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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Fatigue rapporteras som det mest frekventa symtomet vid kronisk leversjukdom
och det symtom som har storst inverkan pa livet hos dessa patienter. For vardpersonal &r det
viktigt att forsta hur fatigue paverkar patienterna for att battre kunna stodja dem i sin vardag.
Syfte: Uppsatsen syftar till att beskriva vad fatigue innebér for patienter med kronisk
leversjukdom. Metod: En metasyntes d.v.s. en analys av resultatet i kvalitativa studier
genomfdrdes. S6kningar gjordes i databaserna PubMed och CINAHL. Atta artiklar
inkluderades och analyserades. Resultat: Genom syntetisering av resultatet i de inkluderade
artiklarna framkom tre teman: Upplevelsen av fatigue, Stravan att uppréatthalla normalitet och
en Of6rstaende omgivning. Slutsats: Fatigue paverkar patienter med kronisk leversjukdom
bade fysiskt och mentalt. Patienterna lider av att inte kunna uppratthalla den sociala roll de
tidigare haft och kénner sig negativt paverkade av omgivningens krav och forvantningar.
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Introduktion

Inledning

Under varen 2013 kom vi i kontakt med omvardnadsforskning runt fatigue vid kronisk
leversjukdom. Vi fick magjlighet att folja detta arbete pa nara hall vilket inspirerade oss att
forfatta var c-uppsats runt denna problematik. Fatigue ar ett av de vanligaste symtomen som
rapporteras inom varden (Aaronson, 1999; Connelly, O’Toole, Redmond & Smith, 2013 &
Swain, 2000) men ar trots det svardefinierat och darmed &ven svart att mata (Aaronson, 1999).
Fatigue ar ett kardinalsymtom vid kroniska leversjukdomar som levercirros, kronisk hepatit B
och C eller primér biliar cirros (PBC). Fatigue rapporteras hos 53-92% av de patienter som
lider av kronisk hepatit C (Bailey et al., 2010 & Lang, Conrad, Garrett, Battistutta, Cooksley,
Dunne & Macdonald, 2006) och hos mer &n 85 % av de som lider av PBC (Huet, Deslauriers,
Tran, Faucher & Charbonneau, 2000 & Montali, Frigerio, Riva & Invernizzi, 2011). Trots detta
vet vi lite om hur det upplevs av patienterna. Som forutsattning for god omvardnad &r det
viktigt att vi som vardpersonal har en god forstaelse for upplevelsen av fatigue hos dessa
individer for att kunna ge ett kunskapsbaserat stod i det kliniska motet.

Bakgrund

lllabefinnande och Sjukdom

Illabefinnande och sjukdom é&r tva aspekter av ohélsa. Illabefinnande &r upplevelsen en person
har da den soker vard och sjukdom ar diagnosen som sedan satts d.v.s. den kategori som
skapats utifran de kliniska tecken som framkommit till f6ljd av en bestamd procedur. Da dessa
aspekter integreras i varden skapas forutsattningar for att varda manniskan som helhet och inte
bara enskilda organ (Cassell, 1967).

Grunden till dagens vasterlandska biomedicinska vetenskap lades runt 300 f. Kr da den
grekiska filosofen Hippokrates formulerade en medicinsk skola som fokuserade pa kliniska
observationer. Darmed arbetade han sig bort fran ett system dar vard var helt baserad pa
magiska och religiosa forestallningar. Inom detta biomedicinska synsétt fokuserar man pa
enskilda organs funktioner och halsa definieras som avsaknad av sjukdom, skada eller
funktionsnedsattning. Halsa bedoms objektivt och synsattet ar teoretiskt dar mattet for ohalsa
och sjukdom, satts utifran fasta mallar, i form av diagnoser (Boorse, 1977 & Cassell, 1967).
Under 1900 talet utvecklades ett synsatt som uppméarksammade att inte all ohélsa ar knuten till
métbara varden och idag delas den upp i tva huvuddelar, dels den ovan namnda biomedicinska
benamningen sjukdom, dels den holistiska bendmningen illabefinnande. Till skillnad fran
sjukdom innefattar illabefinnande individens upplevelse av sin situation. Upplevelsen av
illabefinnande &r inte bara knuten till forsdmring av de kroppsliga funktionerna hos individen
utan &ven till det sammanhang den lever i och dennes relation till sin omgivning (Cassell, 1967
& Eisenberg, 1977).



Figur 1: Relationen mellan illabefinnande och sjukdom

Illabefinnande

Ar sjuk och mar daligt| Mar daligt men ar inte
Objektiva tecken pa sjuk Inga objektiva tecken
sjukdom Ar sjuk men mar bra | Ar frisk och méar bra pa sjukdom

Viélbefinnande

Figur 1 beskriver komplexiteten i relationen mellan illabefinnande och sjukdom. De tva kan
samexistera eller verka var for sig. Da de samexisterar innebéar det att patienten bade har
definierad sjukdom och en upplevelse av illabefinnande. En patient kan dock ha ett definierat
sjukdomstillstand men inte paverkas av det i sin vardag eller uppleva ett illabefinnande utan att
det finns nagra objektiva tecken pa ohélsa. Att patienten har antingen illabefinnande utan
pavisad sjukdom eller sjukdom utan markbart illabefinnande &r en stor utmaning i arbetet att
hjélpa patienten hantera sin halsa. Kan man inte pavisa en objektiv orsak till ett illabefinnande
forsvarar det behandlingsstrategier da en stor del av den vard som erbjuds ar formulerad utifran
objektiva tecken. Har en patient en asymtomatisk sjukdom ar det svart att fa patienten att
fullfolja behandling, speciellt om det av behandlingen uppkommer obehagliga biverkningar.
An mer komplext blir det om patienten har bade illabefinnande och sjukdom men att dessa inte
ar synligt relaterade till varandra. Patienten behandlas for den sjukdom den bar men &ven om
behandlingen har verkan paverkar detta inte patientens illabefinnande. Har maste vardpersonal
bade motivera patienten att fortsatta behandlingen for den sjukdom den inte kanner av och
formulera en behandlingsplan for det illabefinnande det inte finns objektiva matt pa.
(Eisenberg, 1977)

Symtom och Tecken

Symtom och tecken kompletterar varandra i en individs upplevelse av ohélsa. Enligt Dodd et
al. (2001) menar Harvet & Mahler (1990) att symtom &r den subjektiva upplevelsen av
forandring i fysisk, psykisk eller social funktion och den mening som laggs i den medan tecken
representerar matbara forandringar som antingen uppfattas av individen sjalv eller ses av
omgivningen. Vid definition av ohélsa anvénder det biomedicinska perspektivet objektiva
tecken for att faststalla sjukdom medan det holistiska perspektivet véager in bade symptom och
tecken i definitionen av illabefinnande (Dodd et al., 2001).

Symtomupplevelsen innefattar tre domaner. Den forsta &r den personliga domanen som
paverkas av personens psykiska, sociologiska och fysiska forutsattningar t.ex. mental
mognadsgrad eller alder. Den personliga doménen innefattar de inre faktorer som paverkar hur
en individ hanterar symtomupplevelsen. Den andra domanen &r halso- och sjukdomsdomanen
dar nivan av halsa eller sjukdom har en direkt eller indirekt inverkan pa personens upplevelse



av symtom. Inom denna doman finns det som orsakat symtomet, patientens relation till denna
orsak samt hur val det gar att behandla symtomet i fraga. Avslutningsvis finns
omgivningsdoménen som beskriver hur ett symtom paverkar personen i vardagen och dennes
sociala sammanhang. Omgivningen innefattar har en fysisk del (t.ex. hemmet eller
arbetsplatsen), en social del (socialt ndtverk) och en kulturell del (trossatser och varderingar).
Alla tre domaner paverkar individens upplevelse av sin situation och val av strategier for att
kunna hantera och I6sa sin symtomproblematik (Dodd et al., 2001).

Liksom illabefinnande och sjukdom kan symtom och tecken existera tillsammans eller
oberoende av varandra. En person kan bara pa en patologisk forandring, tecken, utan att
uppleva illabefinnande, patienten upplever inga symtom. Nér de patologiska férandringarnas
paverkan pa kroppen blir for stor ar dock en symtomupplevelse oundviklig (Eisenberg, 1977).
Upplevelsen av symtom kan vara helt fristaende fran tecken, manga symtom som individer
soker vard for har sin grund i stress eller annan paverkan av individens sociokulturella kontext.
Symtomet speglar da livsvillkor, tidigare erfarenheter och verklighetsuppfattning snarare an
patologiska, fysiska forandringar (Barondess, 1979). Manga av de patienter som har symtom
utan objektiva tecken upplever att deras symtomupplevelser inte tas pa allvar (Ekman, 2009).

Fatigue

Fatigue ar ett universellt symtom som inte bara ar associerat med kroniska och akuta tillstand
utan &ven med det vardagliga livet. Fatigue ar ett av de vanligaste symtomen bland patienter
som soker halso- och sjukvard, och ar forknippat med sjukdomar som AIDS, reumatoid atrit
och multipel skleros for att ndmna nagra (Aaronson, 1999 & Swain, 2000). Fatigue anses,
enligt patienterna, vara ett symtom som i hog grad paverkar deras livskvalitet (Connelly et al.,
2013). Fatigue nonchaleras ofta i samband med behandlingar av kroniska sjukdomar, den
vanliga férekomsten av symtomet till trots (Connelly et al. 2013).

