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Introduksjon: Myalgisk Encefalitt er en omfattende nevrologisk sykdom med ulike
sykdomsgrader og ustabil symptomkarakter. Sykdommen kan ikke pavises med en biokjemisk test
og det finnes ingen dokumentert behandling mot det. Sykepleiernes manglende kunnskaper om
sykdommen kan fgre til usikkerhet og manglende erfaring i mgtet med pasientgruppen. Kunnskap
om sykdommens symptomer, diagnostisering og behandling er ngdvendig i sykepleieutavelse.

Hensikt: Hensikten med oppgaven er a undersgke sykepleieres kunnskapsgrunnlaget og rolle i
mgtet med ME-pasienter. | tillegg er det hensiktsmessig a belyse sykdommens kompleksitet, og a
samle relevant kunnskap om sykdommen som kan hjelpe sykepleiere i utgvelse av sykepleie.

Metode: Litteraturstudie er benyttet som metode i denne studien. For a besvare studiens
problemstilling, ble det utfart systematisk litteratursek etter vitenskapelige forskningsartikler og
fagartikler. 1 tilegg til fem forskningsartikler, er pensumlitteratur, selvvalgt litteratur og sgk i web
inkludert.

Resultat: Resultatene er delt inn i fglgende temaer: kunnskaper om sykdommen; utmattelses
dimensjoner; utlgsende faktorer og mekanismer; tegn til overbelastning; ferdigheter i
sykepleieutavelsen; utvikling av en koordinerende, terapeutisk rolle; pasientenes frykt og hap;
kommunikasjon og samhandling.

Konklusjon: Sykepleiere trenger kunnskaper om ME sykdommens symptomer, utlgsende
mekanismer, tegn til overbelastning og diagnostiske kriterier. Ved hjelp av disse kunnskapene kan
sykepleiere hjelpe pasienter til & akseptere og mestre sin sykdom pa best mulig mate.
Pasientkunnskaper gir sykepleiere mulighet til & velge tilnaeermingsmater. Kommunikasjon i form
av helseveiledning gir mulighet til & inkludere pargrende og andre faggrupper i pasientbehandling.
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Introduction: Myalgic Encephalomyelitis (ME) is an extensive neurological disease with various
degrees and unstabile symptom character. There is no biochemical test to detect the disease and no
documented treatment against it. Health professionals have lack of knowledge about ME and
nurses feel insecure about working with patients. Knowledge about the definition, symptoms,
diagnosis and treatment of the condition is nessesary to improve nursing.

Aim: The aim of this study was to examine nursing knowledge base and nurses role for this group
of patients. It is also expedient to highlight the complexity of the disease and gather relevant
knowledge about the disease that helps improve nursing.

Method: The litterary review is used as a method in this study. In order to answer the research
question, were systematic litterature searches used to find scientific and professional articles. In
addition to five research articles and two professional articles, is the curicculum litterature, self-
chosen litterature and web search included.

Results: The results are devided into these themes: knowledge about the disease; dimentions of
the fatigue; trigger mechanisms; signs of overload; skills in nursing practice; developing a
coordinating, therapeutic role; patients fears and hopes; communication and collaboration.

Conclusion: Increased knowledge about sympthoms, trigger mechanisms, signs of overload and
diagnosis of ME can contribute to increase nurses confidence in work with ME patients.
Patientknowledges gives nurses an opportunity to customise an approach. Communication as a
health guidance is the way to include next of kin and other professional groups in work with ME
patients.
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1.0 INNLEDNING

ME er mye omdiskutert sykdom i den siste tiden. De fleste kjenner eller har hgrt om noen som er
rammet av denne sykdommen. Sykdommen kan ramme bade voksne og barn og begge kjgnn
(Rayner, 2014). Studier viser at sykdommen kan ha varighet mellom 2 og 25 ar, og at kvinner
rammes hardere enn menn (Helsedirektoratet, 2015). Pa grunn av forskjellige inklusjons- og
diagnosekriterier i diagnostisering, er det vanskelig a fastsla eksakte tall pa rammede pasienter. |
USA og England er anslatt 0,2- 0,4% av mennesker rammet. | Norge er mellom 10 000 og 20 000
pasienter som er rammet av ME i ulik alvorlighetsgrad (Helsedirektoratet, 2015). | fglge Williams,
Christopher og Jenkinson (2016), er det 6000 nye tilfeller av ME i England hvert ar. Pasientgruppen
er mellom 29 og 35 ar og 75% av de er kvinner.

I litteraturen brukes betegnelse ME om hverandre eller sammen med CFS, som betyr kronisk
fatigue syndrome og som definerer vedvarende utmattelse. Disse to begrepene brukes sammen i
litteraturen fordi mangelen pa energi eller utmattelse er et av symptomene til ME (Helsedirektoratet,
2015). For & kunne holde fokus pa problemstillingen, velges det i denne oppgaven & bruke kun
benevnelsen ME. Pa grunn av forskjellige behov mellom barn og voksne, er oppgaven avgrenset til

kun voksne pasienter, det vil si pasienter fra 18 ar og oppover.

Internasjonale konsensuskriterier (2011), definerer Myalgisk Encefalomyelitt som en ervervet
nevrologisk sykdom med komplekse omfattende dysfunksjoner i nerve,- endokrin- og
immunsystemer, hemmet celle energimetabolisme og ionetransport. Symptomenes dynamiske

interaksjoner har arsakssammenheng (Carruthers et al., 2011).

Sykdommen begrenser pasientenes fysisk og psykisk funksjon i ulike grader, i tillegg til & ha
negativ innvirkning i pasientenes relasjoner, arbeid, utdanning, roller i samfunnet og livskvalitet. Til
og med de mildeste sykdoms gradene setter spor i pasientenes inntekt, jobb og utdanning.
Sykdommens tilfgrte begrensninger, i tillegg til skepsis fra helsepersonell og andre betydningsfulle
personer, farer til fortvilelse hos pasientene (Burns et al., 2012). Forskningen viser at sykdommen
er like invalidiserende som AIDS, MS og cellegiftbehandling av kreft. Det finnes ikke tester som
kan pavise sykdommen (Jelstad, 2014; Helsedirektoratet, 2015).

Sykdommens kompleksitet og subjektivt symptombilde farer til uenighet og kunnskapsmangel i

helsevesenet (Helsedirektoratet, 2015). SINTEF rapporterer at uenighet i fagmiljgene dreier seg om
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benevnelsen pa tilstanden, diagnostiseringsverktgy og behandling. Dette resulterer med
forssmmelse av pasienter. (Tveito og Lillestgl, 2012; Helsedirektoratet, 2015). Sykdommen er ikke
til & finne pa sykepleierutdanninger, noe som farer til mangel pa erfaring og sykdomsforstaelse i
mgtet med rammede pasienter. Kunnskap om sykdommen, pasientenes behov og pleie finnes hos
pasienter og deres familier (Kreyberg, 2007). For a gke sykepleiernes kunnskapsgrunnlaget om ME
sykdommens symptomer, diagnose og behandling, trenger sykepleiere formell utdanning og mer
trening (Chew- Graham et al., 2009). Studier viser at den limiterte forstaelse om ME hos
sykepleiere har blitt skapt i kontakt med pasienter, venner, personlige erfaringer og media fremfor
formell opplering. Forstaelse av symptomer og empati til ME-syke pasienter kom fra sykepleiernes

personlige erfaringer av a veere syk (Chew- Graham et al., 2009).

Det finnes ingen helbredende behandling for ME, men bistand til pasienten for & oppna best mulig
livskvalitet og funksjonsniva er like viktig (Helsedirektoratet, 2015). Pasientene selv mener at
korrekt diagnose i en tidlig fase, sykdoms aksept, gode mestringsstrategier av sykdommens
utfordringer og aktivitetstilpasning kan hjelpe dem til et bedre liv (Helsedirektoratet, 2015).



2.0 BAKGRUNN

Et mgte med en ME rammet pasient har gjort stort inntrykk og var inspirasjon for valg av tema til
denne oppgaven. Pa bakgrunn av dette mgtet er det behov for & undersgke sykepleieres
kunnskapsgrunnlag i mgtet med aktuelle pasientgruppen.

Videre i dette kapittelet blir ME sykdommens arsaker, symptomer, sykdomsforlgp, diagnosekriterier,

behandling, sykepleieres kunnskapsgrunnlag, sykepleieres rolle og relevant teori beskrevet.

2.1 Arsaker

ME kan utvikle seg som en direkte fglge av annen fysisk sykdom, skade eller infeksjon, debutere
akutt eller langsomt etter flere maneders eller ars eksponering, og i forbindelse med nyoppstatt
sykdom eller infeksjon (Kreyberg, 2007). Forskere finner ingen entydig arsaksforklaring for denne
sykdommen, men predisponerende, utlgsende og vedlikeholdende faktorer er av betydning (Burns
et al., 2012). Noen forskere mener at funksjonsfeil i gener hos pasienter med ME forarsaker
overbelastning av immunsystemet og farer til utmattelse (Sykepleien, 2007). Noen av pasientene
kan veere mer genetisk disponert enn andre. Personlighetstrekk kan ogsa ha en viss betydning. ME
rammer oftest pliktoppfyllende, flinke mennesker som presser seg selv for langt (Sykepleien, 2007).
Posttraumatisk stressyndrom, barndomstraumer eller stressende livshendelser han vere noen av
disponerende faktorer for ME (Helsedirektoratet, 2015). Virus som herpes, mononukleose,
parovirus har blitt mistenkt for a forarsaket sykdommen (Nielsen, 2016). Giardiasis epidemi i
Bergen i 2004 farte til at flere pasienter fikk ME i etterkant (Tveito og Lillestal, 2012).

2.2 Symptomer

Det er mange symptomer som kan oppleves forskjellig fra person til person og er avhengige av
sykdomsgraden. PEM star for Post Exertional Malaise og betyr anstrengelsesutlgst
symptomforverring. Dette er et av de viktigste kjennetegnene ved ME (Burns et al., 2012; Nielsen,
2016). Utmattelse ved ME er langt kraftigere enn normal slitenhet og trgtthet, og de syke opplever
total energisvikt (Sykepleien, 2007). Utmattelsen forverres etter fysisk eller psykisk anstrengelse og
kan opptre umiddelbart, eller med en forsinkelse pa flere timer eller dager (Rayner, 2014;
Helsedirektoratet, 2015; Nielsen, 2016).



De mest karakteristiske symptomene er vedvarende utmattelse, som ikke blir bedret av hvile,
influensafglelse med hodepine og sar hals. Feberfalelse med smerter kjennes i muskler og ledd.
Hovne og smme lymfeknuter, irritabel tarm symptomer, vanskelighet med a tygge maten og
matintoleranser som har oppstatt nylig. Forstyrret temperaturregulering i form av kalde eller for
varme ekstremiteter, ortostatisk intoleranse som betyr at det er vanskelig a sitte eller 4 sta i lengre
perioder, er kjente symptomer. Tungpusthet, sukkende pust, og pustestopp i alvorlige tilfeller av
sykdommen er symptomer fra respirasjonssystemet (Rayner, 2014; Helsedirektoratet, 2015; Nielsen,
2016).

Sykdommen pavirker negativt det sensoriske apparatet i kroppen i form av falsomhet for lys, lyd,
lukt og bergring. ME har ogsa kognitive symptomer som svekket korttidshukkomelse,
konsentrasjonsvansker, vanskelighet med a finne ord. Sgvnforstyrrelser i form av vanskeligheter
med innsovning og stadig oppvakning forarsaker falelse av a ikke vere uthvilt etter sgvn. Ved fullt
utviklet sykdom er det stadig varierende symptomer fra alle organsystemer (Rayner, 2014;
Helsedirektoratet, 2015; Nielsen, 2016). Det er ikke uvanlig at angst og depresjon er blant
symptomene. Selv om psykiske faktorer kan veere disponerende arsak for utvikling og vedlikehold
av ME, regnes ikke ME som en psykisk lidelse. (Kreyberg, 2007; Rayner, 2014; Helsedirektoratet,
2015; Nielsen 2016).

2.3 Sykdomsforlgp

ME kan ramme pasienter i ulik grad. Ved mild grad av sykdommen er pasientene selvhjulpne og
mobile, enkelte er i stand til & jobbe. I tillegg til nedsatt energiniva har pasientene smerter,
sgvnproblemer og kognitive utfordringer (Helsedirektoratet, 2015).
Ved moderat sykdomsgrad er bade fysiske og psykiske symptomene mer uttalte og pasientens
energiniva er sterkt redusert. Alle aktiviteter i dagliglivet blir hemmet. Pasienter er ikke i stand til &
jobbe og blir bundet til hjemmet pa grunn av gkt behov for a hvile (Helsedirektoratet, 2015).
Ved alvorlig sykdomsgrad har pasienten behov for a ligge mye pa dagen og klarer & utfgre minimalt
med daglige aktiviteter. Fysiske og kognitive symptomene er plagsomme og hjelpemidler tas i bruk.
Det er sjeldent disse pasientene forlater hjemmet, fordi det medfgrer langvarige ettervirkninger.
Ved sveert alvorlig grad er pasienter sengeliggende og pleietrengende. Enkelte trenger
sondeernaring pa grunn av alvorlig energimangel og nedsatt evne til a tygge og svelge maten.
Pasientene er veldig fglsomme for sanseinntrykk, og lett bergring kan utlgse store smerter. Kognitiv
svikt viser seg i form av vanskeligheter med a prate og nedsatt hukommelse. Langvarig stress, hay
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alder, flere kroniske sykdommer er risikofaktorer for alvorlig sykdomsforlgp (Helsedirektoratet,
2015; Nielsen, 2016).

2.4 Diagnosekriterier

ME finnes ikke som eget diagnose hverken i spesialisthelsetjenesten eller hos fastlegen. | Norge i

dag brukes det flere ulike diagnostiske Kkriterier som postviralt utmattelsessyndrom (ICD-10 G 93,3),

godartet myalgisk encefalomyelopati, nevrasteni (ICD 10 F 48,0), alimenn utmattelse, utbrenthet

(ICD 10 Z73,0) og flere andre. Det understrekes betydningen av differensialdiagnostikk ved &

utelukke annen fysisk og psykisk sykdom, klinisk undersgkelse og grundig anamnese ved utredning

av ME (Helsedirektoratet, 2015). Kjemiske og immunologiske blodprgver, mikrobiologiske

undersgkelser, urinprgver, psykiatriske undersgkelser og billeddiagnostikk er supplerende utredning

ved mistanke om ME (Helsedirektoratet, 2015). Ulike diagnostiske kriterier og systemer har vaert

benyttet i klinisk praksis og forskning. De mest kjente kriterier er oppsummert i tabellen ( NICE
Guidance, 2007; McDermott, Lynch og Leydon, 2011; Carruthers et al., 2011; Helsedirektoratet,

2015).

Tabell 1 . oversikt over symptomer i forskjellige diagnosekriterier

International

sykdom, for bade
voksne og barn,
for Klinisk bruk og
forskning

Anstrengelsesutlgs

Redusert kapasitet
til aktivitet

Er ikke resultat av
pagaende

aktivitetsniva med
50% eller mer.

Migrene,
annerledes
hodepine,

Concecsus Fukuda (1994) | Canada (2003) NICE (2007)
Criteria (ICC,
2011)
Hovedkriterier Ingen 6 mnd Vedvarende eller | Sykdomsvarighet i | Sykdomsvarighet i
Alle skal veere periode, fordi tilbakevendende | minst 6 maneder | minst 4 maneder
oppfylt ingen andre symptomer i 6 med identifiserbar |etter eksklusjon av
sykdommer krever |mnd eller mer start eller gradvis |andre sykdommer
6 mnd lidelse med identifiserbar |utvikling
start Nyoppstatt
Rettet kun mot Fysisk og psykisk |utmattelse eller
ME som et Bedres ikke av utmattelse som utmattelse med
nevrologisk hvile reduserer spesifikk start

Vedvarende
utmattelse

Uforklarlig med
andre tilstander




t nevroimunn
utmattelse (PENE)
1.merkbar,
insettende, fysisk
og/ eller kognitiv
utmattelse som
respons til
anstrengelse

2.anstrengelsesutl
gst symptom
forverring

3.anstrengelsesutl
gst utmattelse kan
opptre med en
gang eller med
forsinkelse i timer
eller dager

4. lang
restitusjonstid, kan
vare fra 24 timer
til dager og uker.

5. mangel pa
utholdenhet som
resulterer i en
betydelig
reduksjon i
aktivitetsniva

anstrengelse

muskel- og
leddsmerter

Forstyrret
dggnrytme

sgvnforstyrrelser,
forstyrret
sgvnmgnster og
lengde,
innsovningsvansk
er

Anstrengelsesutlgs
t utmattelse eller
sykdomsfalelse
med lang
restitusjonstid

Utmattelses
redusert
aktivitetsniva

Karakteriseres av
PEM
(anstrengelsesutlg
st utmattelse) eller
utmattelse oppstatt
etter minst 24
timer etter
anstrengelse med
restitusjonstid
over flere dager

Tillegskriterier

Minst 1 i hver
kategori skal vaere

oppfyllt
Neurologiske:

vanskelighet med
a bearbeide
informasjon,
korttidshukommel
sestap

smerte

hodepine

4 skal veere oppfylt

svekket
korttidshukkomels
e og konsentrasjon
som reduserer
aktivitetsniva

muskelsmerter
gmme
lymfeknuter

2 eller flere skal
veere oppfylt

Svekket
konsentrasjon og
korttids
hukkomelse

Forvirring

Vansker med a

1 eller flere skal
veere oppfyllt

kognitive
vanskeligheter
som sprakvansker,
korttidshukommel
se,
ordfinningsvanske
r, bearbeiding og
sortering av




betydelig muskel-
leddsmerter
sgvnforstyrrelser
forstyrret
sgvnrytme
uoppfriskende
sevn

neurosensoriske ,
perseptuelle
forstyrrelser

syn, sensitivitet til
lys, lyd, vibrasjon,
lukt, smak,
bergring,
dybdesyn

motoriske
forstyrrelser
darlig
koordinasjon
ustghet
ataksi

immuno-gastro-
uro:
influensafglelse
med sar hals,
gmme
lymfeknuter,
sinusitt

motakelighet av
virale infeksjoner
med lange
tilfriskningsperiod
er

kvalme,
magesmerter,
oppblasthet,
irritabel tarm

sar hals

forverret
sykdomsfglelse
minst etter 24
timer etter
anstrengelse

hodepine

bearbeide,
kategorisere
informasjon, finne
ord

Sanseforstyrrelser

Minst ett symptom
med
nevroendokrine,
autonome og
immunologiske
utfall:

Intoleranse for

varme og kulde,

markert
vektendring

stress forarsaket
symptomforverrin
g

tapt
adapsjonsevne

blodtrykksfall,
ekstrem blekhet

kvalme of irritabel
tarm

hjertebank

grhet

generell
sykdomsfalelse

sar hals

informasjon

Vanskeligheter
med innsovning,
hypersomni,
oppfriskende
sgvn, forstyrret
sgvnrytme

Utbredte muskel-
og leddsmerter
uten bevis pa
inflammasjon

hodepine

hovne
lymfeknuter uten
patologi

Sar hals

Forverring av
symptomer ved
fysisk og psykisk
anstrengelse

influensasymptom
er

Svimmelhet og
kvalme

hjertebank uten
hjertepatologi
identifisert
hjertepatologi

@kt Bevissthet
over svingende
symptomer
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vannlatingstrang
eller gkt frekvens,
nokturi

sensitivitet overfor
matvarer eller
kjemikalier

Energiproduksjo
n/transport:

kardiovaskulzre
symptomer med
ortostatisk
intoleranse,
neural
hypotensjon,
postural
ortostatisk
takykardi,
hjertebank,
svimmelhet

respirasjon ved
gisping, anstrengt
pust,

utmattelse i
brystvegg
muskulatur

termostatisk
ustabilitet med
unormal
kroppstemperatur
og merkbare
daglige
forverringer

svetting,
kalde

gmme
lymfeknuter

influensafglelse

overfglsomhet for
mat, medisiner
kjemikalier
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ekstremiteter,
feberfalelse

Eksklusjonskriteri
er

primere
psykiatriske
tilstander

somatoforme
lidelser

stoffmisbruk

Andre pagaende
medisinske
tilstander som kan
forarsake
utmattelse (lavt
stoffskifte,
medikamentbivirk
ninger osv.)

Tidligere
diagnostiserte
tilstander som er
ikke ferdig

Pagaende
somatiske og
psyKkiatriske
sykdomsprosesser

rusmisbruk

Fokale
nevrologiske
symptomer

Symptomer pa
inflammatorisk
artritt eller
bindevevssykdom
mer

Betydelig vekttap

behandlet og som Sgvnapne
forklarer kronisk
utmat.telse (HIV, Klinisk
hepatitt B og C, lymfadenopati
kreft)
Sykelig overvekt
Alkohol eller
stoffmisbruk i 2
siste ar for den
kroniske
utmattelsen.
Diagnosen Atypisk ME:
revurderes ved Samme kriterier PEM
fraveer av som PENE, men
to symptomer kognitive

mindre av de
gjenveerende
kriterielle

symptomene

vanskeligheter,
Sgvnforstyrrelser

kronisk smerte
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2.5 Behandling

Det finnes ingen dokumentert behandling som kan kurere ME. Det finnes strategier for
symptomlindring, mestring, samt medikamentell og ikke-medikamentell symptomlindring
(Helsedirektoratet, 2015). Medikamentell symptomlindring er oftest rettet mot smerter og
sgvnproblemer. Dette kan for noen pasienter forarsake bivirkninger pa grunn av overfalsomhet for
virkestoffer. Andre har rapportert at de ma starte med sma doser for a venne kroppen til legemidler,
og at det kan ta lang tid til gnsket effekt blir oppnadd (Helsedirektoratet, 2015). Smertene, ifglge
forskningen, skyldes overfglsomhet ved stimuli av sentralnervesystemet, og det finnes ikke
spesifisert behandlingsprotokoll for smertelindring ved ME. God informasjon om smertearsaken og
tilrettelagt leering om smertemestring er aktuelt (Helsedirektoratet, 2015). Melatonin tabletter for a
behandle sgvnproblemer, har god effekt i perioder, ifglge Helsedirektoratet (2015).

Overfglsomhet for lys, lyd og bergring kan kreve skjermende tiltak for noen pasienter i perioder. De
sykeste pasientene krever fullstendig skjerming, noe som byr pa utfordringer i praksis ved stell- og
spisesituasjoner (Helsedirektoratet, 2015). Studier viser at rehabilitering har effekt pa pasienter med
mild til moderat grad av ME (Burns et al, 2012).

Det har blitt gjort mange studier med forsgk pa a finne medikamentell behandling av ME og de
fleste hadde ingen eller kortvarig effekt. Antibiotika, antiviral medikasjon, immun-
globulinbehandling, hydrokortison, antidepresiva, NSAIDS, anxiolytika, antihistaminer har blitt
forsgkt uten gunstige resultater. Noen legemiddelgrupper har forarsaket plagsomme bivirkninger
(Tveito og Lillestal, 2012). Psykologiske intervensjoner som kognitiv atferdsterapi (CTB) og
gradert treningsterapi (GET) er omdiskutert pa grunn av varierende resultater (Tveito og Lillestal,
2012).

2.6 Historikk

Tidligere forskning viser at det har lenge eksistert uenighet i fagmiljgene om ME er en somatisk
eller psykiatrisk sykdom, om ME er egen sykdom, eller bare ny betegnelse pa tidligere beskrevne
tilstanden kalt nevrasteni (Tveito og Lillestal, 2012). Denne uenighet har skapt strid mellom
behandlere og pasienter (Helsedirektoratet, 2015, Jelstad, 2014. ).

ME ble farst beskrevet av Dr. Melvin Ramsay i 1956 da sykdommen som ble kalt “benign myalgic
encephalomyelitis” bret ut pd Royal Free Hospital i London. I lepet av de neste 10 ar var det flere
lignende utbrudd andre steder i verden. | 1969 ble sykdommen akseptert av WHO (Verdens
Helseorganisasjon) som et nevrologisk sykdom (Tveito og Lillestal, 2012; Jelstad, 2014; Nielsen,
13



2016). I Norge har ingen skrevet eller snakket om denne mystiske sykdommen far i slutten av
nittitallet, da stadig flere pasienter fra hele Norge henvendte seg til helsevesenet med en form for
kronisk kyssesyke (Jelstad, 2014; Nielsen, 2016).

I 2006, pa et arlig mate for nevrologer, ble det foreslatt til & sende ME pasienter til psykiatrisk
behandling og a ta eksklusivitet fra pasientgruppen. Slike uttalelser ble rapportert til
helsemyndighetene og farte til skende antall pasienter i Norge med skepsis og misngye til
helsevesenet (Jelstad, 2014).

Studier om mitokondrienes funksjon, utfgrt i 1987, 1988 og 2009 har vist at det er feerre aktive
mitokondrier i ME-pasientenes muskler enn i muskler til friske personer. Mitokondriene produserer
og lagrer energi til muskelvev. Reduksjon av det kan fare til gkt produksjon av melkesyre. Til og
med etter minimal anstrengelse, kan melkesyre begrense muskelkapasitet, forarsake muskelsvakhet,
ustabilitet i ledd, med pafelgende forsinket smerte og ubehag (Burns et al, 2012). En
abduksjonsrapport fra England i 2009 paviste betennelsesforandringer i dorsalrotgangliene i
ryggmargen. Dette kunne forklare et underliggende nevrologisk sykdom. Forandring pa 75% av de
sensoriske cellene i ryggmargen kunne relateres til omfattende utmattelse og store smerter hos
pasientene ( Jelstad, 2014).

Siden 2007 er det bevilget 5 mill. kroner arlig for a styrke tilbud for pasientgruppen ved a gke
kompetansen i helsevesenet i Norge. | 2012 har Helse- og Omsorgsdepartementet godkjent
opprettelse av Nasjonal kompetansetjeneste for ME, hvor helse Sgr- @st har fatt ansvaret for
tjenesten (Helsedirektoratet, 2015).

2.7 Sykepleierens kunnskapsgrunnlag

| folge Kveseth og Mikkelsen (2011), skal sykepleiere vaere selvstendige, pasient- og
endringsorienterte og ansvarsbevisste yrkesutgvere etter endt utdanning. Utdanningen skal
kvalifisere for et yrkespraksis som er stadig i endring og utvikling, hvor laering ma ses i et livslangt
perspektiv med gjensidig ansvar fra yrkesutgveren og arbeidsgiveren. Sykepleierens
handlingskompetanse relateres til selvstendige sykepleiefunksjoner i tillegg til & ivareta pasienter og
pargrende. Handlingsberedskap er knyttet til kunnskaper om feltet, som tilegnes gjennom utdanning,
men manglende erfaring og spesialopplaring ma arbeidsgiver tilrettelegge for at sykepleieren skal

kunne ta selvstendig ansvar (Kveseth og Mikkelsen, 2011).
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Et godt kunnskapsgrunnlag inkluderer forskningskunnskap, erfaringsbasert kunnskap og
brukerkunnskap (Graverholt, Jamtvedt og Nortvedt, 2015). A uteve kunnskapsbasert praksis er 4 ta
faglige avgjerelser basert pa forskningsbasert og erfaringsbasert kunnskap, brukerkunnskap, og
integrere disse i en gitt situasjon. Forskningsbasert kunnskap publiseres som forskningsartikler i
vitenskapelige tidsskrifter. Erfaringsbasert kunnskap, kan forklares som skjgnn og klinisk blikk og
opparbeides gjennom a praktisere. Brukerkunnskap omfatter enkelte pasientens egne gnsker og
behov. (Graverholt, Jamtvedt og Nortvedt, 2015).

Ut i fra diagnosens kompleksiteten er det vesentlig at sykepleiere statter seg pa lovverk (Pasient- og
brukerrettighetsloven, 1999, Helsepersonelloven, 1999). Samarbeid med annet helsepersonell og
pargrende kan vare en hjelperessurs. Faglig forsvarlig yrkesutgvelse, som er et krav i
helsepersonelloven, understattes ved innhenting av opplysninger fra pargrende, som gjer det i visse
tilfeller til en plikt for helsepersonellet. Informasjonen fra pargrende kan veare avgjgrende for a fa
gjort riktige vurderinger vedrgrende diagnose. (Bgckmann og Kjellevold, 2015) Yrkesetiske
retningslinjer for sykepleiere fremhever respekt, omsorg og verdighet i ytavelse av sykepleiepraksis.
Det er vesentlig & ha etiske rammer i arbeid med pasientgruppen pa grunn av ME sykdommens
forlap (NSF, 2016).

2.8 Sykepleierens rolle

Sykepleierne er viktige bidragsytere i arbeid med pasienter med ME i bade i kommunale- og
spesialisthelsetjenester. Pasientenes behov for sykepleie er avhengig av sykdomsgraden
(Helsedirektoratet, 2015). Sykepleie til ME-pasienter omfatter fokus pa grunnleggende behov, bade
de fysiske, psykososiale og andelige. Tilrettelegge for at disse skal ivaretas pa en best mulig mate

slik at pasienten kan leve et meningsfylt liv. (Kirkevold, 2015).

Sykepleierens rolle i symptomlindring til pasientene fra mild til moderate sykdomsgrader inkluderer
a yte stgtte og rad for mestring. Symptom observasjon, dokumentasjon, bruk av fleksible,
individuelle planer kan veere suksessfaktorer. (Burns et al, 2012). Den viktigste oppgaven for
sykepleieren i mgtet med ME pasienter er & hjelpe dem a forsta deres symptomer og stette
pasientene for a fremme mestring. Dette kan gjgres ved & innga terapeutiske relasjoner som kan
utgjere forskjell for pasientene. Aktiv lytting og egenskap til & formidle empati i forstaelsen

hvordan sykdommen pavirker pasientens hverdagsliv i form av fysiske, psykiske, psykologiske og
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andelige behov er derfor veldig viktig (Burns et al, 2012). Sykepleiere i koordinerende rolle ma ha
oppdatert og utvidet kunnskap om sykdommen (Burns et al, 2012). ME har negativ innvirkning pa
fysisk funksjon til de rammede. A tilrettelegge de fysiske forholdene slik at pasienten kan vare

selvhjulpen er et av sykepleierens oppgaver. Nar pasienten ikke klarer & utfere handlinger selv, ma

sykepleier ta over (Kirkevold, 2015).

Tjenester fra hjemmesykepleien i kommunene regnes som ngdvendig helsehjelp for alvorlig syke
pasienter. Det er viktig at alle som involveres i pleie og behandling av pasienter med ME far
opplaering og oppfelging (Helsedirektoratet, 2015). Tilrettelegging og organisering av pleie,
forflytning, ernaring, legemiddeladministrering, blodprgvetaking og observasjon er noen av
sykepleierens oppgaver. Sykepleieren er et bindeledd mellom pasienten, pargrende, legen og andre

profesjoner som sikrer god behandling og oppfalging for pasientgruppen. (Helsedirektoratet, 2015).

Sykepleieres sentral funksjon er utvikling av pasientkompetanse ved a bruke
helsekommunikasjonsmetoder som informasjon, undervisning og veiledning. Hensikten med
veiledningen er er a legge til rette for at pasientens mestringskompetanse styrkes gjennom en dialog

basert pa kunnskap og humanistiske verdier (Gammersvik og Larsen, 2016).

2.9 Teori

Ut i fra at diagnosen ME fremstar i ulike grader og med ulike symptomer fra person til person, er
det benyttet holisme filosofien i belysningen av tema. ME pasienter sine tilstander og situasjoner
ma oppleves og fortolkes hver for seg. Holisme er en av de fundamentale begrepene, som
representerer verdier og holdninger i sykepleiepraksis. Innenfor holistisk ideologi betraktes hvert
menneske som helhet med hele sin fysikk og biologi og med alle sine egenskaper, sykdommer og
problemer. Sykepleieren ma danne seg et helhetssyn av pasienten. Holistisk sykepleie i praksis kan
forsties som “total pasientrettet sykepleie”. Innenfor holistisk ideologi er bio-psyko-sosial-andelig
tilnaerming viktig for a oppfatte mennesket som helhet. (Kim, 2015) Siden ME sykdommens arsaker
og symptomer kan vere vanskelig a forsta, godta og forklare, kan holistisk tilnsrming danne bedre
grunnlag til forstalse av tilstanden. Det kan bidra til & begrunne sykepleieutgvelsen, og a ivareta

pasienter som helhetlige mennesker.
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2.10 Hensikt med oppgaven

Oppgavens hensikt er & belyse sykdommens kompleksitet og skape oppmerksomhet rundt
pasientgruppen. Et av oppgavens hensikter er a samle relevant kunnskap om ME og sykepleierens

rolle i mgtet med pasientgruppen.

2.11 Problemstilling

Denne litteraturstudien skal besvare pa fglgende problemstilling:
«Hvilke kunnskap trenger sykepleiere i sykepleieutavelse for ME-pasienter?»
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3.0 METODE

Metode er en veiviser pa hvordan gar man til verks for a svare pa problemstillingen i denne
litteraturstudien. Dette inneberer at valgene som er gjort underveis i oppgaven frem til resultatet ma
beskrives (Dalland, 2017). Bacheloroppgaven er gjennomfgrt som en litteraturstudie med
sykepleiefaglig perspektiv. Litteraturstudie er et systematisk litteratursgk, gjennomgang og analyse
av relevant litteratur som skal besvare et spesifikt spgrsmal (Aveyard, 2014; Christoffersen, 2015).
Systematisk sgk i databasene og grundig gjennomgang av forskningsartikler hjalp a besvare
problemstillingen i litteraturstudien. Sgkene er gjennomfert fra januar - til april 2019. Inklusjons-
og eksklusjonskriterier var en malrettet mate & avgrense artikkelbasen pa. Far utvelgelse ble
artiklene kritisk vurdert ved & lese overskrift, ssmmendrag, metodebeskrivelse, resultatenes
overfarbarhet og relevans for oppgavens problemstilling. Valgte artikler ble deretter oversatt.
Tematisk analyse ble benyttet for a kunne fa oversikt over artiklenes resultater i henhold til
problemstillingen. Innholdet fikk ny sammenheng ved & sette sammen artiklenes resultater. Noen av
resultatene lot seg ikke & sammenfatte pa grunn av detaljert informasjon som er viktig for
sykdomsforstaelse. Resultatene ble drgftet opp mot pensumlitteratur, selvvalgt litteratur, fagartikler
og teori om holistisk sykepleie.

Innen sykepleieforskning er kvalitativ metode ofte brukt for & belyse tema. Kvalitativ metode fanger
opp opplevelser og meninger som ikke lar seg @ male. Kvalitativ metode gar i dybden, far frem
sammenheng og helhet, og formidler forstaelse. (Dalland, 2017) Sykepleierens kunnskapsgrunnlag i
sykepleieutagvelse har blitt tatt som utgangspunkt i modellen om kunnskspabasert praksis
(Graverholt, Jamtvedt og Nortvedt, 2015). Pasientkunnskaper er et av elementer i nevnte modellen.
Pasientenes erfaringer, opplevelser av a leve med ME, deres mgtet med helsevesenet, er en viktig
kunnskapsgrunnlag i utavelse av sykepleie. Innsikt i det gir bgker av Jelstad (2014), Nielsen (2016)
og Rayner (2014). Det ble ogsa gjennomfart sgk i web for & fa innsikt i kunnskapsgrunnlag og
forskning om ME i det Norske helsevesenet. Dette resulterte i en temaartikkel i tidsskriftet

Sykepleien fra 2007. Pensumlitteratur ble brukt som stette pa veien i a besvare problemstillingen.
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3.1 Inklusjons- eksklusjonskriterier

Tabell 2. Inklusjons- og eksklusjonskriterier

Inklusjonskriterier Eksklusjonskriterier
Forskningsartikler med IMRAD struktur Pasienter under 18 ar
Tittel og relevans til problemstilling Artikler som fokuserer kun pa kvinner eller

) ) menn med ME
Sykepleiefaglig relevans

. . Vitenskapelige artikler som er eldre enn 10 ar
I hvilken grad samsvarer artikkelens petig

problemstillingen med oppgavens
problemstilling

Tydelig metodebeskrivelse

Alle deler av helsevesenet

Alle grader ved ME

Artikler med fokus pa bade fysiske og psykiske
faktorer pa grunn av sykdommens kompleksitet

Fagfelle vurderte artikler

3.2 Sgkestrategi

For a finne vitenskapelige artikler, som kan hjelpe & besvare problemstillingen i denne

litteraturstudien, ble det benyttet sgk i databasene Medline Ovid, Cinahl, ProQuest (British Nursing

Index). Relevante sgkeord ble brukt: Chronic Fatigue Syndrome (kun i databasen Medline Ovid) ,

Myalgic Encephalitis, nursing knowledge, adults, nursing care, treatment.

Under sgk i Cinahl databasen, ble det gjort avgrensninger med fagfellevurdering og

publiseringsdato dato.

Under sgkene ble artiklenes tittlene og sammendrag lest og vurdert etter inklusjons- og
eksklusjonskriterier. Utvalgte artiklene ble kritisk vurdert enkeltvis og senere i fellesskap, for &
sikre artiklenes relevans og tolkning av innholdet. Sgket resulterte i fem mest relevante
forskningsartikler og to fagartikler. Utvalgte vitenskapelige artikler presenteres i hver sin matrise.
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Tabell 3. Sgkestrategi

Database Sekeord Antall treff Artikkel nummerert
etter rekkefolge i
resultattabellen

CINAHL 1. “myalgic encephalomyelitis” 323 1

2. “adults” 131’822

3.1AND 2 10

Publishing date 2009- 2019
British 1. “myalgic encephalitis” and 2
Nursing Index | “nursing knowledge” 6

2. peer reviewed

6

1.“Fatigue syndrome chronic” 4111 3
Medline Ovid |2.. “adult” 4384590

3.1AND 2 2053

4. “Nursing knowledges”- exp.

“heallth,’}mowledge, attitudes, 93060

practice

5.3AND 4 20
Cinahl 1. “Myalgic encephalomyelitis” 324 4

2. “Adult” 1080,092

3.1AND 2 86

4. “nursing care” 53,605

5.3AND 4 1

1. “Myalgic encephalitis” AND 24 5
British “treatment” 24

Nursing Index

2. peer reviewed
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4.0 RESULTAT

Williams, A. M., Christopher, G. og Jenkinson, E. (2016) “The psychological impact
NR 1 of dependency in adults with chronic fatigue syndrome/myalgic encephalomyelitis: A

Referanse | qualitative exploration”, Journal of health psychology, 24(2), 264-275

ME er en alvorlig sykdom som gir en fysisk funksjonsnedsettelse til de rammede.
Hensikt |Ifglge forfatterne, er det mangel pa studier som fokuserer pa fysisk avhengighet og
psykologiske utfall for ME syke.

Studiens hensikt var a undersgke ME syke sine opplevelser av a veere fysisk avhengig
av andre mennesker. Forskerne ville finne ut i hvilken grad fysisk avhengighet av
andre mennesker kan pavirke de sykes psykologisk velvare.

Forskere har hensikt med studien & undersgke og forbedre sykepleiernes kunnskap,
forstaelse og handtering av sykdommen i bade primer- og spesialisthelsetjenestene.

Forskere brukte kvalitative utforskende metode for & fange opp variasjon av

Metode |deltakernes erfaringer og falelser. Semistrukturerte intervju ble gjennomfgrt gjennom
telefonen. Ved hjelp av tematisk analyse har forskerne identifisert og fordelt
opplysninger i omfattende temaer.

Deltakere mellom 18 og 60 ar i ulike sykdomsfaser meldte seg frivillig til studiet.
Det var krav om at deltakere har hatt ME- diagnose i minst 3 ar. Deltakere matte bo

med eller motta hjelp fra minst en person.

Resultatene avdekket 6 temaer:

Resultater | 1.tap av uavhengighet

2.usynlig sykdom

3.bekymringer i dag og for fremtiden

4. Fangst-22

5. indre sinne

6. aksept av tilstanden

Deltakere uttrykte nostalgi over deres liv far sykdommen. Tapet av identitet fagltes
tydelig da fysisk avhengighet ble en ngdvendighet.

Antall deltakere er ikke definert i studiets metodedelen. Ut fra tabellen kan vi anta at
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Kritisk
vurdering
av

artikler

det var 10 personer hvorav 9 kvinner og 1 mann fullfgrte studien.

Fordeling av antall deltakere i forhold til hver sykdoms alvorlighetsgrad var ogsa ulik,
og dette kan pavirke resultatenes troverdighet med tanke pa at det er minst deltakere

med alvorlig sykdomsgrad.
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NR 2
Referans

e

Chew- Graham, C., Dixon, R., Shaw, J.(2009) “Practice nurse's views of their role in
the management of Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic Encephalitis: a qualitative
study”, BMC Nursing , 8(2).

Hensikt

NICE (2007) retningslinjer for diagnostisering og behandling av ME, foreslar at ME-
pasienter burde behandles i primaerhelsetjenesten. Dermed er det aktuelt & gke
involvering av sykepleiere i pasientbehandling.

Hensikten med studien var & utforske praktiserende sykepleiernes holdninger og
oppfatning om ME. Sykepleiere har en potensiell koordinerende rolle i mgte med
pasienter, men de fgler seg ukompetente og usikre i den rollen. Det er behov for &
undersgke sykepleiernes holdninger og erfaringer i mgtet ME syke pasienter. Ved &
avdekke konkrete omrader hvor sykepleiere trenger kunnskap og ferdigheter i matet
med pasientgruppen, har studien hensikt a undersgke og forbedre sykepleiernes

kunnskap, forstaelse og handtering av sykdommen i eksisterende sykepleiepraksis.

Metode

Kvalitativ studie med semistrukturerte intervju ble gjennomfert gjennom telefon.
Intervju varte mellom 12 til 45 minutter. Intervju kombinerte pne sparsmal med
spesifisere spgrsmal. Spgrsmal omfattet omrader som: sykdommens arsak, tidligere
erfaring med pasientgruppen, potensiell rolle som koordinator, behov for ferdigheter og
erfaring i psykologisk arbeid med langtidssyke pasienter. Svar ble innspilt digitalt,
skrevet ut, lest og diskutert av forskere med ulik bakgrunn for & stadfeste studiets
troverdighet. Sykepleiere med ulik alder, erfaring og geografisk tilhgrighet deltok i

studien. Av 70 inviterte var det 29 sykepleiere som fullferte studien og alle var kvinner.

Resultat

Resultatene avdekker 2 hovedtemaer:

1. Begrenset forstaelse om ME blant sykepleiere

2. Mangelfulle ferdigheter og selvtillit i radgiver rolle blant sykepleiere
Undertemaer: utvikling av kunnskap, forstaelse av tilstanden, forstaelse av pasient, bruk
av eksisterende ferdigheter.
Resultatene avdekket at praktiserende sykepleiere hadde begrenset forstaelse om ME.
Deres kunnskaper kom fra media, venner, men de hadde ikke hatt noen form for formell
utdanning eller undervisning om ME. De hadde vanskeligheter med a akseptere ME

som en kronisk sykdom. Angaende potensiell koordinatorrolle, innrammet deltakerne,
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at de manglet ferdigheter innen psykologiske intervensjoner for a kunne delta i
behandling av ME pasienter. Dette resulterte med manglende selvtillit. Det ble
identifisert behov for videre trening i form av radgivning og tilsyn. Sykepleiernes
synspunkter er til hjelp for a identifisere hindere for sykepleiernes gkt deltakelse i

pasientbehandling.

Kritisk
vurderin
gav

artikler

Alle deltakere var kvinner. Deltakernes meninger kan vare ulike med alle praktiserende

sykepleiernes mening, spesielt med de som ikke deltar i forskningen.
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NR 3

Referanse

McDermott, C., Lynch. J. og Leydon, G. M. (2011) “Patients’ hopes and expectations
of a specialist chronic fatigue syndrome/ME service: a qualitative study”, Family
Practice, 28(5), 572-578

Hensikt

Pa grunn av ME sykdommens uklar arsak og behandlingsretning, er det ikke
selvfalge at alle pasienter blir henvist til spesialister. Derfor er det mangel pa studier
som fokuserer pa ME-pasientenes hap og forventninger til spesialisthelsetjenesten.
Studiets hensikt var & utforske pasientenes, som var nylig henvist til ME
spesialisttjeneste, hap og forventninger.

Pasientenes hap og forventninger til spesialisthelsetjenesten var knyttet til
informasjon og stette i en tidlig sykdomsfase.

Studien kan forbedre sykepleiernes kunnskap, forstaelse og handtering av

sykdommen i spesialisthelsetjenestene.

Metode

Kvalitativ studie med semistrukturerte intervju, utviklet av leger og spesialister som
hadde erfaring i jobben med ME syke pasienter. Sparsmal i intervju var apne,
relevante og sensitivt formulerte. Deltakere ble spurt om deres mening om
sykdommens arsak, karakteristikk, prognose og passende handtering av ME
sykdommen. Intervju ble analysert ved hjelp av den konstante
sammenligningsmetoden.

20 av 56 deltakere med nylig diagnostisert eller med mistanke om ME. Blant dem var
17 kvinner og 3 menn. Deltakere ble invitert gjennom brev og fikk informasjon om

studien gjennom telefonsamtale med forskeren.

Resultat

Studiens resultater gir innsikt i hvilke forhapninger hadde deltakere til ME
spesialisttjenesten. Det ble identifisert fglgende temaer:

1. behov for diagnosen

2. pa let etter stgtte og veiledning

3. engasjement i forstaelsen av sykdommens kompleksitet og

4. hap for fremtiden.

Deltakere uttrykte ogsa at god informasjon i tidlig sykdomsfase ville redusere stress

og gi pasientene mulighet til gkt egenomsorg.
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Kritisk
vurdering

av artikler

Deltakere med utilstrekkelige kunnskaper i engelsk ble ekskludert for a sikre
deltakere med riktig diagnose og forstaelse av studiespgrsmal.

Studien var rettet mot pasienter med bestemte sykdomsgrader for a bekrefte effekten
av tidlig diagnostisering.

| utvikling av intervju, ble pasienter med ME brukt til 4 tilrettelegge spersmal, noe
som kan stille et sparsmal om resultatenes troverdighet, fordi forskerne kan ha fatt
innsikt i pasientenes behov fra spesialisthelsetjenesten pa forhand. Forskerne
poengterer at involvering av pasient-eksperter i studiet er et kvalitetstegn, derfor

velges det & benytte artikkelen med i studien.

26



Stormorken, E., Leonard A., J., og Kirkevold, M. (2015) fatigue in adult with post-
NR 4 infectious fatigue syndrome: a qualitative content analysis, BMC Nursing, 14 (64).

Referanse

Etter Giardia lamblia utbrudd i 2004 i Bergen, har 48000 mennesker ble smittet
Hensikt gjennom drikkevann. Selv om de syke ble behandlet med antibiotika, ble noen av de
smittede, syke med alvorlig utmattelse.

Som hensikt hadde studie & dybde undersgke pasientenes erfaringer med
postinfeksigs utmattelse og gke sykepleiernes kunnskap om emnet.

Kvalitativ studie med dpne dybde intervju ble gjennomfart blant 26 deltakere, 19
Metode kvinner og 7 menn i alder 26- 59 ar.

Forskerne har utfart intervjuene ansikt til ansikt med pasientene pa et lite, avskjermet
og tilpasset rom pa et sykehusavdeling, samme dagen som pasientene hadde avtale pa
klinikken.

Funnene i artikkelen har avdekket fire viktige temaer:

Resultat 1. gripende erfaring av utmattelse

2. utmattelses dimensjoner

3. andre kjennetegn ved utmattelse

4. utlgsende mekanismer.

Mye tyder pa at ME er gjennomtrengende og kompleks opplevelse som har negativ
innvirkning i pasientens evner bade personlig og profesjonelt og i alle livets aspekter.
Funnene er kategorisert og detaljert beskrevet for & bekrefte sykdommens
dimensjoner, symptomer og utlgsende faktorer slik at helsepersonell kan tidlig
identifisere tegn, vite videre forlgp og tilby riktig pleie.

Forskerne bruker postinfeksigs utmattelse (PIFS) etter smitte med Giardia lamblia
Kritisk som et kriterie til sin kvalitative dybdeintervju. Det kan tenkes at sa spesifiserte
vurdering |kriterier kan pavirke resultatenes generaliserbarheten. Men pa grunn av kvalitet i
av artikler |bearbeidelse av resultater, har denne studien utvidet kunnskapsgrunnlaget nar det
gjelder forstaelsen av sykdomsbildet, symptomforverring og utlgsende mekanismer.

Resultater om utmattelses dimensjoner i studien veier opp for studiens begrensninger
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som er deltakeres milde til moderate sykdomsgrader, andre mulige infeksjons arsaker,
og at intervju ble tatt 4 ar etter sykdommens debut. Det er sveert fa kvalitative studier
som tar for seg utmattelses dimensjoner.

Studien er derfor vurdert som relevant i a besvare problemstillingen.
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NR 5

Referanse

Warden, A. J., Dowrick, C., Chew.Graham, C., Bentall, R. P., Morris, R.K., (2010)
“Nurse led, home based self help treatment for patients in primary care with chronic
fatigue syndrome: randomised controlled trial”, BMJ: British Medical Journal
(online) 340 .

Hensikt

Ifalge NICE (2007) retningslinjer for diagnostisering og behandling av ME,
pasientbehandling hos spesialister som gir de beste resultatene. Derfor er det behov
for studier om pasientbehandling i primarhelsetjenesten.

Studie hadde som hensikt & undersgke om pragmatisk rehabilitering kunne ha en
sammenlignbar effekt med terapi og behandling som er gitt av en lege. Praksis
fokusert rehabilitering og terapi i form av stgttende lytting var ledet av opplerte
sykepleiere og utfgrt hjemme hos pasientene.

Studien hadde formal om & na flest mulig pasienter som av ulike grunner ikke kunne

delta i selvhjelpsprogrammer.

Metode

Studie er et forsgk med et mal & male behandlingseffekt ved & sammenlikne tre
grupper med ulik behandling.

296 deltakere ble vurdert for prgven, etter 20 uker og etter 70 uker fra avsluttet
behandling. Deltakere ble tilfeldig fordelt mellom 3 forskjellige behandlinger:
pragmatisk rehabilitering, stattende lytting og allmenn praksis. Dataene i studien ble
analysert og presentert statistisk.

257 (av totalt 296) deltakere gir et mer detaljert bilde av utfert studie og videre
oppfalging av pasienter.

Sykepleiere som ga bade pragmatisk rehabilitering og stettende lytting i studien,
matte gjennomga fire maneder med trening av hver behandlingsform og to-maneders
praktisering av begge behandlingsformene parallelt med fire frivillige pasienter.
Pragmatisk rehabilitering og stettende lytting ble gitt hjemme hos pasientene og
sammenliknet med behandlingen gitt i primarhelsetjeneste.

Sykepleierne hadde bade ansikt- til- ansikt og telefonkontakt med pasientene.

Resultat

Resultatene avdekker 5 hovedtemaer:
1. rehabilitering har utmattelse reduserende effekt (i kort tid)

2. behandlingen hadde ikke langtidsvirkning
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3. stgttende lytting som rehabiliteringsform ga ikke positive resultater for
pasientgruppen

4. kompleks individuell tilnerming

5. tilngerming for hver pasient
Resultatene viste at pasientgruppen som ble tildelt rehabilitering, etter 20 uker hadde
betydelig bedring i tretthet sammenliknet med pasientene som har fatt vanlig
behandling. Ett ar etter avsluttet behandling, var det ingen betydelig forskjell i
tretthet eller fysisk funksjon mellom disse to pasientgruppene.
Pasientgruppen som ble tildelt stattende lytting etter 20 uker viste seg & ha darligere
fysisk funksjon enn de som fikk vanlig behandling. Det var ingen forskjell pa tretthet

mellom disse to pasientgruppene.

Kritisk
vurdering

av artikler

Ved ulik frafall i forskjellige forsgksgrupper, kan resultatene bli ujevne og det kan
trekke ned et av behandlingseffektene. Studien hadde lite frafall og bra oppfalging av
pasienter etter forsgket. Presisjon og effektivitet av sykepleiere/terapeuter er et av
studiens styrker.

Opptrening og tilsyn av terapeuter ble gitt av tre vanlige sykepleiere som hadde
jobbet i primarhelsetjenesten men hadde ingen tidligere erfaring med ME. Dermed er
resultatene generaliserbare. Studien bekrefter ikke at rehabilitering er en effektiv
behandlingsform for aktuelle pasientgruppen, men tilnaermingsmater er relevant for

problemstillingen i oppgaven.
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5.0 ANALYSE

Tematisk analyse ble benyttet for & gruppere resultatene.

Tabell. 4. Utvikling av temaer til tematisk analyse.

Artikkel 1 Artikkel 2 Artikkel 3 Artikkel 4 Artikkel 5
Temae | 1.Selvstendigh | 1.utvikling av 1.Behov for 1.gjennomtreng | 1.rehabilitering
r ets og kunnskaper diagnose ende utmattelse
ientitetstap 2. tilstandens 5 stattende
5 i forstaelse 2.veiledning og | 2.utmattelses Iﬁting
- USyniig stotte dimensjoner
sykdom
3.forstaelse av ,
. . . 3.sykepleier
. | pasient 3. engasjementi | 3.andre
3533(;?8” fori forstaelsen av kjennetegn ved som terapeu
fromtiden 4 diagnostisk iykdolmiing[ni utmattelse
usikkerhet omplexsite
. 4.utlgsermekani
4. Vanskelig o
. 4. hap for smer
kommunikasjo | 5. bruk av fremtiden.

n

eksisterende
ferdigheter

5. indre sinne
6. utvikle en
6. viktigheten annen rolle
av aksept
Kunns |kunnskaper kunnskaper om Kommunikasjon |Pasientkunnskap | Ferdigheter
kaper |om sykdommen er
sykdommen | ferdigheter pasientkunnskape

pasientkunnsk

r

kunnskaper om

kommunikasjon

aper pasientkunnskaper sykdommen
kommunikasjo
n
Felles Tema 1: Tema 2: Tema 3: Tema 4:
temaer kunnskap om Ferdlgheterl Pasientkunnskap Kommunikasjo
sykdommen praksis er

n
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5.1 Kunnskap om sykdommen

ME er beskrevet som en usynlig sykdom som gjar at pasienter ser friske ut , selv om de foler seg
syke. Dette aspektet av ME gjar at det kan vaere vanskelig for andre & anerkjenne ME syke som
hjelpetrengende, resulterer Williams, Christopher og Jenkinson (2016) i sin studie.

ME er en alvorlig kronisk sykdom som forarsaker funksjonssvikt slik at de syke blir fysisk
avhengige av andre mennesker. Dette har store psykologiske konsekvenser som identitets- og
selvstendighetstap (Williams, Christopher og Jenkinson, 2016). ME-sykes aktivitetsniva er
avhengig av sykdomsgraden, som varierer daglig. Dette kan virke misvisende for hjelpere og
helsepersonell. Derfor er det vanskelig for pasienter a fale seg i stand til & sparre om hjelp
(Williams, Christopher og Jenkinson, 2016).

Utmattelse ved ME kunne oppleves som sveert omfattende. Symptomer opplevdes svingende i
forskjellige alvorlighetsgrader (Stormorken, Jason og Kirkevold, 2015). De syke forteller om
opplevelsen av a vaeere gammel og om manglende kontroll over egen kropp. Noen ble sengeliggende
og pleietrengende, andre kunne klare seg selv. De fysiske symptomene var lettere a tolerere enn de
kognitive (Stormorken, Jason og Kirkevold, 2015). Det er viktig at sykepleierne kan gjenkjenne
sykdommens komponenter og forklare sammenheng mellom de i sykdomsforstaelsen. Manglende
kunnskaper pa sykdommens elementer kan avgrense ME sykdomsoppfattelse til somatisk, psykisk
sykdom, livsstil sykdom, eller som en reaksjon pa omgivelser (Chew- Graham et al 2009).
Deltakerne i studien til McDermott, Lynch og Leydon (2011) forventet at helseprofesjonellet skal
uttrykke engasjement nar det gjelder forstaelse av sykdommens kompleksitet. Pasientene selv hadde
tendens til & oppfatte deres sykdom som kompleks og hadde tanker om at fysiologiske og
psykologiske aspekter ved sykdommen kunne samhandle med hverandre (McDermott, Lynch og
Leydon 2011).

Diagnoseavklaring er et vendepunkt for bade sykepleiere og pasienter, kommer det frem i studiene
til McDermott, