiska
omvardnadsbehov. De ska aven kunna identifiera och bedoma patienters resurser och
formaga till egenvard samt motivera till forandrade livsstilsfaktorer (Socialstyrelsen
2005).

Kommunikation kan definieras som ett utbyte av information mellan manniskor med
hjalp av gemensamma symbolsystem (Nationalencyklopedin 2011). Eftersom de flesta
omvardnadssituationer kraver kommunikation och samspel mellan sjukskoterska,
patienter, narstaende och andra yrkesgrupper ska kommunikationsteknologi anvandas

som stod i omvardnadsarbetet (Socialstyrelsen 2005, Kristoffersen et al. 2006).



Omvardnadsteori

Ida Jean Orlando har utformat en omvardnadsteori som fokuserar pa interaktionen
mellan sjukskdterska och patient. Enligt Orlando (1990) ar varje patients omedelbara
behov av hjélp unikt och sjukskoterskan ska genom en interaktionsprocess komma fram
till vilken omvardnad patienten ar i behov av. Patienten kan uppleva hjalpléshet och
fortvivlan i situationer som praglas av sviktande hélsa. Enligt Orlando (1990) &r
omvardnadens mal och syfte att lindra eller avlagsna fysiskt och psykiskt obehag och
darmed frdmja valbefinnande i hdr och nu situationer. Orlando (1990) anser att det finns
tre grundlaggande delar i en omvardnadssituation: patientens beteende, sjukskoterskans
reaktion och sjukskoterskans handlingar for patientens basta. Patientens beteende
skapar en reaktion hos sjukskoterskan och utifran det kan sjukskoterskan valja en
omvardnadshandling som ar anpassade till patientens situation. Exempelvis i situationer
dar personer med MS har fatigue ska sjukskéterskan kunna identifiera deras problem
utifran beteende och valja en anpassad omvardnadsbehandling.

Problemformulering

Fatigue &r ett vanligt forekommande symtom hos personer med MS och studier visar att
fatigue har en negativ inverkan pa individens formaga att hantera vardagliga sysslor
(Mollaoglu & Ustun 2009, Kargiotis et al. 2010). Fatigue &r ett subjektivt symptom som
kan missuppfattas av patientens familj, vanner och sjukskoterskor. Darfor behdver
fatigue uppmarksammas (Mollaoglu & Ustun 2009). Det finns fa evidensbaserade rad
till personer med MS for att hantera sin fatigue (Lee et al. 2008). Tidigare
litteraturstudier har beskrivit om specialistsjukskoterskors roll i omvardnaden om
personer med MS (De Broe et al. 2001, Forbes et al. 2003) och olika
behandlingsalternativ for fatigue hos bland annat personer med MS (Crayton &
Rossman 2006, Neill et al. 2006, Lee et al. 2008). Det finns dock inte tidigare
litteraturstudier om upplevelsen av fatigue hos personer med MS samt hur
allménsjukskoterskor ska stddja och hjalpa personer med MS. Forfattarna ska darfor i
denna litteraturstudie sammanfatta forskning om upplevelsen av fatigue hos personer
med MS och hur fatigue inverkar pa livskvaliteten samt hur allménsjukskéterskor kan
stodja dem i vardagen pa ett professionellt arbetssatt. En sadan kombination av
litteraturstudie finns inte sedan tidigare.

Syfte
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva personer med MS upplevelse av
fatigue och fatigues inverkan pa vardagen samt livskvaliteten. Aven beskriva hur



personer med MS kan hantera och lindra fatigue samt vilket stod de onskar fran
sjukskoterskor. En metodologisk granskning av bortfall och datainsamlingsmetoder i

artiklarna som inkluderades i studien genomfordes.

Fragestallningar
e Hur upplever personer med MS fatigue och hur inverkar fatigue pa deras
vardag?
e Hur inverkar fatigue pa personer med MS livskvalitet?
e Hur kan personer med MS hantera och lindra sin fatigue samt vilka 6nskemal
om stod fran sjukskoterskor har personer med MS?
e Hur ser den metodologiska kvaliteten ut vad gallande bortfall och

datainsamlingsmetod i de artiklarna som utgor resultatet i denna studie?

METOD
Design

Denna studie har genomforts som en deskriptiv litteraturstudie (Forsberg & Wengstrom
2008).

Urvalskriterier

Artiklarna som ingick i litteraturstudien var bade kvantitativa och kvalitativa.
Inklusionskriterierna for artiklarna var publicering mellan 2001-2012, vetenskapligt
granskade (Peer Reviewed) och skrivna pa engelska eller svenska. Bade kvinnor och
man éldre &n 18 ar inkluderades i studien. Innehallet i artiklarna skulle vara relevant for
studiens syfte och fragestéllning. Exklusionskriterierna for artiklar var publicering ar
2000 eller tidigare och de artiklar som inte kunde svara pa syftet och fragestallningarna.
De artiklar som refererade till undersdkningar av barn, artiklar som inte fanns i fulltext,
artiklar som handlade om livskvalitet men inte fatigue, litteraturstudier, artiklar dar MS-
specialistsjukskoterskor ingick och dubbletter exkluderades. Ett undantag for
exklusionskriterierna har gjorts. En artikel som publicerades 1997 (Stuifbergen &
Rogers 1997) har inkluderats i studien. Detta darfor att artikeln hade stor relevans for
studien. Manga andra artiklar inom omradet upplevelsen av fatigue som publicerades

efter 1997 refererade aven till denna studie.

Databas och sokkategorier
Forfattarna sokte fram vetenskapliga artiklar i databaserna Medline (PubMed) och
Cinahl. En manuell s6kning gjordes ocksa fran andra referenslistor. De soktermerna



som anvants vid sokningen ar Multiple sclerosis [Mesh] i kombination med: Quality of
life, fatigue, nursing och experience. | tabell 1 presenteras antalet tréffar och antalet
valda kéllor.

Tabell 1. Oversikt av databaser, soktermer, begransningar, antal traffar och valda kallor

Databas Soktermer Begransningar | Antal Valda kéllor
traffar exkl.
dubbletter
PubMed "Multiple Sclerosis"[Mesh] Engelska och 8324
(medline) svenska. Vuxna
— 194r +. Ar
2001-2011. **
PubMed ("Multiple Sclerosis"[Mesh]) AND ** 312
(medline) "Fatigue"[Mesh]
PubMed ("Multiple Sclerosis"[Mesh]) AND ** 441
(medline) "Quality of Life"[Mesh]
PubMed (("Multiple Sclerosis"[Mesh]) AND ** 68 6
(medline) "Fatigue”[Mesh]) AND "Quality of
Life"[Mesh]
PubMed (("Multiple Sclerosis"[Mesh]) AND ** 10 1
(medline) "Fatigue”[Mesh]) AND
"Nursing"[Mesh]
PubMed (("Multiple Sclerosis"[Mesh]) AND ** 20 1
(medline) "Quality of Life"[Mesh]) AND
"Nursing"[Mesh]
PubMed "Fatigue"[Mesh] AND "Multiple ** 24 2
(medline) Sclerosis“[Mesh] AND experience[All
Fields]
Cinahl Multiple Sclerosis AND fatigue Full text. 2001- | 154 2
2011. Peer
Reviewed.
Manuell sékning 3 3
via andra artiklars
referenslistor
Summa 15
Dataanalys

Av de 15 artiklar som kom fram ur artikelsokningen var sex stycken kvalitativa, atta
stycken kvantitativa och en hade en kombination av bada ansatserna. Dessa artiklar har
ingaende lasts igenom vid flera tillfallen av bada férfattarna. Forfattarna har granskat
artiklarnas design, undersokningsgrupp, datainsamlingsmetod och dataanalys som finns
beskrivet i tabell 2. De utvalda artiklarna granskades utifran Forsherg och Wengstroms
(2008) checklistor for kvantitativa och kvalitativa studier. De delar om bortfall och
datainsamlingsmetod i checklistorna har anvants. De delar i artiklarna som svarade pa
syftet och fragestallningarna anvandes till resultatet i studien. Resultatet har bearbetats
utifran fragestallningarna och tillsammans har forfattarna kommit fram till nio
kategorier. Dessa kategorier ar: Fatigues paverkan pa kroppen, begransningar i
vardagen, sociala forandringar, fatigues paverkan pa andra symtom, osynligt symtom,
orsak till forvarring av fatigue, fatigues inverkan pa livskvalitet, stod utifran personer




med MS behov samt hantering och lindring av fatigue genom olika metoder och
strategier. Resultatet har sedan sammanstélls i I6pande text. En sammanstélining av
artiklarnas syfte och resultat redovisas i tabell 3. | tabell 4 &r den metodologiska

sammanstallningen over artiklarnas kvalitet presenterad.

Forskningsetiska 6vervagande

I all forskning ska etiska 6vervaganden goras. Etiken i forskningen har tre grunder;
godhetsprincipen, respekt for mansklig vérdighet och rattvisa. Forskningen ska ha
betydelse antingen for deltagarna eller for andra och maximera nytta samt minimera
skada. Deltagarna i studierna ska ha sjalvbestdmmanderatt och ratt till all information.
De ska behandlas lika och har rétt till anonymitet (Olsson & Sorensen 2011, Polit &
Beck 2012). De artiklar som ingick i studien forvéntades ha tagit de etiska reglerna i
beaktande for att bli publicerade. Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) ar det viktigt
att studier som har fatt tillstand fran en etisk kommitté eller dar noggranna etiska
overvaganden har gjorts, ska véljas. Det material som har anvants har inte paverkats av
forfattarnas egna asikter utan presenteras utifran en neutral synvinkel. Enligt Forsberg
och Wengstrom (2008) ska alla artiklar som sokts fram och besvarar syftet fa inga i

studien utan att nagra artiklar utesluts pa grund av att de inte stodjer forfattarnas asikt.



RESULTAT

Resultatet i denna studie presenteras i I6pande text och tre tabeller. Resultatet uppdelat

utifran fragestallningarna med rubrikerna: upplevelserna av fatigue och dess inverkan

pa livskvaliteten och sjukskoterskans roll att stodja personer med MS i vardagen och

kategorierna: Fatigues paverkan pa kroppen, begrénsningar i vardagen, sociala

forandringar, fatigues paverkan pa andra symtom, osynligt symtom, orsak till

forvarring av fatigue, fatigues inverkan pa livskvalitet, stod utifran personer med MS

behov samt hantering och lindring av fatigue genom olika metoder och strategier.

Tabell 2 visar en sammanfattning dver artiklarnas design, undersékningsgrupp,

datainsamlingsmetod och dataanalysmetod. Tabell 3 visar en sammanfattning 6ver

artiklarnas syfte och resultat. | tabell 4 finns en sammanstalining av artiklarnas bortfall

och datainsamlingsmetod.

Tabell 2. Sammanfattning av valda artiklar

Forfattare | Titel Design | Undersoknings Datainsamlings Dataanalysmetod
och publ.ar grupp metod
Blaney & The impact of | Kvalitati | Personer med MFIS. Nio Ordagrann
Lowe- fatigue on v ansats. | diagnosen MS intervjuades i transkribering av
Strong communicatio | Fenomol | (n=10) och en hemmet och en pa sin | intervjuerna.
(2009) n in multiple ogisk alder over 18 ar arbetsplats. Innan Meningsenheter
sclerosis. The | metod som upplevde intervjun fick plockades ut och
insider's med fatigue och deltagarna beskriva kodord skapades.
perspective djupinte | kommunikations | hur Dérefter framkom
rvjuer. forandringar kommunikationen kategorier och
relaterat till MS. paverkade dem. teman. Forfattarna
Intervjuer med dppna | gick sedan igenom
och neutrala fragor. det transkriberade
Intervjuerna materialet for att se
ljudinspelades. En att det stdmde
andra intervju gjordes | dverens med
dér deltagarna fick teman. Deltagarna
den forra fick sedan
transkriberade kommentera
intervjun och l&amna tolkningen av
kommentarer till den. | meningsenheterna.
Dalgas et al. | Fatigue, mood | Kvantita | Patienter (n=38) FSS. MFI-20. MDI. Wilcoxon—Mann—
(2010) and quality of | tiv med skowvis SF-36. Muskelstyrka | Whitney test.
life improve in | ansats. forlopande MS och funktionell Oparade t-test.
MS patients Prospekt | och Gver 18 ar. kapacitet: KE MVC Spearmans
after iv Samt en och FS. korrelationstest.
progressive experim | kontrollgrupp som
resistance entell inte fick denna
training studie progressiva
styrketréning
Flensner & | The cooling- Kvantita | Patienter med FIS fore och efter | den kvantitativa
Lindercrona | suit: case tiv och diagnosen MS testperioden. VAS. analysen
(2002) studies of its kvalitati | (n=8) fran tre Intervju med 6ppna analyserades
influence on v ansats. | lokala MS- fragor fore och efter resultatet fran de
fatigue among | En fall grupper. testperioden. olika kéllorna
eight kontroll Intervjuerna separat for varje
individuals studie. genomfordes i studiedeltagare.
with multiple deltagarnas hem. Den summerade
sclerosis Ljudinspelning poéngen for det tre




anvandes.
Semistrukturerade
dagbdcker skrivna
under en vecka.

subskalorna pa FIS
instrumentet
jamfordes samt
skillnader fore och
efter testperioden
berdknades. En
innehéllsanalys
gjordes.

Flensner et Lived Kvalitati | Personer med Intervjuer med dppna | De ordagrant
al. (2003) experience of | vansats. | diagnosen MS fragor. Intervjuerna transkriberade
MS-related Empiris | (n=9) med genomfordes hemma | intervjuerna
fatigue--a k upplevd fatigue hos deltagarna analyserades efter
phenomenolog | fenomol | fran en lokal MS- | férutom en som Gunnar Karlssons
ical interview | ogisk grupp. gjordes i en lokal hos | fem stegs metod,
study psykolo den lokala MS- frén boken
gisk gruppen. Intervjuerna | Psychological
metod pagick mellan 1-1% | qualitative
(EPP- timme och den research from a
metoden ljudinspelades. phenomenological
) perspective.
Flensner et | Fatigue in Kvantita | 2 olika grupper Frageformular. FIS. Spearmans
al. (2008) relation to tiv (n=345). En grupp korrelationstest.
perceived ansats. med personer MS Chi-square test.
health: people | Jamféra | (n=155) och en Mann-Whitney U-
with multiple | nde referensgrupp fran test (tvasidigt).
sclerosis kohortst | den allménna Students t-test
compared with | udie befolkningen utan (tvasidigt).
people in the MS (n=190). Kruskal-Wallis
general Personerna i test. Bonferroni
population referensgruppen korrigering.
skulle vara
jamfoérbara med
MS-gruppens
personer.
Forbes et al. | What people Kvantita | Personer med MSIS-29. EDSS. En | Kvantitativ
(2007) with multiple | tiv diagnosen MS oppen fraga fran ett innehallsanalys
sclerosis ansats. (n=435) fran sju frageformular. Fragan | enligt ett 9-
perceive to be | Prospekt | olika neurologiska | var Vad for nagot stegsschema for
important to iv vardcentraler i skulle vara mest indelning i koder
meeting their | beskriva | England. hjéalpfullt for att méta | och kategorier.
needs nde dina nuvarande Dessa infordes i
studie. behov?” SPSS version 11.
Chi-square av
Fischers Exakt test.
Envégs analys.
Forbes et al. | Health Kvantita | Personer med Frageformular som Chi-square
(2006) problems and | tiv diagnosen MS blivit validerat aven | analyser.
health-related | ansats. (n=929) fréan sju expert panel. MSIS- Multivariat analys
quality of life | Korrelat | neurologiska 29. SF-36. EDSS av kovarians.
in people with | iv behandlingscenter Korrelationsanalys.
multiple design. i England. 16 ar Hierarkisk
sclerosis och aldre. klusteranalys. G-
Power for
ANOVA.
Janardhan & | Quality of life | Kvantita | Personer med Fokuserade intervjuer | Tva sidigt Student's
Bakshi in patients tiv diagnosen MS fran frageformular. t-test. Mann
(2002) with multiple | ansats. (n=60) i aldern MSQOL-54. EDSS. Whitney U-test.
sclerosis: the Korrelat | 18-60 ar. FSS. DSW-IV. HDI- | ANCOVA. FEPT
impact of iv 17. Fischer Exact
fatigue and design. propability test.
depression
Malcomson | What can we Kvalitati | Personer som har | 2 fokusgrupper med 6 | Transkribering
et al. (2008) | learn from the | v ansats. | haft diagnosen i en grupp och 7 i den | gjord av forskaren.
personal Beskriva | MS i minst 5 &r andra gruppen. En Tematiska analyser
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insights of nde (n=13). guide anvandes. gjorda enligt Braun
individuals design. Filmade och och Clarke (2006).
living and ljudinspelade. Dessa gjordes
coping with individuellt av tre
multiple forskare ur teamet.
sclerosis?
Mathiowetz | Efficacy of an | Kvantita | Personer med FIS. SEG. SF-36. Envags ANOVA.
etal. (2001) | energy tiv diagnosen MS The energy MANOVA. T-test.
conservation ansats. (n=54). conservation usage Cohen’s d.
course for Kvasi- survey.
persons with experi
multiple mentell
sclerosis design.
Moriya & Fatigue in Kvalitati | Personer med Semistrukturerade Transkribering av
Kutsumi Japanese v ansats. | diagnosen MS intervjuer. intervjuer. Kodning
(2010) people with Explorat | som upplever Intervjuerna holls dar | och kategorisering
multiple iv, fatigue (n=9). deltagarna dnskade. vilket gav teman.
sclerosis beskriva Intervjuerna holl pa Peer-checking,
nde och mellan 49-73 minuter | member-checking
kontextu som spelades in. och prolonged
ell engagement.
design.
Noguieraet | The effect of Kvantita | Alla patienter Frageformular. Spearmans
al. (2009) functional tiv med MS som var | Forenklade versionen | correlations test.
limitations and | ansats. pa sjukhuset av SF-36 version 1. Chi-square test.
fatigue on the | Beskriva | Lagoa, Rio de EDSS. The box and Fischer's exakt test.
quality of life | nde Janieo under block test. FSS. The
in people with | design. perioden mars till | Modified Ashworth
multiple juni 2006 (n=61). | Scale of Spasticity.
sclerosis The Hauser
Ambulatory Index.
Olsson etal. | The meaning Kvalitati | Kvinnor med Narrativa intervjuer. | Analys av
(2005) of fatigue for | vansats. | sekundar Intervjuerna transkriberade
women with Beskriva | progressiv MS genomfordes i tre fall | intervjuer i tre
multiple nde (n=10) fran pé faser. Forsta fasen:
sclerosis design rehabilitering rehabiliteringsklinike | naiv forstaelse.
klinik pa ett n. Sju blev Andra fasen:
sjukhus. intervjuade i strukturell analys.
deltagarnas hem. Tredje fasen:
Intervjuerna varade i | tolkning av texten
40-60 minuter. som helhet.
Stuifbergen | The Kvalitati | Personer med Tva intervjutillfallen | Innehallsanalys
& Rogers experience of | vansats. | diagnosen MS med med kodning,
(1997) fatigue and Explorat | sedan minst 1 &r semistrukturerade underkategorier
strategies of iv tillbaka (n=13) intervjuer. 60-90 och kategorier samt
self-care beskriva minuters intervju med | teman.
among nde ljudinspelning pé en
persons with design. dverenskommen tid
multiple och plats. Vid det
sclerosis andra tillfallet fick
deltagare klargdra om
det som framkommit
vid forsta intervjun
stdmde.
Tanriverdi, Quality of life | Kvantita | Patienter med SF-36. VAS-F. BDI. | Pearsons
et al. (2010) | in patients tiv diagnosen MS Formuléren anvéndes | Korrelationstest.
with multiple | ansats. (n=47) som vid en intervju. Cronbachs alpha.
sclerosis in Beskriva | vardades i Forskaren forklarade
Turkey: nde Oppenvarden. hur formuldren
relationship to | design. fungerade samt att

depression and
fatigue

deltagarna hade 20
minuter pa sig att
slutfora dem.
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Fortydligande av forkortningar for datainsamlingsinstrument:
BDI= Beck Depression Inventory
DSW-IV= criteria for depressive symptoms
EDSS= Expanded Disability Status Scale
FIS= Fatigue Impact Scale

FS= Functional capacity score

FSS= Fatigue Severity Scale

HDI-17= Hamilton Depression Inventory
KE MVC= a model featuring integration of maximal voluntary static contraction of
knee extension

MDI= Major Depression Inventory
MFI-20= The Multidimensional Fatigue Inventory.
MFIS= Modified Fatigue Impact Scale
MSIS-29= The Multiple Sclerosis Impact Scale 29
MSQOL-54= The Multiple Sclerosis Quality of Life 54
SF-36= Short Form Health Survey
VAS= Visual Analogue Scale

VAS-F= Visual Analogue Scale for fatigue

Tabell 3. Sammanfattning av artiklarnas forfattare, publikations ar, syfte och resultat

Forfattare och | Syfte Resultat

publikations

ar

Blaney & Utforska och forsta Deltagarna kunde besvéras av kognitiva

Lowe-Strong
(2009)

inifranperspektivet av fatigue pa
kommunikationen och dess
effekter hos personer med MS.
Detta for att visa relevanta
problem for klinisk intervention
och slutligen att ge en
utgangspunkt for ytterligare
forskning om fatigue och
kommunikation i MS

kommunikationssymtom och motoriska vid fatigue.
Svarigheter med att forklara vad de egentligen menade.
Andra kunde ha uppfattat dem som alkoholpéaverkade eller
lata. Férmagan att inte kunna framstélla sig som sig sjalv pa
grund av kommunikationssymtomen. Deltagarna planerade
sin kommunikation val utan att samtalspartnern visste om
det. Deltagarna anvénde sig av energisparande strategier
som exempelvis att bara prata om det var nédvandigt.
Humor var en annan copingstrategi. Deltagarna upplevde
vissa hinder i sin kommunikation.

Dalgas et al. Rapportera vad progressiv Fatigue kan till viss del forbattras genom progressiv
(2010) styrketraning har for effekt p& styrketraning.

fatigue, humor och livskvalitet

hos personer med MS.
Flensner & Studera om anvéndning av Deltagarna upplevde under testperioden en minskning av
Lindercrona kylvést hos personer med MS fatigue. P& FIS-skalan visade det minskningar i det fysiska,
(2002) inverkade pa deras upplevelse av | kognitiva och de psykosociala dimensionerna i det dagliga

fatigue och som foljd
begransningar i vardagen.

livet. De upplevde fatigue mer séllan och under kortare
perioder. | sina dagbdcker och intervjuer beskrevs det
minskad muskelbelastning, mindre kénsla av fatigue i
samband med intag av mat och positiva effekter pa
kognitiva, sociala eller affektiva problem relaterade till
fatigue.

Flensner et al.
(2003)

Beskriva MS relaterad fatigue
som den vad upplevd av en
grupp individer med diagnosen
MS.

Att leva med fatigue ar tidskravande och paverkare hela
maénniskan. Fatigue beskrivs som att ge energiforluster,
kansloméssiga lidanden, beroende och restriktioner i livets
helhet. I livet med fatigue behévs planering i forvag. Vissa
har upplevt sig som vérdeldsa. Kroppen beskrevs som tung
och smartsam som om att hart arbete hade genomforts eller
beddvad, som déd och inte riktigt vaken eller som om till
och med delar av den var borta.
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Flensner et al.

Syftet med denna studie var att

68 procent dvs. majoriteten av individer med MS beskriver

(2008) beskriva upplevd fatigue i fatigue som ett av deras vérsta problem. MS personer
relation till upplevd halsa bland | upplever fatigue 3 ganger vanligare &n den allménna
individer i arbetsfor alder med befolkningen. Fatigue orsakar signifikant storre inverkan i
diagnosen MS och jamféra med | det dagliga livet bland personer med MS &n dvriga i
en grupp individer slumpmassigt | gruppen. Fysiska aktiviteter, resor, social isolering och
utvalda frén den allmanna kénslor att vara beroende rapporteras som ett stort problem
befolkningen som bor i samma | bland personer med MS &n 6vriga i gruppen.
geografiska omrade.
Forbes et al. Beskriva vad personer med Deltagarnas behov var medicinsk behandling, social och
(2007) multipel skleros identifierar som | miljémassigt stéd och anpassning, forbattrad omvardad,
den mest anvénda sak att tillhandahallande av information, rehabilitering, icke
uppfylla sina aktuella behov och | professionell véard och psykologiskt stod.
att jamfora svaren mellan
grupper med olika
sjukdomspaverkan (minimal,
mild, mattlig och svar).
Forbes et al. Utforska sambandet mellan ett Fatigue var det mest frekventa problemet som drabbade 93
(2006) antal vanliga forknippade % av deltagarna. Fatigue var relaterat till livskvalitet

problem med MS, sjukdomens
inverkan och hélsorelaterad
livskvalitet. Problemen
undersoks relaterat till specifika
funktionsnedsattningar (fatigue,
smarta, urininkontinens,
tarmproblem, depression och
trycksar), aktiviteter (sexuella
och relationsproblem) och
deltagande
(sysselsattningsproblem).

oberoende av sjukdomspaverkan.

Janardhan &
Bakshi (2002)

Belysa vad dessa potentiellt
behandlingsbara faktorerna
fatigue och depression hos
personer med MS har for effekt
pa livskvaliteten.

Fatigue gav en forsamrad livskvalitet.

Malcomson et
al. (2008)

Presentera enskilda personers
upplevelser av att leva med MS
och vilka effektiva
egenvardsstrategier som
anvéndas for att klara sig i
vardagen.

Deltagarna i studien ville ha mer psykosocial hjalp fran
vardpersonal. Uppmarksamma individuella behov, problem
och oron i helhet som vid MS kan behdva speciell
uppmarksamhet. De upplevde att ndgon form av radgivning
skulle ha hjélpt dem i att acceptera och anpassa sig till
sjukdomen MS. Nagon form av guidning i traning
behdvdes. Mer information som skulle vara realistiskt och
eventuellt anpassad till individuella behov. Samt
information pa olika satt, inte bara skriven, kanske ljud eller
video. Forslag var att information skulle komma fran nagon
som hade levt med MS ett tag och hade “expert" kunskap.

Mathiowetz et

Utvardera effektiviteten av

Resultatet gav ett starkt bevis for effekten av den

al. (2001) energibesparande utbildning pd | energibesparande utbildningen for personer med MS dar
fatigue, ’self-efficacy’ - tilltro fatigue minskade betydligt, ett 6kat tilltro till den egna
till egna formagan och formagan och forbattrad livskvalitet.
livskvalitet hos personer med
MS.
Moriya & Beskriva erfarenheter av fatigue | Fatigue paverkade personerna med MS och deras formaga

Kutsumi (2010)

hos personer med MS, inklusive
erfarenheter relaterade till deras
sociala liv och relationer.

att vara sanna mot sig sjalva. De skapade egna satt att
hantera deras fatigue men detta skapade andra dilemman
vilket ledde till isolering. De upplevde att omgivningen inte
forstar deras trétthet och att de inte kdnner empati for
personerna med MS. De upplevs som lata pa grund av att
det inte orkar for fatigue. Detta leder begrénsning och
isolering.
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Noguiera et al.
(2009)

Bestdmma effekten av
funktionsnedsattningar och
fatigue pé livskvalitet hos
personer med multipel skleros.

69 procent av deltagarna upplevde fatigue. Fatigue gav en
forsamrad livskvalitet.

Olsson et al.
(2005)

Redovisa resultaten av en
undersokning som syftade till att
fortydliga innebdrden av fatigue
for kvinnor med multipel skleros.

Fatigue paverkar hela kroppen och ses som ett hinder.
Kénslan att ha en tung kropp och kénsla att ha viljan men
inte formagan, en kansla av att spara kraft och behdva vila.
Deltagarna ansag att leva med fatigue gjorde att livet inte
gick att leva som forut. Planering var nddvandig for att
spara pa energin och styrka. Kénsla av fatigue var alltid
narvarande och férsvann oftast inte efter vila eller somn.
Fatigue paverkade deras relationer och deltagarna tyckte att
andra hade svart att forsta deras situation.

Stuifbergen &
Rogers (1997)

Beskriva perceptuella och
beteendeméssiga yttringar av
fatigue och deras strategier for att
hantera fatigue.

Fem breda teman av deltagarnas beskrivning av att leva
med fatigue, att fatigue stdndigt ar narvarande,
genomslagskraften av fatigue i livet, att dkad fatigue
forvarrar andra symtom, fatigue ségs som en forlamande
kraft och "undertow effect" (motstroms effekten) av svar
fatigue. Detta resulterar att fatigue leder till begrénsningar i
vardagen for personer med MS, vilket paverkar varje beslut
som de tar. Deltagare i studien har anvant olika
copingstrategier for att hantera sin fatigue.

Tanriverdi, et
al. (2010)

Utvérdera sjalvrapporterad
livskvalitet hos en grupp turkiska
patienter med multipel skleros
och att analysera om livskvalitet
var forknippat med fatigue och
depression.

Fatigue paverkar livskvaliteten negativt.

Upplevelserna av fatigue och dess inverkan pa livskvalitet

Att leva med fatigue vid MS innebar ett hinder och begréansad formaga att leva som

tidigare. Personer med MS upplevde fatigue som en ny ké&nsla jamfort med vanlig

trotthet. Fatigue upplevdes obeveklig och konstant narvarande som inte forsvann vid
vila eller somn (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005,
Moriya & Kutsumi 2010).

Fatigues paverkan pa kroppen

Fatigue uppfattades som en forlamande kansla som invaderade hela kroppen och
beskrevs som att fa slut pa batterierna (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003,
Moriya & Kutsumi 2010). Hela kroppen eller delar av den uppfattades annorlunda &n
innan sjukdomen (Flensner et al. 2003). Kroppen beskrevs som tung vid paverkan av
fatigue (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005). Den trétta kroppen kandes &dven
smartsam, beddvad, dod och inte riktigt vaken eller till och med som om delar av den
var borta (Flensner et al. 2003). Muskler som skulle stodja kroppen kandes svaga.
Personerna beskrev att fatigue gav en ovanlig kansla i deras 6gon med flimmer och en
bultande kénsla vilket ledde till fruktansvérd yrsel. De hade en ké&nsla av en snurrande
kropp som orsakade illamaende. Denna yrsel 6kade fatigue vilket gjorde det omajligt att
sta uppratt (Olsson et al. 2005). Upplevelsen av att ha en anstrangd kropp med minskad
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makt ledde till brist pa uthallighet. Deras egna kroppar styrde dem och de var tvungna
att anpassa sig (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005).

Begransningar i vardagen

Fatigue beskrevs leda till begransningar i vardagen vilket gjorde att personerna inte
langre kunde ta beslut i sin vardag samt hindrade dem att leva ett normalt liv
(Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Moriya &
Kutsumi 2010). Fatigue ledde till svarigheter att klara av de vanligaste dagliga
aktiviteterna sasom skala potatis, stada, tvatta och stryka, hartvatt, prova klader eller
bara sitta ner (Stuifbergen & Rogers 1997, Olsson et al. 2005, Moriya & Kutsumi
2010). Personer med MS behdvde hjalp fran andra vilket gav kanslor att vara en borda
och i beroendestallning (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et al.
2005, Flensner et al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010). | vissa situationer dér de inte
klarade sig sjalva eller misslyckades kunde en kansla av att vara vardelds uppsta
(Flensner et al. 2003). Fatigue ledde till begransningar i fysiska aktiviteter, ett krav pa
minskad arbetsbelastning och gav ett 6kat behov av vila (Stuifbergen & Rogers 1997,
Flensner et al. 2003, Flensner et al. 2008, Malcomson et al. 2008). Personerna var trotta
aven fast de inte gjorde nagonting pa grund av att de hade fatigue i atanke hela tiden
(Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Moriya & Kutsumi 2010). Personer med MS
upplevde ett 6kat behov av att ta det lugnare och att planera deras vardag pa grund av
deras minskade energi (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Malcomson et al. 2008).
Den minskande energin berodde inte pa anstrangning och de hade svart att hushalla med
sin styrka (Olsson et al. 2005).

Fatigue astadkom att personerna inte langre kunde njuta av sina favoritaktiviteter och
slutade aktiviteter tidigare for att se till att de fick tillrackligt med somn (Stuifbergen &
Rogers 1997, Olsson et al. 2005). En kéansla av oro och osékerhet uppkom for att de inte
visste om de skulle kunna klara av sina planerade aktiviteter och att kanske lamna saker
halvfardiga pa grund av oforutsagbar fatigue (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005,
Moriya & Kutsumi 2010). Detta ledde till frustration, stress, sorg och ilska darfor att de
inte kunde gora saker som tidigare (Olsson et al. 2005).

Sociala forandringar

Fatigue ansags paverka livet hos personerna med MS genom att rollerna i familjen,
deras sociala liv och arbetssituation blev férandrad (Stuifbergen & Rogers 1997,
Flensner et al. 2003, Flensner et al. 2008, Malcomson et al. 2008). Personer med MS
hade en kansla av skam, daligt samvete och skuld nér de inte kunde fortsétta sitt arbete
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(Flensner et al. 2003). Fatigue innebar att personer med MS inte kunde delta i sociala
aktiviteter och resa med vanner. Det kunde resultera i en ofrivillig isolering (Stuifbergen
& Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Flensner et al. 2008). Personerna med MS
upplevde att livet inte langre var roligt och de kande sig uttrakade samt hade svart att
hitta nagot som var intressant att gora (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Moriya
& Kutsumi 2010). De kunde inte delta i familjens aktiviteter vilket de trodde var svart
for de 6vriga i familjen (Olsson et al. 2005, Flensner et al. 2008). Uppfattning av sorg
uppkom nér de inte kunde delta i sociala aktiviteter (Flensner et al. 2003). Manga
beskrev att de tvingade sig sjalva och anstrangde sig for att engagera sig i
familjeaktiviteter (Malcomson et al. 2008).

Fatigues paverkan pa andra symtom

Andra symtom forvérrades for tillfallet av fatigue. Symtom som svaghet,
balanssvarigheter, irritation, forsamrat minne, samre uppmarksamhet och
koncentrationssvarigheter blev vérre pa grund av 6kad fatigue (Stuifbergen & Rogers
1997, Flensner & Lindencrona 2002, Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005). Under
arbetet hade de svart att koncentrera sig och delta i exempelvis méten. Personerna
upplevde det svart att folja den roda traden och vara fokuserade. Samtal med andra
manniskor kunde &ven bli jobbigt vilket resulterad i att personerna 6nskade att samtalen
skulle ta slut (Stuifbergen & Rogers 1997, Olsson et al. 2005).

I en studie rapporterades att fatigue forvarrade kommunikationen hos personer med MS.
Gemensamt for alla som deltog i studien var att fatigue ledde till uppkomsten av
dysartri (talrubbning som beror pa en storning i nervsystemet). Fatigue gjorde att talet
blev sluddrigt vilket resulterades i att personerna uppfattades av lyssnarna som berusade
och lata. Pa grund av nedsatt kommunikationsformaga som fatigue fororsakade hade
personerna svart att uttrycka meningar och kanslor (Blaney & Lowe-Strong 2009).

Osynligt symtom

Omgivningen hade svart att forsta fatigue eftersom fatigue var ett osynligt symtom och
det var svart for personer med MS att uttrycka fatigue i ord samt komplicerat att
formedla sina upplevelser (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et
al. 2005, Flensner et al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010).

One participant shared that her very supportive, positive neurologist said, "Well, | get
tired, too." (Stuifbergen & Rogers 1997, sidan 9).
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Andra sag dem som friska och forstod inte fatigue vilket gjorde att de upplevde dem
som "lata”. De var dven radda for att uppfattas som berusade vilket gjorde att de valde
att stanna hemma (Flensner et al. 2003, Moriya & Kutsumi 2010).

Orsak till foérvarring av fatigue

| flera studier framkom personer med MS beskrivningar om vad som kunde 6ka deras
fatigue. Fysisk anstrangning i samband med hushallssysslor, dalig kost, alkoholintag
och brist pa vila eller sémn kunde 6ka fatigue likasé ata naringsrika maltider. Aven
stress kunde forvarra symtomet fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al.
2003, Malcomson et al. 2008). Miljofaktorer sasom varme, aska, direkt intensivt solljus,
fuktighet och kyla kunde 6ka fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003).
Vissa av respondenterna beskrev att de hade en brannande kansla i kroppen under
varma somrar. Detta paverkade deras muskelfunktioner negativt och darfor upplevde de
smarta. Detta upplevelser fororsakade mer fatigue (Flensner et al. 2003). Psykologisk
stress som exempelvis var relaterat till familjen, arbete, socioekonomiska och andra

kénslomassiga problem ledde till 6kad fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997).

Fatigues inverkan pa livskvaliteten

| flera studier forekom att fatigue férsdémrade livskvaliteten hos personer med MS
(Janardhan & Bakshi 2002, Forbes et al. 2006, Tanriverdi et al. 2010). Enligt Janardhan
och Bakshi (2002) hade personer med diagnosen MS och fatigue lagre livskvalitet &n
personer med diagnosen MS utan fatigue. Enligt Nogueira et al. (2009) studie
forsamrade fatigue den fysiska livskvaliteten hos personerna med MS. | Forbes et al.
(2006) studie visade det att 93 procent av personerna med MS hade fatigue och att dessa
problem var svara samt 6kade med sjukdomspaverkan. Dessa personer hade dven en

lagre livskvalitet jamfort med 6vriga i studien.

Sjukskdterskans stédjande funktion

I Malcomson et al. (2008) studie framkom att majoriteten av deltagarna inte fick den
hjalp de énskade. De fick inte nagon information om hur de skulle klara av diagnosen,
symtom och eventuella livsstilsfordndringar. Det som framkom i deras beréttelser var
minnen fyllda av férvirring och obesvarade fragor vilket framkallade kanslor av
bekymmersamhet, oro och radsla. Manga beskrev att diagnosen ledde till chock och en
kanslomassig berg- och dalbana nér de skulle komma tillratta med de livsférandringarna
som tillkom. En person hade motsatt asikt och tyckte sig ha fatt hjalp i form av
radgivning och lovordade sjukskoterskor for deras tid samt assistans.
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Stod utifran personer med MS 6nskemal

Deltagarna i en studie ansag att det behtvdes mer psykosocial hjalp fran sjukskaterskor.
Personerna med MS ville att sjukskoterskor skulle méta individuella behov, se
bekymmer ur ett helhetsperspektiv med speciell uppmarksamhet till den k&nslomadssiga
sidan av MS. Personerna med MS 6nskade sig vagledning om hur de skulle motionerna
(Malcomson et al. 2008). Majoriteten av deltagarna i en studie ville ha mer information
om sjukdomsbehandling och tjanster &ven information till familj och samhallet for 6kad
forstaelse for MS. Psykologiskt stod genom informella atgarder som nagon att prata
med och mer formella atgarder som en professionell radgivare (Forbes et al. 2007).
Generellt ville personer med MS ha mer information for att kunna uppratthalla
sjalvstandighet, anpassa sin livsstil, framhdva ett sjalvstandigt leverne och hjalp till att
klara av fatigue. De behdvde veta vart de skulle vanda sig for att fa hjalp med detta och
aven fa information om andra alternativa behandlingar. Informationen kunde vara
vardefull for att skingra vanliga bekymmer och problem, sdsom att kunna hamna i
rullstol. For att tillgodose individuella behov behdvde informationen vara realistisk och
anpassad. Informationen skulle vara i mer varierande former. Det som ofta brast i
kontakten med sjukskoterskor var bristen pa empati vilket deltagarna trodde skulle
kunna hjalpas med att en person med MS kunde ge information for att kunna uppna
empati. De kande ofta att det var brist pa interaktioner i varden. Grupparbeten och
diskussioner var nagot som deltagarna tyckte att sjukskoterskor kunde uppmarksamma
och anvandas sig av. Personer med MS var villiga att dela med sig av erfarenheter och
rekommendationer for att hjélpa andra med att skingra deras bekymmer, oro samt radsla

och komma tillratta med verkligheten att leva med MS (Malcomson et al. 2008).

Det framkom att personer med MS behdvde socialt stod och miljéanpassning sasom
hjalp med hushallsanpassning och mer tillgangliga firdmedel. Sjukvarden skulle vara
mer tillganglig och kontinuerlig for vard- och omsorgsatgérder. De 6nskade tillgang till
sjukgymnaster och arbetsterapeuter for rehabilitering. De ansag att sjukskoterskorna
skulle ha storre kunskap och fardigheter inom MS. Manga dnskade ocksa mer
samordande tjanster med en central kontakt samt tillgang till en MS

specialistsjukskoterska (Forbes et al. 2007).

Hantering och lindring av fatigue genom olika strategier och metoder

| studien av Stuifbergen och Rogers (1997) framkom det att fa personer med MS hade
lart sig praktiska egenvardstrategier for att hantera fatigue fran sjukskoterskor. Enligt
Moriya och Kutsumi (2010) hanterade manga fatigue pa ett unikt satt och utan att ta
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hjalp av sjukskoterskor. | avsikten att hantera fatigue gjordes atgarder som att planera
for den nérliggande framtiden t.ex. lagga upp ett schema for dagliga aktiviteter och
avsiktligt ta sig tid for att vila. For att hantera fatigue sag personerna till att fatigue och
aktiviteter fungerade tillsammans genom prioritering, exempelvis for att klara av att
jobba heltid sov de pa lunchen. Genom prioritering och noggrann planering undvek de
kénslor av stress som kunde orsaka 0kad fatigue (Flensner et al. 2003, Moriya &
Kutsumi 2010). Vissa av personerna hade dven planering for sitt matintag. De beskrev
att nar deras tarmar inte fungerade uppkom fatigue. For att minimera besvéren at
personerna valbalanserade maltider och kosttillskott (Stuifbergen & Rogers 1997,
Flensner et al. 2003). For att ta bort fokus fran fatigue forsokte de koncentrera sig pa
livets positiva hédndelser och det som k&ndes meningsfullt for dem, som att tr&ffa sina
vanner, mala, lyssna pa musik, sjunga i kor. Detta hjalpte dem att ha kanslan av gladje,
tillfredstéllelse och lycka vilket ledde till minskad fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997,
Flensner et al. 2003). Personerna kampade for att uppratthalla sina formagor och
accepterade att leva i de begransningar som fanns (Flensner et al. 2003, Malcomson et
al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010). Personerna forsokte hitta mening i livet trots sin
sjukdom genom att anvénda bocker, utbildningar samt internet for att hitta information
och lasa in sig pa den senaste forskningen om MS vilket hjalpte dem att borja utveckla
en plan och formulera sina egna copingstrategier nar det gallde att hantera fatigue
(Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Malcomson et al. 2008). For att
effektivt kunna hantera fatigue forsokte personerna med MS att spara energi genom att
minska energiforbrukningen dvs. géra mindre, eliminera energikrdvande aktiviteter,
acceptera och fa hjalp fran andra for att utfora uppgifter i det dagliga livet samt arbeta
smart. Fysiska aktiviteter som motion i form av latta 6vningar i vardagen ¢kade
motstandskraften mot fatigue och darmed lindrade fatigue. Att anpassa temperaturen
genom att vara sval eller se till att bli sval igen efter att ha blivit for varm anvandes for

att minska fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997).

| tre experimentella studier med intervention framkom det olika sétt att lindra fatigue
(Mathiowetz et al. 2001, Flensner & Lindencrona 2002, Dalgas et al. 2010). | Dalgas et
al. (2010) studie visade det att fatigue och livskvalitet kunde forbattras genom
progressiv styrketraning. | en annan studie av Mathiowetz et al. (2001) anvéndes en
energibesparingsutbildning for att lindra fatigue vilket ocksa gav en forbattrad
livskvalitet. | Flensner och Lindencrona (2002) studie beskrevs hur anvandning av en
kylvast kunde lindra fatigue. Deltagarna rapporterade efter kylning minskade nivaer av
muskeltrotthet i till exempel benen och ryggen, de fick battre balans och kraft samt att
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de inte behdvde ta pauser lika ofta. Det var lattare att gora saker som att tvatta sig och

borsta tdnderna. En rullstolburen person tyckte att det var lattare att &ndra lage, medan

en annan hade fatt mojligheten att sta upp. Under och efter kylning uppgav alla att de

var piggare, minnet blev battre, de kunde &ta varm mat och dricka varma drycker. De

hade lyckats delta i olika aktiviteter oftare och vara med sin familj. Alla deltagare

beskrev att det paverkade deras kanslomassiga komfort och valbefinnande till det battre.

Tre deltagare beskrev att de efter kylning hade mindre irritation orsakad av fatigue detta

gjorde livet lattare och hade en positiv effekt pa familjelivet (Flensner & Lindencrona

2002).

Kvalitetsgranskning av artiklarna

Den metodologiska kvaliteten gallande bortfall och datainsamlingsmetod i artiklar

presenteras i nedanstaende tabell.

Tabell 4. Sammanfattning av bortfall och datainsamlingsmetod

inte. Totalt 9 deltagare.

Forfattare |Bortfall Datainsamlingsmetod
Blaney & Inget bortfall forekom. Totalt 10 MFIS. Nio intervjuades i hemmet och en pa sin
Lowe- deltagare. arbetsplats. Innan intervjun fick deltagarna beskriva
Strong hur kommunikationen paverkade dem. Intervjuer med
(2009) oppna och neutrala fragor for att framkalla
djupgaende beskrivningar. Intervjuerna
ljudinspelades. En andra intervju gjordes dar
deltagarna fick den forra transkriberade intervjun och
ldmna kommentarer till den.
Dalgas et Av 106 patienter som uppfyllde FSS. MFI-20. MDI. SF-36. Muskelstyrka och
al. (2010) | inklusionskriterierna kontaktades 95 funktionell kapacitet: KE MVC och FS.
varav 36 inte svarade och 21 avbdjde [ Métinstrumenten var beskrivna som testade for
deltagande. | studien hoppade en reliabilitet och validitet.
person av pa grund av att traningen
forsamrade personens ryggsmartor. De
andra hoppade av utan samband till
interventionen (n=>5). Totalt 38
deltagare.
Flensner & | Ett brev skickades ut till 98 personer | FIS fore och efter testperioden. VAS. Validiteten for
Lindercrona [ om intresset for studien, 30 var FIS var diskuterad men inte reliabiliteten, for VAS
(2002) intresserade. Efter mer information var inget diskuterat. Intervju med éppna fragor fore
blev 25 kvar. Just innan studien och efter testperioden. Intervjuerna genomfordes i
startade drog sig fyra ur och en dog. 10 | deltagarnas hem. Ljudinspelning anvandes.
till exkluderades pé grund av skov, Semistrukturerade dagbdcker skrivna under en vecka.
infektioner, svarigheter att hantera
kylvésten, missade att rapporter under
datainsamlingen eller att kylvasten var
for kall. Tva upplevde ingen fatigue
och var darfor inte med i studien.
Totalt 8 deltagare.
Flensner et | Inget bortfall forekom men hur manga | Intervjuer med dppna fragor. Intervjuerna
al. (2003) | som var inbjudna fran bérjan framkom | genomférdes hemma hos deltagarna forutom en som

gjordes i en lokal hos den lokala MS-gruppen.
Intervjuerna pagick mellan 1-1 % timme och de
ljudinspelades.
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Flensner et | I MS-gruppen svarade 79 procent p& | Checklista for symtom. Fréageformular om
al. (2008) | enkaten. Inga skillnader hade hittats uppfattningar av fatigue. Frageformular om upplevd
for de som deltog i studien och de som | hdlsa. FIS. Validitet och reliabilitet for FIS var
inte deltog. 3 exkluderas pa grund av | diskuterad. Validiteten for symtomchecklistan var
att de inte svarade pé de flesta fragor i | diskuterad.
enkéten och 6 for att det fattades svar
om deras upplevda hélsa. |
referensgruppen svarade 40 procent pa
enkaten. Bortfallet var inte beskrivet. 1
exkluderades pa grund av diagnosen
MS, 5 for missade fragor och 4
svarade inte pé frdgan om upplevd
hélsa. Totalt 345 deltagare, 155 med
diagnosen MS och 190 i
referensgruppen.
Forbes et al. [ Av 714 personer svarade 435. Ett MSIS-29. EDSS. En 6ppen fraga fran ett
(2007) bortfall pa 279 personer vilket ar frageformular. Fragan var ”Vad for nagot skulle vara
beskrivet i en bortfallsanalys. Totalt mest hjalpfullt fér att méta dina nuvarande behov?”
435 deltagare. Validitet och reliabilitet for MSIS-29 var diskuterad.
EDSS som starkt korrelerad med MSIS-29.
Forbes et al. [ 1849 blev tillfragade att delta i studien | Frageformular som blivit validerat av en expert panel.
(2006) 929 deltog. Bortfallet var inte MSIS-29. SF-36. EDSS.
beskrivet.
Janardhan | 6 personer ville inte delta. Fokuserade intervjuer fran frageformular. MSQOL-
& Bakshi Anledningen till det framkom inte. 54. EDSS. FSS. DSW-1V. HDI-17. Validitet och
(2002) Totalt 60 deltagare. reliabilitet for MSQOL-54 och FSS. For de évriga
instrumenten var det inte diskuterat.
Malcomson | Bortfallet var tre personer eftersom de |2 fokusgrupper med 6 i en grupp och 7 i den andra
et al. (2008) | inte kunde delta. Orsaken till det var gruppen. Forskaren intervjuade. En intervjuguide
inte beskriven. Totalt 13 deltagare. anvéndes. De filmades och ljudinspelades.
Mathiowetz | 79 personer var fran borjan med i FIS. SEG. SF-36. The energy conservation usage
et al. (2001) | studien. 25 hoppade och anledningarna | survey. Validitet och reliabilitet &r diskuterade for alla
var beskrivna. 54 slutférde studien. instrument utom The energy conservation usage
survey.
Moriya & | 90 personer blev tillfragande, 20 Semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna holls déar
Kutsumi visade intresse. Vilka som inte visade | deltagarna 6nskade. Intervjuerna holl p mellan 49-73
(2010) intresse framkom inte. Av dessa valdes | minuter och ljusinspelades.
9 ut beroende pa alder, kon, symtom,
sysselsattning och tid med sjukdom.
Noguiera et | Inget bortfall. Totalt 61 deltagare. Frageformular. Férenklade versionen av SF-36
al. (2009) version 1. EDSS. The box and block test. FSS. The
Modified Ashworth Scale of Spasticity. The Hauser
Ambulatory Index. Validitet for SF-36 var diskuterad.
Olsson et Bortfallet &r inte beskrivet. Totalt 10 | Narrativa intervjuer. Intervjuerna genomfordes i tre
al. (2005) | deltagare. fall pa rehabiliteringskliniken. Sju blev intervjuade i

deltagarnas hem. Intervjuerna varade i 40-60 minuter
och ljudinspelades. Forste forfattaren genomfordes
intervjuerna.

Stuifbergen

Inget bortfall. Totalt 13 deltagare.

Tva intervjutillfallen med semistrukturerade

& Rogers intervjuer. 60-90 minuters intervju med ljudinspelning

(1997) pé en dverenskommen tid och plats. Vid det andra
tillfallet fick deltagare klargdra om det som
framkommit vid forsta intervjun stamde.

Tanriverdi, |Allatillfragade valde att delta i SF-36. VAS-F. BDI. Formuléren anvéndes vid en

et al. (2010) | studien. Totalt 47 deltagare. intervju. Forskaren forklarade hur formulédren

fungerade samt att deltagarna hade 20 minuter pa sig
att slutféra dem. Matinstrumenten var beskrivna som
testade for reliabilitet och validitet.
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Bortfall

I studierna av Blaney och Lowe-Strong (2009), Noguiera et al. (2009), Stuifbergen och
Rogers (1997) samt Tanriverdi et al. (2010) forekom inget bortfall. I studierna av
Forbes et al. (2006) och Olsson et al. (2005) vart bortfallet inte beskrivet. | Dalgas et al.
(2010) studie beskrivs det interna bortfallet men det externa bortfallet beskrevs endast
som att deltagarna inte svarat pa kontakt eller avbojde att delta. | studierna av Flensner
och Lindercrona (2002) var det interna bortfallet beskrivet men inte det externa
bortfallet. I studien av Flensner et al. (2003) forekom inget bortfall men hur manga som
fran borjan var inbjudna for att delta i studien var inte beskrivet. | Flensner et al. (2008)
var det externa bortfallet beskrivet men inte det interna. | Forbes et al. (2007) studie var
bortfallet beskrivet i en bortfallsanalys. | Malcomson et al. (2008) studie fanns bortfall
men orsaken endast beskriven som att de inte kunde delta. I Moriya och Kutsumis

(2010) studie var det externa bortfallet inte beskrivet.

Datainsamlingsmetod

I studierna av Olsson et al. (2005), Flensner et al. (2003), Blaney och Lowe-Strong
(2009) var det beskrivet vart intervjuerna genomfordes. I studierna av Olsson et al.
(2005) och Malcomson et al. (2008) var det beskrivet vem som intervjuade. |
Malcomson et al. (2008) fanns en intervjuguide presenterad och i de flesta artiklarna
fanns fragorna beskrivna. I Malcomson et al. (2008) spelades intervjuerna in bade som
ljud samt video och i de andra studierna anvéandes ljudinspelning. | studien av Dalgas et
al. (2010) och Tanriverdi et al. (2010) var matmetoderna beskrivna som testade for
validitet och reliabilitet. I Flensner och Lindercrona (2002) var matmetoderna
beskrivna. Instrumentet FIS beskrevs av forfattarna som adekvat for métningen av
fatigue. For instrumentet VAS var varken validitet eller reliabilitet beskriven. I Flensner
et al. (2008) var instrumentet FIS beskrivet som testat for reliabilitet och validitet.
Checklistan for symtom var validitetstestad. Fragorna om upplevd halsa namndes inget
om validitet eller reliabilitet. | Forbes et al. (2007) var matmetoderna beskrivna och
MSIS-29 beskrevs som validitets- och reliabilitetstestad. | Forbes et al. (2006)
matmetoderna beskrivna och deras frageformular vara validerat av en expertpanel.
MFIS-29 och SF-36 var beskrivna som validitets- och reliabilitetstestade. I Janardhan
och Bakshi (2002) studie var MSQOL-54 och FSS beskrivna som testade for reliabilitet
samt validitet men inte de andra matmetoderna. | Noguiera et al. (2009) i studie var det
bara SF-36 som beskrevs som validitetstestad. | Mathiowetz et al. (2001) studie var alla
matmetoder testade for reliabilitet samt validitet forutom the energy conservation usage

survey.
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DISKUSSION
Diskussion borjar med studiens huvudresultat och foljas efter med en resultatdiskussion,

metoddiskussion, allmandiskussion samt en slutsats.

Huvudresultat

I denna studies resultat framkom det att fatigue hos personer med MS var ett osynligt
symtom som paverkade kroppen, led till begransningar i vardagen, forvarrade andra
symtom och led till sociala férdndringar. Personer som led av fatigue hade lagre
livskvalitet &n den dvriga befolkningen. Resultatet visade vilket stoéd personer med MS
onskade fran sjukskoterskor. Personerna med MS hittade egna strategier for att hantera
och lindra fatigue, ofta utan att ta hjalp av sjukskoterskor. Metoder for lindring av
fatigue som gett bevisad effekt var styrketraning, kylvast eller
energibesparingsutbildning.

Resultatdiskussion

Omvaérlden upplevs genom kroppen (Merleau-Ponty & Smith 2002). Nar kroppen
fungerar problemfritt brukar den inte fa sarskilt mycket uppmarksamhet. Men om
kroppens funktioner blir nedsatta kan de upplevas som om kroppen sétter sig pa tvaren
och gér motstand vilket kan gora det dagliga livet svarare. Manniskan blir pamind om
de begrénsningar som kroppen leder till genom att exempelvis ”végra lyda order”. Den
egna kroppen gor sig dven pamind om andra personers reaktioner pa att nagot hos
individen och kroppen &r annorlunda (Kristoffersen et al. 2006). | studien framkom det
att personer med MS upplevde fatigue som en forlamande kéansla som paverkade
kroppen, den kandes tung och de upplevde att de blev styrda av den egna kroppen
(Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Moriya &
Kutsumi 2010). Detta forstarks av en annan studie dar det ocksa beskrevs att kroppen
blev paverkad av fatigue och att individerna blev styrda av sina egna kroppar.

”You have to listen to your body because if you don’t listen to your body you are
absolutely going against the current.” (Yorkston et al. 2003, sidan 375).

Déarfor anser forfattarna att det ar av stor vikt att sjukskoterskor har kunskap om MS och
hur personer med MS upplever och paverkas av fatigue. Detta for att kunna framja hélsa
och ge adekvat vard till personerna. Med hanvisning till Kompetensbeskrivningen for
legitimerade sjukskoterskor (Socialstyrelsen 2005) ska sjukskoterskor vara
uppmarksamma, kunna méta patienters sjukdomsupplevelse och lidande samt i storsta
mojliga grad lindra detta genom lampliga omvardnadsatgarder.
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Osynligt symtom

Studiens resultat visade att fatigue var ett subjektivt och osynligt symtom och av denna
anledning kunde fatigue missforstas av personerna med MSs familj, vanner och
sjukskaoterskor (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Flensner et al. 2008, Moriya &
Kutsumi 2010). Detta beskrevs ocksa i studierna av Mollaoglu och Ustun (2009) och
Mills och Young (2008). Enligt Almas (2002) &r fatigue ett osynligt besvar och ska
réknas som ett eget symtom vid MS. | studiens resultat framkom det att personer med
MS kunde uppfattas som lata eller berusade vid paverkan av fatigue (Flensner et al.
2003, Blaney & Lowe-Strong 2009, Moriya & Kutsumi 2010). Forfattarna till denna
studie anser darfor att det &r viktigt att sjukskoterskor har kunskap om fatigue och dess
osynlighet. Sjukskoterskor bor ge information till narstaende och vanner om fatigue for
att de ska forsta att fatigue ar ett verkligt, besvarligt och utmattande symtom.
Informationen kan hjélpa narstaende och vanner att forsta att orkeslosheten hos personer
med MS beror pa effekterna av sjukdomen och inte att de &r lata. Enligt Orlando (1990)
ar det sjukskoterskans uppgift att identifiera patienters behov dven om patienten sjalv
inte uttalar dem eller sager exakt vad denne dnskar. Sjukskoterskan ska genom sin
professionalitet kunna avgdra vad patientens beteende betyder, detta dven vid fatigue da
symtomet kan vara osynligt och kan missforstas som exempelvis lathet.

Fatigues inverkan pa livskvalitet

I denna studies resultat framkom det att fatigue sankte livskvaliteten hos personer med
MS (Janardhan & Bakshi 2002, Forbes et al. 2006, Nogueira et al. 2009, Tanriverdi et
al. 2010). Det framkommer aven i andra studier att fatigue har en negativ inverkan pa
livskvalitet (Pittion-Vouyovitch et al. 2006, Beiske et al. 2007, Zwibel 2009). Déarfor ar
det betydelsefullt att hjélpa personer med MS att klara av att hantera och lindra fatigue
for att forbattra deras livskvalitet anser forfattarna. Fatigue beskrevs &ven som att det
forvarrar andra symtom tillfalligt vilket gor det annu viktigare att uppmarksamma detta
symtom. Forfattarna tycker darfor att sjukskoterskor kan rekommendera nagot av det
som framkom i resultatet exempelvis styrketréning, energibesparingsutbildning eller att
anvéanda kylvést for att lindra deras fatigue (Mathiowetz et al. 2001, Flensner &
Lindencrona 2002, Dalgas et al. 2010). | resultatet hade aven personer med MS
beskrivit hur de hanterade och lindrade fatigue pa egen hand (Stuifbergen & Rogers
1997, Flensner et al. 2003, Malcomson et al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010). Detta
resultat tycker forfattarna med fordel kan anvéndas av sjukskoterskor for att hjélpa till
med tips och rad om vad personer med MS sjalva kan gora i sin vardag for att hantera
samt lindra fatigue. Det framkom ocksa vad de 6nskade for stod och hjalp fran
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sjukskoterskor (Forbes et al. 2007, Malcomson et al. 2008). Detta kan sjukskoterskor
anvanda for att mer inrikta sig pa den omvardnad som personerna med MS dnskar sig
och genom det forbattra varden for dessa manniskor. For att ytterligare forbattra
livskvaliteten anser forfattarna att sjukskoterskan tillsammans med personer med MS
kan strukturera upp ett veckoschema, som Sdderberg (2009) och Winborg (2003)
beskriver, for att kunna hantera sin vardag med tvatt, stadning, veckohandling och

sociala umgéngen.

Stod fran sjukskoterskor

Studies resultat visade att personerna med MS ville ha mer samordnade tjanster med en
central kontakt (Forbes et al. 2006). Sjukskoterskor kan agera spindeln i néatet och
ansvara for kontakten och samverka med andra yrkesgrupper for att anpassa vard, fa
tillgang och utprovning av hjalpmedel och olika slags behandlingar efter patienternas
skiftande behov (Kristoffersen et al. 2006, Mollaoglu & Ustun 2009).

I resultaten framkom det att personer med MS inte var ngjda med den hjalp de fick av
sjukvarden. De beskrev en bristande information vid diagnosen, symtom och hur de
skulle klara av eventuella livsstilsforandringar. Detta kan framkalla som det ocksa
beskrevs en forvirring, oro och radsla (Malcomson et al. 2008). Detta pavisas aven i
studien av Lode (2007) dér 43 procent av personerna med MS var missndjd med den
information de fick vid diagnosen. | studiens resultat framkom att personerna dnskade
sig information pa olika vis, ordnade gruppdiskussioner dér de kunde utbyta
erfarenheter och rekommendationer samt information till familj och samhallet for 6kad
forstaelse for MS (Forbes et al. 2007, Malcomson et al. 2008). Enligt Orlando (1990)
behover ett informationsutbyte mellan sjukskoterskor och patienter ske for att
sjukskoterskor ska kunna hjdlpa patienterna i har- och nu situationer. Kristoffersen
(2006) anser att sjukskaterskan har som roll att halla patienten vélinformerad. De ar
skyldiga att ge patienten individuellt anpassad information for att han/hon kan fatta
egna valgrundade beslut om sin vard. Den som ar sjuk och befinner sig i en utsatt
situation kan ha ett avsevart behov av att fa hjalp med att skaffa sig information, dven
om det &r ndgot som de med tanke pa utbildning eller de resurser som personen besitter,
forvantas ha klarat av sjalva. Darfor tycker forfattarna till denna studie att
sjukskaterskor pa ett lampligt och inkénnande satt ska informera, motivera och
undervisa om viktiga aspekter som ror sjukdomen, symtomen, prognosen,
behandlingsalternativ bade muntligt och skriftligt via broschyrer, olika
gruppverksamheter och internetbaserad information. Det &r dven viktigt att hitta ratt
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balans mellan generell och individuellt anpassad information (HSL 1982:763, Almas
2002, Kristoffersen et al. 2006, Fagius & Rohl 2007).

Copingstrategier

Det framkom i studiens resultat att personer med MS anvénde sig av olika slags
copingstrategier for att hantera fatigue (Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al.
2003, Malcomson et al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010). Studien av Russel et al. (2006)
visade samma resultat. Studierna av Stuifbergen och Rogers (1997), Flensner et al.
(2003) och Malcomson et al. (2008) visade att personerna kunde formulera sina egna
copingstrategier genom att fa information samt kunskap om MS och fatigue. I en annan
studie av Lode et al. (2007) framkom det att om personer med MS far bra information i
borjan av sjukdomen kan de lattare anamma copingstrategier. Detta kan hjalpa dem till
en béattre anpassning for att leva med MS och symtomen. Studien visade att om
personerna var ndjda med informationen de fick vid diagnosen anvande de férnekande
copingstrategier i mindre utstrackning och istallet planerade de aktivt och sokte
information om situationen (Lode et al. 2007). Forfattarna till denna studie anser lika
som Almas (2002), Antonosky (2004) och Kristoffersen (2006) att sjukskoterskor har
en viktig uppgift i att hjalpa personer med MS att identifiera sina egna resurser, skapa
begriplighet och finna ny mening i tillvaron genom att foresla copingstrategier
(intressen, religion, andligt sokande etc.) for att hantera fatigue. Enligt Russell et al.
(2006) har personer hogre livskvalitet nar de har hittat mening i livet.

Lindring av fatigue

I studiens resultat framkom att miljofaktorer som till exempel vdrme 6kade fatigue
vilket i sin tur ledde till en negativ effekt pa funktionella férmagor och livskvalitet
(Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner et al. 2003). Detta pavisades aven i studien av
Mollaoglu och Ustun (2009). Déarfor anser forfattarna att det ar viktigt att sjukskoterskor
informerar personer med MS om temperaturanpassning i miljon dar de befinner sig
(Almas 2002). For att lindra fatigue kan sjukskéterskan informera om och motivera till
att tillampa metoder som spar energi vilket kan forbattra livskvaliteten anser forfattarna
(Almas 2002, Fagius & R6hl 2007, Soderberg 2009). Sjukskoterskor kan informera
personer med MS om fordelarna med att sluta dricka alkohol, eftersom dessa toxiner
kan forvérra fatigue, domningarna och stickningarna hos personer med MS (Winborg
2003). Sjukskoterskan har ocksa en viktig uppgift i att informera bade personerna med
MS och deras narstaende om vikten av att &ta och dricka valbalanserat, planera dagen
efter kroppens rytm och tillgodose vilobehovet (Winborg 2003, Séderberg 2009).
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I studiens resultat framkom att trdning kunde lindra fatigue (Stuifbergen & Rogers

1997, Dalgas et al. 2010). Detta resultat kan forstarkas av Huisinga et al. (2011) studie
da den visade att fatigue lindrades av traning. Det har positiv effekt pa langsikt att halla
sig aktiv. Genom anpassad motion kan personer med MS vara aktiv vilket starker dem
bade fysiskt och psykiskt samt lindrar fatigue (Almas 2002, Motl et al. 2009).
Forfattarna till studien anser som Almas (2002) att personer med MS bor uppmuntras att
delta i aktiviteter som okar kondition och muskelstyrka. En sjukgymnast i samrad med
personen med MS kan l&gga upp ett personligt traningsprogram for att trana upp dennes

rorelser.

Fatigues inverkan pa kommunikation

Studiens resultat visade att kommunikation forvarrades av fatigue hos personer med
MS. Det gjorde att personerna med MS hade svart att uttrycka meningar och kanslor
(Blaney & Lowe-Strong 2009). Orlando (1990) teori bygger pa kommunikation och
samspel mellan sjukskoterska och patient. Nar kommunikationen &r férsamrad hos
patienten ska sjukskoterskan enligt Orlando (1990) bygga en relation till patienten for
att kunna tyda vilket behov patienten har. Denna relation anser forfattarna ar viktig for
att i de stunder da personen med MS inte kan kommunicera och uttrycka sina behov pa
grund av fatigue ska sjukskaterskan kunna utforska och ta reda pa vad personen med
MS é&r i behov av. Enligt Almas (2002) &r det viktigt att sjukskoterskan lar kanna
patienten och dennes kommunikationssatt for att underlatta da exempelvis talférmagan

forvarras av fatigue.

| studiens resultat framkom det att personerna med MS ofta kénde en brist pa
interaktion i varden och en brist pa empati fran sjukskoterskor (Malcomson et al. 2008).
Kristoffersen et al. (2006) havdar att kommunikation och samspel mellan méanniskor har
en avgorande roll vid samarbetssituationer. Samspelet mellan sjukskéterskor och
patienter gar ut pa att sjukskoterskor ska vara professionella genom att ta hansyn till
patienternas egna upplevelser av sjukdomen. Sjukskaterskor kan da minimera obehag
som patienterna upplever. Orlando (1990) omvardnadsteori bygger pa en interaktion
mellan sjukskdterska och patient. Det innebdr att patientens beteende ska vécka en
reaktion hos sjukskdterskan vilket sedan leder till vad sjukskoterskan valjer for
omvardnadsatgarder som patienten ar i behov av. Om det brister i interaktionen mellan
sjukskaterska och patient kan det leda till att omvardnaden inte blir optimal for

patienten anser forfattarna.
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Fatigue och kognitiv paverkan

I resultatet framkom det att fatigue hade en paverkan pa de kognitiva funktionera sasom
koncentrationen, minnet, kommunikationen, uppmarksamhet och att kunna halla fokus
(Stuifbergen & Rogers 1997, Flensner & Lindencrona 2002, Olsson et al. 2005, Blaney
& Lowe-Strong 2009). Lika beskrivs det i studierna av Yorkston et al. (2003) och Mills
och Young (2008) att fatigue paverkade den kognitiva formagan. | motsats till det
framkom det i Bol et al. (2010) studie att fatigue inte hade nagon paverkan pa kognitiva
funktioner. Denna skillnad kan bero pa att dar det har framkommit att fatigue paverkar
kognitiva funktioner &r det utifran personer med MS egna upplevelser och i studien av
Bol et al. (2010) ar studien gjord med neurologiska tester for kognitiva funktioner, anser

forfattarna.

Kvalitetsgranskning av bortfall

For att en studies kvalitet ska vara bra och resultatet kunna generaliseras &r det viktigt
att bortfallet &r sa litet som mojligt och dven analyserat. Vissa typer av studier har mer
problem med deltagare och bortfall &n andra. | kvantitativa studier &ar det vanligt med
bortfall for enkater som skickats ut med post, men storleken pa bortfallet varierar. |
kvalitativa studier anvands oftast inte resultatet for att generalisera och urvalsprocessen
ser inte likandan ut som i kvantitativa (Forsberg & Wengstrom 2008). | fyra studier
framkom det att inget bortfall hade forekommit (Stuifbergen & Rogers 1997, Blaney &
Lowe-Strong 2009, Nogueira et al. 2009, Tanriverdi et al. 2010). Av dessa fyra var tva
kvantitativa studier (Nogueira et al. 2009, Tanriverdi et al. 2010). Eftersom inget
bortfall forekom hojer det den externa validiteten (Forsberg & Wengstrém 2008). Nér
bortfallet inte ar beskrivet som det inte gjordes i studierna av Forbes et al. (2006) och
Olsson et al. (2005) sénker det den externa validiteten, daremot &r Olsson et al. (2005)
en kvalitativ studie vilket gor att det inte blir bortfall pa samma vis som i kvantitativa.
Studien av Forbes et al. (2006) var en kvantitativ studie med ett bortfall pa omkring 50
procent. Med ett sadant stort bortfall kan den externa validiteten sankas. | flera studier
var bortfallet beskrivet men inte fullstandigt (Flensner & Lindencrona 2002, Janardhan
& Bakshi 2002, Flensner et al. 2003, Dalgas et al. 2010, Moriya & Kutsumi 2010).
Endast i en studie gjordes en bortfallsanalys (Forbes et al. 2007). | Flensener et al.
(2008) var bortfallet beskrivet for MS-gruppen men inte for referensgruppen.

Kvalitetsgranskning av datainsamlingsmetod
| den checklista som anvandes for att bedoma kvaliteten fanns kriterier for att det skulle

vara beskrivet var intervjuerna hade genomforts nagonstans, vem som hade intervjuat,
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vilket intervjumetod som anvénts och om den hade spelats in (Forsberg & Wengstrém
2008). Av de sex kvalitativa studierna som ingick hade halften beskrivit vart
intervjuerna hade genomforts (Flensner et al. 2003, Olsson et al. 2005, Blaney & Lowe-
Strong 2009). De andra tre hade inte gjort det (Stuifbergen & Rogers 1997, Malcomson
et al. 2008, Moriya & Kutsumi 2010). Var intervjuerna har genomforts nagonstans har
effekt pa kvaliteten pa studien. I och med att det inte ar beskrivet i tre sanker de
kvaliteten. | Olsson och Sdrensen (2011) och Forsberg och Wengstrém (2008) beskrivs
det att var intervjun genomfors har betydelse eftersom stérande moment som telefoner,
manniskor omkring och liknade kan paverka personen som blir intervjuad. Vid de flesta
intervjuer som genomfordes i dessa studier (dar det var beskrivet), genomfordes i
hemmet hos personerna som blev intervjuade eller dar de 6nskade att bli intervjuade. |
hemmet kan det exempelvis finnas stdrande moment men kan daremot upplevas som
tryggare jamfort om intervjun skulle genomforts ndgon annan okénd plats. I studierna
av Olsson et al. (2005) och Malcomson et al. (2008) var det beskrivet vem som
intervjuade i resterande var det inte det. Enligt Olsson och Sérensen (2011) &r den som
intervjuar en viktig del. Det &r viktigt att personen &r 6ppen och lyhord, inte dverfora
sina egna tankar pa personen som blir intervjuad och ar kritisk till sina egna
forutsattningar som intervjuare. Att utelamna i en studie vem som har intervjuat sanker
kvaliteten. I alla studierna har intervjumetoderna beskrivits men endast i Malcomson et
al. (2008) fanns det en intervjuguide presenterad. Olsson och Sérensen (2011) beskriver
att det ar viktigt att datainsamlingen ska vara intersubjektiv (att andra kan forsta och
anvanda metoden). En intervjuguide kan da med férdel presenteras i studien for att den
ska bli intersubjektiv vilket inga studier hade med forutom Malcomson et al. (2008),
detta kan da anses séanka de andras kvalitet.

I tva studier var alla matinstrumenten beskrivna som testade for validitet och reliabilitet
(Dalgas et al. 2010, Tanriverdi et al. 2010). | vissa studier var samma méatinstrument
anvanda men olika beskrivna som testade for validitet och reliabilitet som exempelvis
matinstrumentet FIS i studien av Flensner et al. (2008) beskrivits som testat for
reliabilitet och validitet men inte i studien av Flensner och Lindencrona (2002). |
resterande studier har nagot om reliabilitet och validitet diskuterats men inte alltid bada
delarna eller for alla matinstrument som ingick (Mathiowetz et al. 2001, Flensner &
Lindencrona 2002, Janardhan & Bakshi 2002, Forbes et al. 2006, Forbes et al. 2007,
Flensner et al. 2008, Nogueira et al. 2009). | studier dar testade méatinstrument anvants

och validiteten samt reliabiliteten diskuterats 6kar kvaliteten. Daremot om nya ej
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beprévade métinstrument anvants kan det séanka kvaliteten pa studierna (Forsberg &
Wengstrom 2008).

Metoddiskussion

For att svara pa denna studies syfte och fragestallningar valde forfattarna att gora en
litteraturstudie eftersom det redan fanns forskningen inom omradet och forfattarna anser
att det ar oetiskt att géra forskning om nagot dar det redan finns forskning gjord. I denna
studie har tva forfattare last alla artiklar enskilt och tillsammans. Detta kan ses som en
styrka i studien, enligt Willman et al. (2011) och Polit och Beck (2012), samt 6ka
objektiviteten, d&ven om Polit och Beck (2012) anser att det inte helt gar att fa en
litteraturstudie objektiv. I denna studie skulle en begransning goéras pa max 15 artiklar.
Det har det kunna inga fler artiklar i studien eftersom de passade inklusionskriterierna
men de artiklar som hade minst relevans exkluderades for att fa ner antalet. I studien
ingick artiklar som var skrivna pa engelska, eftersom engelska inte &r modersmalet for
forfattarna kan missuppfattningar och feltolkningar ha skett. Polit och Beck (2012)
anser att det ar att foredra att inkludera artiklar pa sitt eget sprak. En svaghet i studien
var att artiklar exkluderades eftersom de inte fanns gratis i fulltext. Detta gor att artiklar
som kunde ha varit relevanta for studien har fallit bort. Inga begransningar har gjorts i
fraga om i vilka lander artiklarna var publicerade, detta for att ge ett bredare perspektiv
och att generalisering ska kunna goras. Inklusionskriterierna for aldern pa artiklarna var
11 ar. Ett undantag gjordes for en artikel som var publicerad 1997. Enligt Polit och
Beck (2012) &r det av stor vikt att forskningen ar ny och tidsenlig. Forfattarna till denna
studie anser att inkludera enbart nyligen publicerade studier gor att andra relevanta

studier kan falla bort.

Forfattarna i studien har i vissa fall i artiklarna dér det &r beskrivet som
sjukvardpersonal/halso- och sjukvardspersonal tolkat att det ar sjukskoterskor inkluderat
i detta, relaterat till att det som beskrevs var en del av sjukskoterskors arbete och
uppgifter. Detta kan ses som en svaghet da det i artiklar inte helt var uttalat att det var

sjukskoterskor det handlar om.

Allméandiskussion

Studiens resultat visade att fatigue hos personer med MS var ett besvérligt symtom som
paverkade deras vardag och sénkte deras livskvalitet. Fatige led till att personerna med
MS blev tvungna att prioritera det som var viktigast i deras vardag. Resultatet visade att
fatigue gick att lindra och att det fanns olika strategier for att hantera fatigue. Darfor
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anser forfattarna att sjukskoterskor ska véagleda personer med MS att hitta sina egna
strategier och erbjuda information om olika satt att behandla fatigue. Eftersom fatigue
for det mesta ar ett osynligt symtom och kan missuppfattas av omgivningen. Det gor att
fatigue behdver uppmarksammas av sjukskoterskor. Det &r dven viktigt att
sjukskaterskor har kunskap om fatigue och kan informera bade personer med MS samt
narstaende om fatigues paverkan pa personer med MS. Resultatet pavisade att personer
med MS 6nskade mer lattillganglig vard och enligt HSL (1982:763) ska sjukvarden vara
lattillganglig vilket da kanske behdver tas i beaktande. Personer med MS 6nskade &ven
tillgang till en MS-specialistsjukskoterska och forfattarna till denna studie anser att en
personlig kontakt med en MS-specialistsjukskaterska kan framja varden for personer

med MS och ge mer kontinuitet.

Det som framkom i detta resultat var vad personer med MS Onskade sig for hjalp av
sjukskoterskor men fa artiklar beskrev vad sjukskoterskor kunde gora for att hjalpa
personer med MS. Utifran studiens resultat anser forfattarna att det behdvs mer
forskning inom vad sjukskdterskor kan gora for att hjalpa och stédja personer med MS
som lider av fatigue. Det styrks av Lee et al. (2008) litteraturstudie dar det framkom att
det finns brist pa studier med hog kvalitet om hur fatigue kan behandlas, bade
farmakologiskt och psykosocialt/psykologiskt. I och med att det finns brist pa kunskap
hur fatigue ska behandlas blir det dven svart for sjukskoterskor att hjalpa och stodja
personer med MS i deras hantering av fatigue, anser forfattarna till denna studie. Darfor
behdvs denna nya forskning for att omvardnaden till personer med MS ska bli optimal

och leva upp till deras forvantningar.

Slutsats

Studiens resultat visade att fatigue hos personer med MS var ett besvérligt symtom som
paverkade deras vardag och sankte deras livskvalitet. Eftersom fatigue var ett osynligt
symtom behover det uppmarksammas av sjukskoterskor. Sjukskoterskor bor ge
information och stdd till personer med MS, for att de ska kunna hitta sina egna
strategier for att leva med fatigue. Mer forskning behdvs i hur fatigue hos personer med
MS ska behandlas samt hur sjukskoterskor pa béasta satt kan stodja personer med MS att
hantera och lindra fatigue i deras vardag.
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