Fatigue anses inom forskningen vara ett komplext symtom eftersom biologiska processer och
psykologiska fenomen interagerar med varandra, vilket far konsekvensen att symtomet
definieras pa olika satt (Aaronson 1999). Fran ett biomedicinskt perspektiv definieras fatigue
som ett funktionellt organfel (Berger, McCutcheon, Soust, Walker & Wilkinson, 1991) och
forskning har mest fokuserat pa muskel-fatigue. Det gors ofta en distinktion mellan fatigue och
utmattning. Vid fatigue kan kroppen aterhamta sig med hjélp av vila och att
aterstallningsmekanismernas arbete underlattas. Utmattning uppstar nar kroppens aterhamtning
uteblir (MacLaren, Gibson, Parry-Billings & Edwards, 1989). Fran ett psykologiskt perspektiv
definieras fatigue som ett tillstdnd av trétthet som &r relaterad till minskad motivation (Lee,
Hicks, Nino-Murcia, 1991). Psykologisk fatigue har relaterats till stress och andra starka
kansloupplevelser och risken finns att patienten dven drabbas av depression och angest
(Aaronson, 1999). Precis som det biomedicinska perspektivet utgar det psykologiska
perspektivet fran att fatigue ar ett svar pa inre eller yttre krav som Gverstiger tillgangliga
resurser (Aaronson, 1999).



Ream och Richardson (1996) definierar fatigue som ett subjektivt och obehagligt symtom som
kanns i hela kroppen och som reducerar individens formaga att fungera normalt. De menar
aven att fatigue kan innebara allt fran kanslan av trétthet till kanslan av utmattning (Ream &
Richardson, 1996).

Pa grund av bristande konsensus hos forskarna har det varit svart att komma éverens om hur
fatigue ska matas. De métinstrument som finns till forfogande har inte tillrackligt hog validitet
eftersom fatigue dr ett symtom som karakteriseras av subjektivitet vilket forsvarar méatning
(Aaronson, 1999). Olika matinstrument har dock tagits fram. Ett av dem ar Visual Analog
Scale - Fatigue (VAS-F) som avser att méta patientens subjektiva upplevelser av fatigue (Lee
etal., 1991 & Glaus, 1993). Aven om matning av den subjektiva upplevelsen av fatigue ar
vardefull, sa ar battre objektiva matningar av fatigue att onska. Ett sadant exempel ar den sa
kallade Actometern som mater fysisk rorelse. Resultatet korreleras sedan med den subjektiva
upplevelsen av fatigue med hjélp av en dator. Méarkbart &r att objektiva och subjektiva data har
korrelerat vél hos patienter med kroniskt trotthetssyndrom, men daremot sémre hos patienter
med multipel skleros. Det antyder att Actometern kan bidra till insamlingen av objektiva data
vid fatigue, men att metoden for sig sjalv inte ar tillracklig for att mata fatigue (Swain, 2000).

Enligt Piper (1993) gor litteraturen inte nagon skillnad mellan akut fatigue och trétthet.
Trotthet ar en universell upplevelse som alla nagon gang upplever. Trétthet kan kénnas av i en
eller flera delar av kroppen, den har en orsak, den &r kortvarig och forsvinner oftast efter en
god natts somn. Till skillnad fran trotthet ar fatigue en onormal trétthet som kéanns i hela
kroppen, som inte foljer dygnsrytmen och som inte kan hérledas till aktivitet eller
anstrangning. Normal trotthet har en skyddande funktion vilket inte &r fallet med fatigue.
Fatigue bidrar dven till att forsdmra patientens livskvalitet, vilket inte ar fallet med vanlig
trotthet. Om fatigue pagar i mer d4n en manad sa har den gatt fran att vara akut till att vara
kronisk. Piper misstanker att det som i litteraturen beskrivs som fatigue kan vara detsamma
som hon beskriver som trétthet. Piper (1993) havdar att fatigue skiljer sig fran trotthet eftersom
fatigue ar en tillfallig, paverkande, subjektiv och dranerande kansla som inte gar éver med
hjélp av vila.

Symtom och tecken vid kroniska leversjukdomar

Levern &r nar det géller metabolreglering kroppens viktigaste organ och svarar for 6ver 200
livsviktiga funktioner. Blodets halt av olika substanser regleras i levern da det passerar organet
fran mag- tarmkanalen via portavenen ut i stora kretsloppet. Vid dverskott av substanser,
exempelvis fettlosliga vitaminer och jarn, extraheras de ur blodet och lagras i levern och pa
samma satt kompenseras underskott av att levern producerar mer. En annan funktion levern har
ar avgiftning av blodet, den tar upp de frammande substanserna, inaktiverar dem, bryter ner
dem och utsondrar resterna med gallan. Den &r aven en stor blodreservoar och med hjélp av de
fagocyterande Kupffers celler hjalper den till att reglera blodets innehall av réda blodkroppar.
Ut6ver detta ar levern viktigt for att uppratthalla kapilarfunktionen, blodsockerreglering,
upptag och transport av ndringsamnen samt mycket mer (Sonesson & Sonesson, 2001).

Levercirros, &ven kallad skrumplever, innebdr att en kronisk cellskada i levern orsakar fibros.
Sjukdomsfarloppet utgors av en asymtomatisk fas, den sa kallade kompenserande fasen.



Darefter foljer den sa kallade dekompenserande fasen som utgdrs av en snabb utveckling av
komplikationer, framst portal hypertension och/eller dysfunktion i levern (D’amico, Garcia-
Tsao & Pagliaro, 2006). Portal hypertension (hogt blodtryck i vena porta) uppstar nar karlen
som gar genom levern konstrigeras pa grund av fibroshildningen. De vanligaste symtomen &r
bland andra trotthet och viktminskning, men kan aven innefatta feber, ascites (vatska i
bukhalan) samt splenomegali (férstorad mjélte). Levercirros orsakas bland annat av alkohol,
hepatit, primér bilidr cirros samt primar skleroserande kolangit (Kechagias, 2011).

Primar Bilidr Cirros (PBC) och Primér Skleroserande Kolangit (PSC) &r kroniska
leversjukdomar - Orsaken till PBC ar okand. Det har foreslagits att immunologiska faktorer
kan vara orsaken eftersom aktiverade T-celler har pavisats vid omraden med
gallgangsdestruktion. Sjukdomen diagnostiseras i 6vervagande fall (60 %) hos asymtomatiska
individer. Vid symtomatisk PBC &r fatigue och klada de vanligaste symtomen. Kvinnor aldre
an 40 ar drabbas vanligast av sjukdomen och det finns ingen botande behandling. Det symtom
som, enligt patienterna, forsamrar livskvalitén mest ar fatigue. Symptomet kan uppsta
narsomhelst under sjukdomsforloppet och forekomsten &r helt orelaterad till graden av
underliggande leversjukdom (Blackburn, Mark Freeston, Baker, Jones & Newton, 2007). PSC
orsakas av kroniska inflammationer i intra- och extrahepatiska gallgangar (Kechagias, 2011).

Hepatit A, B, C, D samt E &r virus som ofta infekterar levern. Det ar endast hepatit B, C samt
D som kan ge kroniska infektioner. Cirka 5 % av varldens befolkning bér hepatit B kroniskt.
Smittdverforing sker vid fodseln mellan mor och barn, i samband med samlag eller inokulation
(till exempel nalstick) (Kechagias, 2011). En hepatit C infektion har en betydande roll inte bara
i utvecklandet av kronisk hepatit C utan ocksa utvecklandet levercirros samt carcinom
(Rahman et al., 2013). Cirka 3 % av vérldens befolkning antas vara barare av kronisk hepatit
C. Mellan 50-85% av de som drabbas blir kroniskt barare av sjukdomen. Smitta sker framst via
intravensost missbruk och i séllsynta fall via samlag. Hepatit D ar ett icke komplett virus som
behdver narvaro av hepatit B for att kunna fungera. | Sverige diagnostiseras ungefar 10-15 fall
om aret. Samtliga av dessa tre virussjukdomar ger upphov till symtomet trotthet (Kechagias,
2011).

Att leva med kronisk leversjukdom innefattar hantering av en lang rad fysiska och psykiska
symtom (Lang et al., 2006) men det innebar dven hantering av svara sociala fragor. Symtom
och tecken hos patienten skapar en osékerhet runt kroppens och sinnets funktion. Att inte veta
nér exempelvis smarta och fatigue ska visa sig och vilken karaktar den kommer ha eller om
minnet eller koncentrationen kommer vara nog for att genomféra dagens uppgifter (Jorgensen,
2006; Glacken, Coates, Kernohan, Hegarty, 2002 & Lang et al., 2006).

Det finns en rédsla hos patienter med smittsamma kroniska leversjukdomar att féra smittan
vidare, vilket leder till att de isolerar sig fran vanner och familj samt samhallet i stort. Denna
smittsamhet skapar ocksa en skamkéansla hos de patienter som forsoker fungera normalt i
vardagen da de upplever att de utsatter andra for risken att bli smittade (Conrad, Garrett,
Cooksley, Dunne, Macdonald, 2006 & McCreaddie, Lyons, Horsburgh, Miller, Frew, 2010).
Denna upplevda skambelaggning kommer dven fran individens omgivning da patienterna
upplever att det finns stigman runt leversjukdom och missbruk. Aven om patienter ur bade



missbrukande, fore detta missbrukande och icke missbrukande grupper upplever fordomar runt
alkohol och narkotika i relation till deras diagnoser &r det framst fore detta missbrukare som
upplever ett stort lidande av dessa. De upplever att de far betala for gamla synder bade socialt
och i sin sjukdomsutveckling (Conrad et al., 2006; Fry & Bates, 2012; McCreaddie et al., 2010
& Wainwright, 1997).

Da kroniska leversjukdomar under langa perioder av sjukdomsforloppet inte har synliga tecken
utan endast dolda symtom som fatigue, smarta och koncentrationssvarigheter mots patienterna
ofta av ofdrstaelse fran omgivningen. Detta leder till isolering och det ar svart att hitta
vélanpassat stod, bade socialt och inom sjukvarden (Fry et al., 2012 & McCreaddie et al.,
2010). Da symtombilden vid kronisk leversjukdom ar mycket skiftande och upplevs som
okontrollerbar forlorar patienterna sin sjalvstandighet. De behover hjélp med saker de tidigare
klarat sjalva och de har svart att bibehalla den sociala roll de haft (Montali et al., 2011 &
Wainwright, 1997).

Vid kronisk leversjukdom ar fatigue ett av de vanligaste symtomen. Det aterfinns hos 53-92%
av de patienter som lider av kronisk hepatit C (Bailey et al, 2010 & Lang et al., 2006) och hos
mer &n 85 % av de patienter som lider av PBC (Huet et al., 2000 & Montali et al, 2011). Huet
et al. (2000) ser en tydlig skillnad mellan patienter med PBC och kontrollpersoner i upplevd
paverkan pa den vardagliga livsforingen till foljd av fatigue da den rapporteras som det mest
livspaverkande symptomet. Rapportering av fatigue hos dessa patienter kan jamforas med den
hos patienter med multipel skleros och i 30 % av fallen &r den jamférbar med upplevelsen vid
kroniskt trotthetssyndrom. Blackburn et al. (2006) visar pa att upplevelsen av hag eller l1ag
fatigue hos patienter med PBC &r oberoende av alder, social status, anstallningsniva, hur lange
man haft diagnosen, hur langt gangen sjukdomen é&r eller huruvida fatigue kom gradvis eller
Overaskande for patienten. Fatigue kommer dock mer frekvent och &r nérvarande langre hos
patienter med hog fatigue-niva. Dessa ar dven mer oroliga och deprimerade. Upplevelsen av
livskvalitet ar betydligt samre hos patienter med hog fatigue i jamforelse med den grupp som
hade lag fatigue (Blackburn et al., 2006). Hos patienter med hepatit C ar de tre vanligaste
symtomen fysisk fatigue, irritabilitet och mental fatigue. De symtom som ar mest
allmanpaverkande for denna grupp &r stérd somn, fysisk fatigue och mental fatigue sa man kan
har se att liksom hos patienter med PBC ér fatigue ett mycket allvarligt symtom som varden
bor ta hansyn till. Fatigue &r &ven en stor del av det neurologiska symtomklustret vilket &r det
vanligaste symtomklustret som rapporterats i relation till hepatit C, hela 20 % av patienterna
upplever det. Det finns flera teorier om varfor fatigue ar framstaende hos patienter med hepatit
C. En é&r att paverkan pa det centrala nervsystemet fran viruset foranleder fatigue, en annan ar
att det ar skador pa levern som &r grunden till symtomet (Lang et al., 2006).

I larobocker uppmarksammas visserligen fatigue som ett kardinalsymtom vid kronisk
leversjukdom, men ar ofta daligt beskrivet. Till exempel namns det ibland endast kortfattat
(Danielsson, 2010; Kechagias, 2011 & Olsson, 1999) eller inte alls (Svensson, Brticher, Lira,
2010). Olsson (1999) havdar att fatigue ar for vagt definierat for att det ensamt ska definiera en
PBC som symtomatisk.



Problemformulering

Fatigue vid kronisk leversjukdom gar inte att pavisa via objektiva undersékningar utan
manifesterar sig som ett subjektivt upplevt symtom. Det finns ett behov av att syntetisera den
kunskap som finns inom omradet for att ka forstaelsen for vad fatigue innebér i det dagliga
livet for patienter med dessa diagnoser, vilket kan ge underlag for forbattringar och
forandringar av det kliniska vardarbetet.

Syfte

Denna uppsats syftar till att beskriva vad fatigue innebar for patienter med kronisk
leversjukdom.
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Metod

Studien genomfordes i form av en metasyntes. Enligt Willman och Stoltz (2012) anvands
begreppet metasyntes for att beskriva en systematisk litteratursammanstallining av
forskningsresultat fran flera likande studier med kvalitativ analys. Metoden lampar sig val for
analys av kvalitativa studier eftersom dessa studier beskriver helhet snarare &n variabler,
istallet for numerisk data anvénder beskrivande data, samt att ansatsen oftast &r induktiv
(Willman & Stoltz, 2012). Varje kvalitativ studie har ett kunskapsvérde. Om flera resultat
sammanstalls sa skapas ett storre kunskapsvarde, vilket okar kunskapen om ett specifikt
fenomen, vilket i sin tur kan bidra till att forbattra det praktiska omvardnadsarbetet. Syftet med
metoden ar alltsa att med en ny helhet samt 6kad forstaelse for ett specifikt symtom kunna
omvénda den vetenskapliga kunskapen till praktiskt anvandbar kunskap, samt att utvisa en vag
for hur fenomenet ska bearbetas i ett vardarbete (Friberg, 2006 & Willman et al., 2012). Med
hjalp av metasyntes kan forskaren, exempelvis genom att i flera kvalitativa studier studera ett
symtom, skdnja nya fenomen och beskriva dessa for att pa sa satt oka forstaelsen for det
studerade symtomet (Willman et al., 2012).

Litteratursdkning

Under varen 2013 genomfdrdes provsokningar i databaserna PubMed, Scopus och CINAHL.
Provsokningar i Scopus gav inga relevanta traffar som inte redan aterfanns i CINAHL och
PubMed varpa Scopus uteslots i den fortsatta sokprocessen. Databasen CINAHL bestar av
forskning inom omvardnadsomradet och PubMed bestar av biomedicinsk forskning. Sokord
formulerades utefter symtomupplevelse, sjukdomstillstand och forskningsmetod. Dessa var:

* Fatigue, llIness, Experience

* Liver disease

* Qualitative, Qualitative study, Qualitative analysis, Grounded theory

Dessutom genomfordes sokningar utifran anvandbara termer i svenska MeSH. Dessa var:

* “Fatigue/epidemiology”, ““Fatigue/diagnosis™, “Fatigue/etiology”, ““Fatigue/psychology”

* “Hepatitis C, Chronic/psychology’, ““Liver Cirrhosis, Biliary/diagnosis™, “Liver Cirrhosis,
Biliary/psychology”.

* “Interviews as Topic™, “Self-Assessment”, ““Social Stigma”, ““Anecdotes as Topic™,
“Adaptation, Psychological™, “Quality of Life”, “Activities of Daily Living”, “Life Style”,
“Experience”.

For resultatet av samtliga sokningar i CINAHL och PubMed se bilaga 1.
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Tabell 1: En oversikt ver de sokningar som innefattade artiklar vi inkluderade i vart resultat

Datum | Databas | Sokord Mallar Ant. | Exkluderingskriterier Gransk. | Inkl
traff abstr. .
art.
130521 | PubMed | Fatigue AND All fields, English, 8 fokus pa attityder till 8 2
liver disease AND | 19+ years, human leversjukdom, fokus pa
qualitative behandlingar
130521 | PubMed | Iliness AND All fields, English, 42 | Vaccinationer, 42 1
Liver disease 19+ years, human leversjukdomars ursprung,
AND Qualitative sjukdomsprevention,
utvardering av behandling
130521 | Cinahl Fatigue AND Peer reviewed, 2 Akuta leversjukdomar 2 1
Liver disease research article,
AND Qualitative. | all text.
130521 | Cinahl Experience AND | Peer reviewed, 8 Anhérigas upplevelser, 8 1
Liver Disease research article, upplevelser av transplantation,
AND Qualitative. | all text. barn.
130618 | PubMed | Fatigue and Liver | All fields, English, 29 Lever transplantation, redan 18 2
disease and 19+ years, human anvanda artiklar, intervjuer
Grounded theory med endast andra &n patienter

Inklusionskriterier var att studiernas resultat skulle baseras pa kvalitativ analys av data, skrivna
pa engelska, Peer reviewed, handla om vuxna samt vara forskningsartiklar. Inga avgransningar
gjordes till publiceringsar. Exklutionskriterier var akuta leversjukdomar/tillstdnd sasom
leverkoma, ikterus etc. eller andra icke relevanta sjukdomstillstand, levertransplantation,
upplevelser av behandling vid t.ex. hepatit. En studie hittades genom manuell s6kning via en
referenslista och inkluderades i studien. Nasta steg &r att granska de inkluderade studiernas
kvalitet. Om resultatet fran metasyntesen ska kunna ge rekommendationer som &r méjliga att
anvanda i klinisk praxis ar det nédvandigt att namna nagot om det underliggande materialets
vetenskapliga kvalitet. Utifran Willman et al. (2012) har de inkluderade studiernas kvalitet
bedomts utifran att syfte, kontextbeskrivning, urvalsforfarande samt etiskt resonemang ar klart
och tydligt beskrivna. Samtliga artiklar har en vél beskriven metod och endast Wainwright
(1997) saknade information ur urvalsprocessen, den uppgav inte konsfordelning och alder hos
informanterna. Samtliga artiklar har problemformuleringar som svarar mot uppsatsens syfte. |
studiernas metod finns datainsamlingens forfarande redovisat och samtliga studier har en
vetenskaplig etisk diskussion. | tva av studierna var fatigue fokus for undersokningen i de
andra studierna var fatigue del av resultatet. Utifran denna information ansags de tva artiklarna
med huvudfokus pa fatigue ha hdg kvalitet medan kvaliteten pa resterande artiklar
klassificerades som mellanhdg. Det slutliga urvalet kom att omfatta atta studier i vilka alla
informanter var vuxna personer diagnosticerade med hepatit C eller PBC. D4 alla artiklar vid
analys kompletterar varandra anser vi att samtliga resultat &r anvandbara och sa allmangiltiga
som det & mojligt pa ett sa smalt forskningsomrade.

For oversikt av samtliga inkluderade artiklar se bilaga 2.
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Analys

Analysen baserades pa de atta studiernas resultat. Den kan beskrivas som en rorelse fran en
helhet (d.v.s. resultaten i alla studier) till delar (d.v.s. resultatet i enskilda studier) till en ny
helhet (d.v.s. de teman som vaxer fram i form av ett nytt resultat, syntesen) (Friberg, 2006).

Det finns en distinktion mellan tolkande och beskrivande syntes. Vid tolkande syntes sker en
omtolkning av studiernas resultat och eventuellt av andra delar av studien. Vid beskrivande
syntes summeras studiernas resultat med sa lite omtolkning som mojligt. Ambitionen i den har
studien har varit att skapa en beskrivande syntes (Friberg, 2006).

Analysen genomfordes enligt Evans (2002). Vi laste igenom studierna flera ganger for att fa en
helhetsforstaelse for innehallet och fa en kansla for olika huvudfynd i studierna. Dessa sa
kallade huvudfynd (teman och eller kategorier) rorde framforallt upplevelsen och
konsekvenserna av fatigue vid kronisk leversjukdom. Darefter identifierades dvergripande
teman och subteman som genomsyrade studierna. Huvudtemana kom att bendmnas:

* Standigt narvarande
« Stravan efter att uppratthalla normalitet
« Of6rstaende omgivning

Temana, som ar en syntes av huvudfynden i studierna analyserades sedan avseende
samstammighet och eventuella motsagelser. Resultatet innehaller citat fran artiklarna som
syftar till att forstarka trovérdigheten i temana. Citaten ar Gversatta i syfte att oka l&sbarheten.

Etiska dvervaganden

En grundldggande forutséttning for kvalitativ forskning &r att informanter som &r medverkande
behandlas med respekt. Detta innefattar att man respekterar deras anonymitet, att man tolkar
deras uttalanden korrekt samt att man respekterar deras asikter och upplevelser utan att
stigmatisera eller kategorisera. Vid analys av redan publicerat material bor informanternas
identiteter redan vara skyddade. Sa var fallet i denna undersokning. Hade artiklar uppdagats
som inte behandlat anonymiteten korrekt hade dessa inte inkluderats i arbetet. Nar kvalitativ
data tolkas &r det viktigt att risken for feltolkningar minskar. Ramos (1989) menar att
textbaserad data i kvalitativ forskning innebdr en stor mangd tolkningsmojligheter vilket kan
leda till att den som granskar data tolkar den fel (bias). Aven om en granskare inte kan rena sig
sjalv fran bias sa bor han eller hon vara medveten om risken till forvrangning vilket i sig kan
bidra till att minska bias. Under uppbyggnaden av denna uppsats har detta varit en central
fraga. Risken for feltolkning av materialet minskade genom att det ar fler an en forfattare samt
tva handledare som bedémt materialet flera ganger. Informanternas beréttelser och asikter far
inte vid analys fargas av fordomar eller forvrangas. Om detta sker blir resultatet felaktigt vilket
i klinisk praxis kan fa allvarliga konsekvenser inte bara for informanterna utan for hela den
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patientgrupp de representerar. For att uppratthalla sanningsenligt material har fordomar och
forvrangningar uppmarksammats och avstyrts under arbetets gang. Vid sekundartolkning ar det
viktigt att lita pa kompetensen hos forskaren och respektera dess arbete nar
forskningsmaterialet granskas. Ett etiskt dilemma som forskaren kan stéllas infor vid kvalitativ
forskning &r nér ett vetenskapligt material star i konflikt med informanternas vilja. Antingen
kranks informanternas integritet eller sa gar viktig vetenskaplig information forlorad. Inget
sadant dilemma rapporteras i artiklarna som anvants i uppsatsens resultat.
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Resultat

Analysen resulterade i tre teman som beskriver fatigue som en sammanhangande problematik
(Figur 2). Temat Standigt narvarande, delas upp i svarigheten att satta ord pa sin upplevelse,
upplevelsen av standigt narvarande fysisk fatigue och dess paverkan pa kognition och
emotionella livsfunktioner. Under temat Stravan att uppratthalla normalitet ligger
informanternas stravan att bibehalla sociala roller och vardagsstrukturer och under temat
Oférstaende omgivning finns problematik runt bristande stod fran familjen, misstankliggorande
inom arbetslivet och osynliggorande inom varden.

Figur 2: Oversikt av resultatets teman

Standigt nérvarande
-Fatigue &r svart att satta ord pa
-Fatigue innebdr standig kroppslig
trétthet och svaghetskansla vaxlat
med akuta episoder av total
utmattning
-Fatigue har en allvarlig inverkan pa
kognitiva och emotionella
livsfunktioner

Oférstdende omgivning
-Bristande stod fran familjen

-Tas inte pa allvar i varden
-Misstankliggjorda i arbetslivet

Stravan att uppréatthalla
normalitet

-Genom att bibehalla roller
-Genom att bevara vardagsstruktu
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Tabell 2. Oversikt dver hur resultatartiklarna berér de tre formulerade temana; 1. Vad fatigue
innebadr, 2. Stravan att uppratthalla normalitet och 3. Oférstaende omgivning

Tema | Temal: Vad Tema 2: Stavan att | Tema 3: Of6rstaende
Forfattare fatigue innebar uppratthalla omgivning
normalitet
Conrad, S, Garrett, L.E., X

Cooksley, W.G.E., Dunne, M.P.
& Macdonald, G.A. (2006)

Australien

Dunne, E.A,, Quayle, E. (2001) | X X X
Irland

Fry, M. & Bates, G. (2012) X X X
Australien

Glacken, , M., Coates, V., X

Kernohan, G. & Hegarty, J.
(2003). Storbritanien

Jorgensen, R. (2006) USA

McCreaddie, , M., Lyons, I., X X X
Horsburgh, D., Miller, M. &
Frew, J. (2010) Storbritanien

Montali, L., Frigerio, A., Riva, X X
P. & Invernizzi, P. (2011) Italien

Wainwright, S.P. (1997) X
Storbritanien

Standigt narvarande

Fatigue ar svart att satta ord pa

Fatigue ar ett symtom som é&r diffust och svart att satta ord pa. Informanterna i de olika
studierna anvénder tre olika sétt att beskriva fatigue: med hjalp av metaforer, tidigare
sjukdoms- och sjukvardserfarenheter och jamfarelser med normal trétthet.

Den kroppsliga upplevelsen liknas med hjalp av olika metaforer: >>Jag ar vek och svag, darrar
som ett asplov’” (Glacken et al., 2003, s. 248), ”’Det kdnns som om jag blivit 6verkdord av en
angvalt™ (Jorgensen, 2006, s. 692), ”’Det kanns som om nagon har hallt cement Gver dig som
drar ner”” (Glacken et al., 2003, s. 247) och Jag ar som en gammal motor, svarstartad pa
morgonen™. (Glacken et al., 2003, s. 247) | nagra av studierna beskrivs en kroppsloshet dvs. att
endast huvudet ar aktivt och den fysiska kroppen ar franvarande (Glacken et al., 2003 &
Jorgensen, 2006). Ibland refererar informanterna till tidigare erfarenheter t.ex. ’Som att vakna
upp ur narkos och férsoka att greppa den normala varlden men inte kunna ldmna den andra
varld du befinner dig i”” (Glacken et al., 2003, s. 247) eller Nér jag blir sa trétt sa kanner jag
mig inte bra, som om jag har influensa i kroppen’. (Jorgensen, 2006, s. 692) Fatigue liknas
saledes med ohalsotillstand med allmanpaverkan (Conrad, 2006; Glacken et al., 2003 &
Jorgensen, 2006). Informanterna jamfor aven normal tidigare trotthet med fatigue. *’Jag tror
inte att det handlar om trétthet, det handlar om fatigue och det finns en skillnad mellan de tva.
Med trottheten sa vilar man och sedan &r det borta, men fatigue &r mer som... Jag vet inte hur
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jag ska beskriva det”. (Dunne et al., 2001, s. 686) Till skillnad fran vanlig trétthet, som gar att
besegra med en tupplur eller en kopp kaffe, sa gar inte fatigue att 6vervinna. Det &r inte bara
den kroppsliga upplevelsen som ar annorlunda utan dven kénslorna och kognitionen. | flera
studier jamfor informanterna sitt tidigare jag med hur de utvecklats i samband med fatigue. Ett
typiskt monster &r att de upplever sig vara mindre utatriktade, kanner mindre lust och spanning,
har svarare att kontrollera sina kéanslor och ar kognitivt forandrade i bemarkelsen
“fordummade” (Glacken et al., 2003; Dunne et al., 2001 & Wainwright, 1997).

Fatigue innebar standig kroppslig trotthet och svaghetskansla vaxlat med akuta
episoder av total utmattning

Ké&nslan av fatigue innebér en standig kansla av svaghet varvat med en kénsla av total
utmattning till skillnad fran den vanliga trotthet friska personer upplever, som kan férsvinna
helt. Fatigue har med andra ord en kronisk dimension som finns dar hela tiden och en akut
dimension som kommer och gar. Kronisk fatigue ar mer uttréttande an vanlig trotthet. Kronisk
fatigue gar inte dver aven om patienten sover eller vilar. Aven vid full nattsoémn vaknar
patienterna med fatigue narvarande. Om informanterna férlorar mojligheten att vila under
dagen flera dagar i rad kan de behdva kompensera denna somnférlust med att sova hela dagar i
strack (Conrad, 2006; Fry et al., 2012; Glacken et al., 2003; Jorgensen, 2006 & Wainwright,
1997). Kronisk fatigue karakteriseras som en kroppslig svaghetskansla (Glacken et al., 2003;
Jorgensen, 2006 & McCreaddie et al., 2010).

Akut fatigue upplevs handikappande och passiviserande (Glacken et al., 2003; Jorgensen, 2006
& McCreaddie et al., 2010). Trots att kronisk fatigue beskrivs som mycket pafrestande tenderar
den att vara mera hanterbar an akut fatigue. Detta ar for att akut fatigue har en tendens att
komma utan forvarning och kan férsvinna pa samma sétt. Att inte veta hur lange den akuta
fatigue kommer besta gor det omajligt for informanten att planera sitt liv runt den och skapar
darmed en kontrollforlust i deras liv (Conrad et al., 2006; Glacken et al., 2003 & Jorgensen,
2006). En informant beskriver distinktionen mellan kronisk och akut fatigue sa har: *’Det finns
tva sorters trotthet: trotthet och total utmattning. Total utmattning drabbar mig inte hela tiden
utan jag kan enbart vara trott. Nar jag ar totalt utmattad ar jag omintetgjord. Det &r en
konstig kénsla. Det kdnns som om hela kroppen bryts ner. Den &r inte min egen. Huvudet &r
med men kroppen ar franvarande. Man vill gora saker men kan inte””. (Glacken et al., 2003, s.
247)

Fatigue har en allvarlig inverkan pa kognitiva och emotionella livsfunktioner

Fatigue har en svar kognitiv och emotionell inverkan pa livet. Fatigue kan leda till
koncentrationssvarigheter, inlarningsproblematik och minnesproblematik (Dunne et al., 2001
& Glacken et al., 2002). En informant beskriver ’Dum &r ordet. Glomsk ocksa. Det ar valdigt
irriterande. Jag har ingen koncentration. Jag kan inte lara mig nagot. Jag kan inte lasa langa
stunder. Jag har liksom tappat det”. (Glacken et al., 2003, s. 249) Fatigue leder &ven till
motivationsloshet dar det t.ex. kan vara svart att ta sig ur séngen pa morgonen eller att ata for
att det ar for anstrangande. Vidare beskrivs emotionell apati som tar sig uttryck i att sddant som
tidigare var inspirerande och lustfyllt nu kanns 6vermaktigt och far sta tillbaka. Det dr svart att
definiera vad som engagerar eller skapar upprymdhet och en kénsla av att st i bakgrunden
och se allt passera forbi” ar typisk. Man deltar inte langre i livet utan ar en passiv askadare, “ett
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sloseri med utrymme” (Conrad, 2006; Fry et al., 2012; Glacken et al., 2003 & Jorgensen,
2006). En informant beskriver fatigue som en slags paralys och jamfor med en episod av
depression: ’Nér jag var deprimerad sa hade jag den héar sortens paralys. Jag kunde inte gora
saker for att jag hade forlorat intresset. Men det har jag inte nu. Jag har fortfarande mina
intressen men jag har inte energi att géra dem. Jag antar att det ar fysiskt. Jag spelar gitarr
och banjo och det finns dagar nér jag inte ens har energi for att lyfta upp dem”. (Glacken et
al., 2003, s. 248) Konsekvenserna av ovanndmnda problem &r att informanterna tvingas andra
sin ambitionsniva. Tidigare ambitioner och referensramar &r inte langre realistiska. Tiden har
krympt i det att dagarna &ar kortare och nétterna langre. Dessutom dgnas en stor del av dagarna
at vila (Glacken et al., 2003; Jorgensen, 2006 & Wainwright, 1997).

Stravan efter att uppratthalla normalitet

Informanterna i de olika studierna stravar efter att uppratthalla normalitet i livet dels genom att
bibehalla roller och dels genom att bevara den vardagliga strukturen.

Genom att bibehalla roller

Trots fatigue beskriver informanterna i studierna behov av att bibehalla kontrollen i sina liv
och uppratthalla normalitet i relation till omgivningen. Som reaktion pa de forandrade
forutsattningarna fatigue innebar sa kampar informanterna med att bibehalla roller for att ge
sken av normalitet. Dessa roller &r ofta baserade pa arbetsuppgifter och ansvar i familjelivet
d.v.s. att vara foralder, partner eller mor/farforélder (Montali et al., 2011). De beskriver att de
aktivt undanhaller sin trotthet for sin familj och omgivning for att inte oroa dem, “... for du blir
trott hela tiden, ... andra vet inte varfor du &r trott, du vet, och de kanske tanker. Som mitt
barnbarn: *... Hur kan hon vara sa trétt?” Och sedan borjar hon oroa sig eftersom hon inte vet
vad som ar fel med mig.” (McCreaddie et al., 2010, s. 55) En annan informant beskriver oron
som uppstar genom ett samtal hon hade med sin yngsta dotter. “Hon &r tolv ar gammal och jag
beréttade att jag ser fram emot att se henne i skoluniform...”Men du kanske inte ar héar da’. Jag
sade ‘Jo, jag kan ju vara bortrest’ for att forsoka undvika amnet. Hon sade ‘Nej alltsa, du
kanske inte ar har.” Da sade jag ‘Tror du att jag kommer att d6?” Och hon svarade ‘Ja, det
tror jag’. Sa jag bestamde mig for att fraga de andra tva, en fjortonaring och en tjugoettaring,
och de forvantar sig att jag ska d6” (Dunne et al., 2001, s. 689). Det finns informanter som
forsoker uppratthalla sin normalitet for att slippa skimmas 6ver sin “svaghet” (Jorgensen, 2006
& Montali et al., 2011). En kvinna beskriver att: “Det ar pinsamt att din make kommer hem
och upptécker att du inte &r pakladd och fortfarande &r sangliggande sedan morgonen.”
(Jorgensen, 2006, s. 693) Da upplevs det som viktigt att ha nagot man maste ga upp till,
exempelvis ett deltidsarbete. “De ar mina varsta dagar nar det inte finns nagot som tvingar
mig att komma upp och rora pa mig.” (Jorgensen, 2006, s. 693) Det finns en frustration att de
inte vagar kanna tillit till sig sjalva, “Det stor mig valdigt att jag inte kan lita pa mig sjalv att ta
hand om mina barnbarn.” (Jorgensen, 2006, s. 692) och de &r oroliga att anhdriga och vanner
inte langre ska vaga kanna tillit till att de kan utféra de uppgifter som deras tilldelade roll
innefattar, exempelvis barnpassning. “Jag pratar inte om det av radsla for att inte langre anses
palitlig av de jag alskar. ... I nuldget anser de att jag ar en palitlig farmor, de lamnar barnen
hos mig, de ber mig springa arenden. Om de visste att jag kande mig dalig, sa skulle de kunna
tro att jag inte langre ar kapabel.” (Montali et al., 2011, s. 1436) Detta speglar en radsla for att
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anhoriga ska franta informanternas moéjlighet att fungera normalt (Jorgensen, 2006 & Montali
et al, 2011). Att uppratthalla en fasad &r stressande och energikravande vilket i sin tur 6kar
kénslan av fatigue (Fry et al., 2012).

Det finns dven informanter som hanterar situationen genom att osynliggoéra sin fatigue d.v.s.
genom att helt forneka att den har en inverkan pa deras liv eller genom att forknippa den med
arbetshorda och stress istallet for den kroniska leversjukdomen. “Tréttheten beror aven pa det
jobb jag gor. Jag har tva deltidsjobb. Pa morgonen ar det ett jobb som kréaver koncentration,
pa kvéllen stadar jag kontor... sedan nar jag har en hel dags arbete bakom mig, vantar det
tuffaste arbetet hemma, nar jag redan ar utmattad.”” (Montali et al., 2011, s 1438) De uttrycker
att de inte vill ses som gnalliga, svaga eller sjalvémkande (Montali et al., 2011).

Genom att bevara vardagsstrukturen

Det &r vanligt att informanterna stéller hoga krav pa sig sjélva trots att de kanner en sjuklig
fatigue. ““Jag ar valdigt talig, och kanske ar det en begréansning da jag inte lyssnar till min
kropp sarskilt mycket... istallet fortsatter jag darfor att jag har mitt dagliga schema... mina
barn, min make, familjen... allt det som &r forknippat med familjens vardag &r essentiellt. Och
mitt jobb sa klart och allt annat som maste fungera.”” (Montali et al., 2011, s. 1438) Montali
(2011) uppméarksammar att manga informanter delar en bild av att de maste uppna
perfektionism som leder till att de fornekar sig ratten att kanna illabefinnande. De blir
frustrerade Over sin kraft- och kontrollforlust och valjer ofta att forneka sig vila sa lange det gar
for att uppratthalla samma effektivitet som innan. Speciellt om informanterna tidigare funnit
noje och satt stolthet i att utféra exempelvis hushallssysslor, utmanar de sin fatigue for att
uppratthalla tidigare aktivitetsniva i syfte att inte forlora en del av sin identitet. “Jag ar besatt
av hushallsarbete, jag gillar att stada, gora och gora om saker, men ibland inser jag att jag ar
valdigt trott... Jag fortsatter eftersom jag maste, men om jag vore den jag var innan, sa hade
jag bara gjort det och sedan hade det inte varit mer med det.”” (Montali et al., 2011, s. 1437)
De genomfor samma arbete som innan och de forsoker trots att de inte orkar och vet att de inte
kommer uppna vad de planerat. De uttrycker har en frustration dver att saker inte blir gjorda
och att de maste lata sin omgivning gora “deras” arbetsuppgifter. Informanterna vill inte att
deras fatigue ska hindra dem fran att klara av uppgifter sjélva, dels for att inte oroa och dels for
att inte vara sin omgivning till last. Da fatigue skapar en upplevelse av forvirring, dalig
koncentration samt fysiskt orkeslGshet, sa skapas en stress hos informanterna att detta ska
paverkar deras omgivning och deras roll i exempelvis familjen. Informanter driver sig sjélva
till att prestera sa att anhoriga inte ska drabbas av deras tillkortakommanden orsakade av
fatigue och att fatigue inte ska forvandla informanterna till personer som regelbundet behtver
hjélp (Fry et al., 2012; Jorgensen, 2006 & Montali et al., 2011).

Det finns informanter som trots de manga vardagssysslor som de star infor accepterar sina nya
begransningar och darfor later bli att géra mer an de har energi till, delegerar ut arbetsuppgifter
samt planerar in tid for vila. Dessa informanter utrycker dven stod fran partners i vardagens
arbete. Detta utesluter dock inte att de kanner krav pa sig att uppratthalla normaliteten och de
upplever att det ar problematiskt att deras forsokt att uppratthalla normalitet behéver backas
upp av omgivningen. “Det stor mig valdigt - att mitt hus k&nns for stort mig att skota. Jag
klarar inte av hela huset, du vet stada huset sa det slutar med att han maste plocka upp en
massa och det ar inte rattvist.”” (Jorgensen, 2006, s. 694) Dessa personer forsoker anda
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genomfora sina sysslor som vanligt trots att de inte orkar och inte heller uppnar det planerade
resultatet och darfor behdver hjalp avsluta arbetet (Dunne et al., 2001; Fry et al., 2012 &
Jorgensen, 2006).

Ofdrstaende omgivning

Informanterna i studierna ger uttryck for att omgivningen &r oférstaende for vad fatigue
innebar och hur den paverkar dem. Detta tar sig uttryck i bristande forstaelse fran familjen, att
informanterna inte tas pa allvar i varden samt att de misstankliggors i arbetslivet.

Bristande stod fran familjen

Da fatigue &r ett allmanpaverkande symptom paverkar det stora delar av den drabbades
vardagsliv, i detta ar familjelivet en viktig del. Det uppstar problem i informantens liv nar
dennes anhoriga inte forstar att dess arbetsférmaga blivit forsamrad. Da fatigue inte syns gléms
den garna bort av familjen och da informanter anses se frisk ut uppstar misstro och
misstankliggorande. “Min make sager, *det verkar sa underligt for mig att du ar sjuk for du ser
sa bra ut’... Saklart sag jag bra ut, jag hade precis forlorat massa i vikt.”” (Montali et al, 2011,
s. 1435) Informanter upplever att deras symtom inte bara &r osynliga infor utan dven
bagatelliseras av sin narmaste omgivning. De upplever att anhdriga aktivt valjer att inte stélla
upp och inte ens reflekterar 6ver att informanten har ett behov av att de staller upp (Dunne et
al., 2001; Jorgensen, 2006; Mc Creddie, 2011 & Montali et al., 2011). “Min make f6ljde inte
ens med mig till sjukhuset. Han valde att stanna pa en fest... det var ett tragiskt dgonblick. Sen
pratade jag med honom om det, men han hade sadan reaktion... som om jag inte hade beréttat
nagot tragiskt for honom... han férminskar det alltid som nagot trivialt, nagonting oviktigt,
utan att ge det nagot varde(...) min familj underskattar det alltid pa nagot vis.”” (Montali et al.,
2011, s. 1436) | sin stravan att uppréatta normalitet i familjen upplever manga informanter att
deras partner inte forstar att informantens forutséttningar har forandrats och att den forvantar
sig att informanten ska vara lika aktiv som innan symtomdebuten (Montali et al., 2011). | de
fall dar informanten stéller hoga krav pa sig sjélv att prestera trots sin fatigue blir anhérigas
ofdrstaelse som tydligast: “Det ar inget som ar synligt i den har sjukdomen, sa alla har pa satt
och vis underskattat det, da de ser, att i slutet av dagen har jag fortfarande tagit hand om mina
uppgifter, gjort hushallsarbetet... men de verkar aldrig komma ihag att jag ar sjuk, och att jag
kanske faktiskt kan vara trott.”” (Montali et al, 2011, s. 1435) | dessa sammanhang upplever
informanten ocksa en hogre grad av misstankliggérande fran familjen nar han eller hon inte
langre klarar av att uppratthalla fasaden (Jorgensen, 2006 & Montali et al., 2011). “Ingen
fragar mig nagonsin om jag vill ha en kopp te... inte ens min make fragar om jag behdver
nagonting... han hade bara mage att saga till mig, en sondag nar jag inte madde bra, "Har du
inte lagat ndgon mat an?’ Hans syn pa saken &r att en kvinna ska gora det hon ska gora, och
att mannen ska sta for brodfodan, och sa ar det med det.”” (Montali et al, 2011, s. 1436)
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Tas inte pa allvar i varden

Fatigue paverkar dven informanternas relation med sin omgivning i stort. Eftersom det inte
finns kliniska fynd som bekréaftar fatigue kanner informanterna att deras lidande inte tas pa
allvar av deras omgivning. Detta sker ocksa i kontakten med varden (Jorgensen, 2006 &
Montali et al., 2011). En informant berattar om ett lakarbesok: “Jag gick till doktorn och sade
"Jag ar sa fruktansvart trétt att det inte ar roligt langre’. Han undersokte mig och tog
blodprover och sade ’Det ar inget fel pa dig’. Nasta dag somnade jag klockan tre pa
eftermiddagen. Jag korde ner i ett dike och forstérde en killes brevliada.” (Jorgensen, 2006, s.
692)

Misstankliggjorda i arbetslivet

Informanterna moter i sin vardag personer som misstankliggér dem genom att antyda att de gor
en storre sak av sin fatigue &n den ger skal for (Jorgensen, 2006 & Montali et al., 2011). “En
del manniskor s&ger till mig *Det &r ingen fara med dig, du har en fin farg... kanske ar det
ingenting’... Det ar alltid nagon som &r beredd att kritisera, som att saga saker i stil med
“Kanske ar det ingenting allvarligt, och hon gor en stor sak av ingenting”. (Montali et al,
2011, s. 1435) Fatigue ses inte som en sjukdom, och &r latt att bagatellisera. “Fatigue ar nagot
som inte ar erkant som en sjukdom... Om nagon sager ’jag ar trott’, sa sager den andra
personen ’jasa, ja tack sa mycket, jag ar ocksa trétt” . (Montali et al, 2011, s. 1435) Detta
leder till att informanterna kanner ett krav att, infor kollegor, uppréatthalla en fasad av halsa och
de kédmpar for att kunna genomféra samma arbetsuppgifter som tidigare. Det beskrevs som en
fars dar informanten latsades vara friskare an den var. Denna fasad, liksom den som
informanter uppratthaller infor familjen, &r mycket stressande och det kan ta dagar att
aterhamta sig efter en tung arbetsdag (Fry et al. 2012). Nar fatigue paverkar arbetsprestationen
skapar informanterna strategier for att undanhalla sin fatigue, detta kan vara att i hemlighet ga
undan och sova pa raster eller att navigera runt arbetsuppgifter som ar fér anstrangande
(Jorgensson, 2006). Da arbetsformagan forsamras leder det indirekt till samre ekonomi for
informanterna eftersom de maste ga ner i arbetstid, eller i varsta fall inte arbeta alls (Conrad,
2006; Fry et al., 2012; Jorgensen, 2006 & Montali et al., 2011). “Traditionella ambitioner ar
inte langre uppnaeliga for dig. Du hamnar i en statligt agd hyreslagenhet med sjukpension.
Jag brukade ha en eftertraktad befattning. Det &r ett annat liv nu.” (Fry et al., 2012, s. 470)
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Diskussion

Denna uppsats har beskrivit upplevelsen av fatigue hos patienter med de kroniska
leversjukdomarna hepatit C och PBC. Det som kan utronas av det tillgangliga materialet &r att
fatigue hos dessa individer paverkar deras dagliga livsforing och relationer till deras
omgivning.

Metoddiskussion

For att det ska vara mojligt att sammanstélla en metasyntes ar det vasentligt for forskaren att ta
reda pa vilken studiedesign som har anvants i de inkluderade studierna for att forséakra att den
egna fragestallningen kan besvara. Samtliga studier anvander sig av intervjuer med enskilda
individer eller gruppintervjuer for informationsinhdmtande och analysen &r antingen grounded
theory eller tolkande fenomenologisk analys. Detta innebar goda forutsattningar for en
metaanalys da materialet bemots pa liknande satt. Samtliga artiklar har problemformuleringar
som svarar mot uppsatsens syfte, i artiklarnas metod finns datainsamlingens forfarande
redovisat och de har alla en vetenskaplig etisk diskussion. Mangden deltagare, deras kon samt
alder finns redovisade, férutom i ett fall, Wainwrights artikel fran 1997. Att redogdra for
faktorer som dessa i urvalet hojer trovardigheten i resultatet da informationen sétts i en tydlig
kontext.

LitteratursOkning

Kanske borde sokorden ha innefattat namn pa kroniska leversjukdomar for att specificera
sokningarna ytterligare. Endast en artikel &r daterad till 1990-talet, ndrmare bestamt 1997. De
andra ar daterade mellan 2001-2012. Ingen aldershegransning sattes vid sokning av artiklar da
urvalet var begransat samt att symtomupplevelsen inte bor ha férandrats sérskilt radikalt under
en femtonarsperiod. Samtliga studier ar gjorda i Australien, Europa och USA. Studier fran
andra delar av varlden hade kanske tillfort ett mer globalt perspektiv snarare an ett
vasterlandskt perspektiv. Sokningarna med MeSH-termer gav inte nagra anvandbara artiklar da
storre delen av dessa traffar var av kvantitativ art. S6kningarna i databaserna var grundliga och
genomforda pa ett enligt Friberg (2006) korrekt sétt med valformulerade sokord vilket gav en
stabil grund for analysarbetet och framtagandet av relevanta teman.

Analysmetod

Analysmetoden bidrog till att fruktbara teman kunde utvecklas vilka ger en god 6verblick 6ver
den sammantagna forskningen inom omradet. Temana ar representativa for innehallet i
artiklarna eftersom dessa belyser att fatigue, utdver kroppsligt och mentalt, dven dr ett socialt
symtom. Benamningen av temana (alltid narvarande, stravan efter att uppréatthalla normalitet
och en of6rstaende omgivning) ar enligt forfattarna representativa for dess innehall. Validitet
innebér att man har undersokt det man ville undersdka och ingenting annat (Thurén, 2007).
Utifran detta har artiklarna kontrollerats sa att de stammer med uppsatsens syfte. Informationen
i studierna kommer direkt fran informanterna vilket ar ett bevis pa att det ar fragan om
forstahandsinformation. Fatigue namns i bade brodtext och citat vilket sakerstaller att det ar
fatigue som diskuteras och inte allman sjukdomsupplevelse eller andra symtom. De
exklutionskriterier som formulerades hade fokus pa annat an fatigue vid kronisk leversjukdom.
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Det &r dalig konsensus kring begreppet fatigue i forskarvarlden, vilket kan ha haft en negativ
effekt pa uppsatsens validitet. Reliabilitet innebar att arbetet ar korrekt utfort och om flera
personer som anvander samma metod kommer fram till samma resultat, da har studien en hog
reliabilitet (Thurén, 2007). Metasyntes &r ett relevant matinstrument for att fa en nyanserad bild
av materialet men den medfor en svarighet i att na hog reliabilitet till foljd av risken for bias
vid analys av subjektiva data. Fatigue &r ett diffust symtom, men sa pass vanligt
forekommande att det anda gar att skonja fenomen som gar att ta till vara pa i det praktiska
omvardnadsarbetet.

Genomfdrandet av analys

Genomforandet av analysen var intressant men svart da artiklarna var valdigt heterogena p.g.a.
att det finns sa lite material inom detta kunskapsomrade. | vissa studier var fenomenet fatigue
vid leversjukdom i fokus (Dunne et al., 2001; Glacken et al., 2003 & Jorgensen, 2006). | andra
studier har fatigue uppmaéarksammats som en del av resultatet (Conrad et al., 2006; Fry et al.,
2012; McCreaddie et al., 2010; Montali et al., 2011 & Wainwright, 1997). Flera av de utvalda
artiklarna avhandlar samtliga teman medan andra beror antingen tema ett (upplevelsen av
fatigue) eller tema tva och tre (stravan efter att uppratthalla normalitet, en oforstaende
omgivning). Daremot ar de 6verens dar de 6verlappar, vilket innebér att de snarare
kompletterar &n konkurrerar med varandra.

Formulerande av resultat

Vid formulerande av resultatet sorterades informationen fran analysen in under de tre temana
och dar efter in i subteman. Under arbetets gang slogs vissa subteman samman da
bearbetningen uppdagade att de var véldigt nara beslaktade. For att fortydliga vara teman
nyttjade vi citat fran artiklarna, dessa citat dversattes till svenska for lasbarhetens skull. Vid
oversattning av citaten lades mycket arbete pa att 6versattningarna fangade andemeningen och
nyanserna i originalen. Lopande har en diskussion forts géllande tolkning for att forsakra att
inte 6ver- eller undertolkning av informationen skett. Om inte citaten i resultatartiklarna
oversétts och tolkas korrekt finns risken att studiens resultat inte blir korrekt, vilket i sin tur kan
leda till felaktiga rekommendationer. Om rekommendationerna &r felaktiga kan patienter
drabbas pa ett negativt satt eftersom symtomet inte forstas korrekt.

Resultatdiskussion

Det vi huvudsakligen kan se i resultatet ar att fatigue ar ett symtom som paverkar patienter med
kronisk leversjukdom. Det &r svart att satta ord pa symtomet och bade denna
kommunikationsproblematik och fatigues fysiska effekt pa patienterna paverkar relationen till
omgivningen och vardagslivet negativt. Fatigue anses vara det vanligaste och mest paverkande
symtomet vid kronisk leversjukdom (Connelly et al., 2013). Dodd et al. (2001) formulerar tre
domaner som paverkar upplevelsen av ett symtom, den personliga doméanen, halso-och
sjukvardsdomanen och omgivningsdomanen. Da informanternas upplevelser av fatigue satts i
relation med dessa tre doméner visar det att de bara ar delvis applicerbara. De psykiska och
sociala forutsattningarna paverkar symtomupplevelsen men det finns inte nagon relation
mellan graden av allvarlighet hos fatigue och exempelvis alder. Den upplevda graden av
allvarlighet har inte heller kunnat relateras till den biologiska sjukdomsnivan hos patienter med
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kronisk leversjukdom. Omgivningen kan daremot spela roll i upplevelsen av fatigue. Detta
leder till att en stor del av informanternas energi gar till att hantera sin fatigue i relation till sin
familj och omgivning och till att vdga andras behov mot det egna behovet att vila. Nedan
diskuteras de tre temana var for sig samt hur de korrelerar.

Standigt narvarande

Detta tema innefattar informanternas upplevelse, hur fatigue paverkar individen och hur den
kommuniceras till andra. Skillnaden mellan vanlig trétthet och fatigue ar enorm, “som natt och
dag” och informanterna kanner sig aldrig helt befriade fran den utan véaxlar mellan att vara
paverkade och valdigt paverkade av den (Glacken et al., 2003). Denna paverkan varierar fran
individ till individ och fatigue manar fram ett brett spektrum av reaktioner. Dessa strécker sig
fran oro for att paverka andra negativt till ilska dver sin egen svaghet. Den stora variationen i
upplevelsen gor det véldigt svart att definiera och méta fatigue och dar med ocksa svart att hitta
relevanta och effektiva metoder att stotta dessa patienter med. Svarigheter i att kommunicera
sina upplevelser till andra begréansar en individs mojlighet till vélbefinnande och omgivningens
mojlighet att forsta och stotta individen. Informanterna kommunicerade sin fatigue genom
metaforer, i jAmforelse med tidigare erfarenheter och i jamforelse med vanlig trotthet. Att
kanna till detta ger de som moter dessa individer en battre chans att formulera fragor och skapa
samtalssituationer som underlattar kommunikation runt detta symtom.

Alla artiklar ar producerade i industrilander. De kommer fran antingen Europa, USA eller
Australien. For att stotta upp den svenska sjukvarden med information tjanar dessa artiklar sitt
syfte val men risken finns att resultatet inte gar att applicera pa andra kulturer an den
vasterlandska. Fragan uppkom da om fatigue och upplevelsen av denna paverkas av just
kulturella forutsattningar, kanske ar det som beskrivits i denna uppsats ett problem som bara
finns i vastvarlden. Wikman (2005) talar om sjuklighet som en del av ohalsobegreppet vid
sidan av illabefinnande och sjukdom. Sjuklighet frigér och fortydligar den sociala delen i
illabefinnande begreppet. Begreppet ar knutet till individens mojlighet att uppratthalla normal
funktion utifran den kulturella kontexten den lever i och dennes férmaga att hantera
omgivningens krav. Uppsatsen visar att konsekvenserna av fatigue ofta beskrivs i relation till
informanternas roll i den sociala kontexten. Exempelvis att den fysiska utmattningen hindrar
individen fran att genomfora forutbestamda sysslor eller att den mentala trottheten leder till oro
att andra ska sluta ha fortroende for informantens formaga att bibehalla sin sociala roll.
Informanterna uttrycker ett lidande i att ofrivilligt avvika fran normen i den kultur de lever i
vilket visar pa att en tydlig del av upplevelsen av fatigue ar kulturellt bunden och skiftar utifran
vilka kulturella forutsattningar individen med symtomet har.

For att utforska ett sjukdomstillstand anvéands gérna tre fragestéllningar; vad, varfor och vad
gar att gora at patientens problematik? Det ar viktigt att dessa fragor stalls ur ett holistiskt
perspektiv i motet med patienter for att kunna forsta patientens situation i helhet. Har man
endast det biomedicinska perspektivet i fragestéallningarna ar risken stor att man missar
relevant information om patientens liv och sjukdomsupplevelse (Cassell, 1976).
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Stravan efter att uppratthalla normalitet

Detta tema tar upp den press informanterna lagger pa sig sjélva att uppratthalla normalitet,
deras strategier for detta och den oro de kanner runt sin relation till sin omgivning. VVarfor
upplever dessa individer ett sa stort behov att uppratthalla normalitet? Vad gor att de inte kan
lata sig formas efter sina nya forutsattningar? For att hitta svar pa dessa fragor kan man ga till
det holistiska halsoperspektivet. Tenglands (2007) definition av halsa &r att halsa ar en
kombination av att individen kan genomfdra de handlingar dess omgivning forvéntar sig och
genomfdra de handlingar och uppleva de upplevelser som skanker individen inre lycka och
tillfredstallelse. Denna integration med omgivningen kan ocksa ses i Nordenfeldts (2006)
hélsoperspektiv, som dven det klassificeras som holistiskt. Har ses hdlsa som korrelationen
mellan individens onskade niva av aktivitet, hur den vill fungera i sitt liv, och dess faktiska
funktionsniva, hur den klarar av att interagera med sin omgivning. Aven har ligger fokus pa
individens formaga att halla den aktivitetsniva den onskar i relation till sin omgivnings
forvantningar. En hélsosam person ké&nner sig trygg och i kontroll éver sin omgivning, nar
denna trygghet fattas upplever personen illabefinnande (Cassell, 1976). Utgar man fran dessa
synsatt kan man se att vara informanter bor uppleva stor ohéalsa da fatigue &r ett symtom som
existerar i en social kontext. Informanterna kanner att de inte kan leva upp till sin omgivnings
krav och inte heller géra det som de blir lyckliga av pa grund av sin fatigue. De upplever
kontrollférlust och kénner sig otrygga bade i hur deras kroppar ska kunna prestera och hur
deras omgivning kommer bedéma deras formaga att prestera.

Det ar viktigt att minnas att kroniska sjukdomar inte existerar i ett vakuum utan att de spranger
sig in i ett redan pagaende liv och nagra kvinnor diagnostiserade med PBC menade att deras
fatigue var relaterad till den stress de upplever i sin vardag. Forskning visar att stress i andra
delar av en patientens liv hojer dennes upplevelse av illabefinnande samt sanker kénslan av
kontroll 6ver behandling och den personliga sfaren (Karademas et al., 2008). Den paverkar
starkt patienters copingstrategier och deras emotionella reaktioner till sina symptom. Ju hdgre
stressen ar desto mer paverkad blir individen (Karademas et al., 2008). Informanterna som
talade om stressrelaterad fatigue menade ocksa att denna paverkan var relaterad till att de som
kvinnor &r generellt kansligare &n méan (Montali et al., 2011). Huet et al. (2000) och Lang et al.
(2006) berdr detta amne roérande patienter med PBC respektive hepatit C. De dr 6verens om att
kvinnor rapporterar hogre kanslighet for symtom &n man. Huet et al. (2000) menar dock att det
ar troligt att kvinnor i den vésterlandska kulturen (undersokningen gjordes i Kanada) har en
storre mojlighet att uttrycka psykologiska kanslor &n man. 1 sa fall gar det inte att dra en
slutsats om konsskillnader i upplevelsen av fatigue hos individer med PBC da det istallet kan
handla om en skillnad i moéjligheten att kommunicera sina symtom.

En of6rstaende omgivning

Inom detta tema visas hur omgivningen hanterar informanternas symtom. Fatigue &r ett
symtom som paverkar manga fler an bararen sjalv. Nagot som uppmarksammas i resultatet ar
att informanterna utrycker ett behov av att fa sitt illabefinnande uppméarksammat av sina
anhoriga men att de samtidigt hade en inre drift att uppratthalla normalitet. Denna inre drift
leder paradoxalt nog till att informanternas agerande forsvarar omgivningens forstaelse av
deras behov (Montali et al., 2011). Cassell (1976) beskriver illabefinnande i den sociala
kontexten som féljande; om en individ upplever illabefinnande innebér det omedvetet ett hot
bade mot individen och mot gruppen. Individen riskerar att forlora sitt upplevda sjalv och sin
givna roll i gruppen. Den riskerar samtidigt en uteslutning ur sasmmanhanget da gruppen
upplever ett hot om att individen med illabefinnande skall “smitta” dvriga delar av gruppen.
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Detta ar oavsett om det &r en biomedicinsk sjukdom eller en ren upplevelse som ligger i
grunden for illabefinnandet. Upplevelsen av dessa risker ar omedvetna fran bade individens
och gruppens hall och deras agerande utifran detta sker undermedvetet (Cassell, 1976). Utifran
detta synsétt ingjuter informanternas fatigue en oro hos deras omgivning att de skall sdénka
energin i hela gruppen. Om det innebar att individen blir nedstdmd blir risken for att alla ska
bli nedstamda hdgre. Reaktioner pa patienternas illabefinnande sa som osynliggérande och
skuldbelaggande kan har ses som en omedveten reaktion pa radslan att bli delaktig i, drabbad
av, informantens upplevelse av illabefinnande och inte en ovilja att forsta eller stétta. Da
upplevelsen hos informanterna &r sa allmanpaverkande menar Cassell (1976) att individen som
upplever illabefinnande maste fa utomstaende hjalp att aterintrada i gruppen, knyta an till sina
anhoriga, men att hur denna hjalp ser ut inte &r uppenbar da de underliggande orsakerna till
illabefinnandet och avskarmningen &r undermedvetna.

Da alla informanter i uppsatsens data var leversjuka individer med fatigue ar det viktigt att ta
héansyn till att materialet visar informanternas upplevelse och fordomar om anhorigas beteende
eller forvantade reaktioner och inte anhorigas faktiska upplevelser och tankar.

Avslutande reflektioner och rekommendationer

Forhoppningsvis har resultatet sammanstallt och med synergieffekt 6kat den kunskap som
finns runt upplevelsen av fatigue hos patienter med kronisk leversjukdom. Det ar
anmarkningsvart att mangden kvalitativ forskning kring patienters upplevelse av fatigue ar sa
liten, trots att fatigue ar ett sa frekvent forekommande symtom. Det ar dven bekymmersamt att
en konsensus fortfarande inte ar nadd nér det galler definitionen av detta allvarliga symtom da
det ar svarmatt och behover forskas mer pa. For att skapa ytterligare forstaelse behover mer
forskning genomforas runt amnet bade gentemot patienter och anhoriga for att fa en korrekt
helhetsbild av patienternas liv. Dessutom maste bade subjektiva och objektiva méatinstrument
sasom VAS-F och Actometern forbattras eller eventuellt erséttas av battre anpassade
instrument for att symtomet ska kunna bli uppmarksammat och béttre forstatt.

Resultatet uppmarksammar patientens utsatthet och det misstankliggérande de utsétts for pa
grund av inre och yttre krav. Det maste skapas medvetenhet inom varden runt betydelsen av
fatigue for att 6ka patientens valbefinnande. Att hjalpa patienten till mer effektiv egenvard &r
vasentligt for att patienten ska kunna lara kdnna och bemastra detta nyckfulla symtom. Det kan
till exempel vara att stotta patienterna i sin kommunikation med sina anhdériga eller att
tillsammans med den enskilda patienten utveckla strategier for hur denne kan hantera akut
fatigue. For att kunna na lindring av detta symptoms konsekvenser bor varden bredda
perspektivet till att inkludera patientens omgivning. Patientens anhdriga behover fa hjalp att
forsta symtomens egenskaper och stod i att stétta patienterna nar de behéver det som mest.
Detta kan ske genom att utveckla andamalsenligt informationsmaterial, digitalt eller i
pappersformat och genom att bjuda in narstaende i samtalet mellan patienten och vardaren. Att
utveckla strategier for att informera arbetsgivare om problematiken kan vara avgérande for att
patienten ska kunna bibehalla bade arbete och valbefinnande.
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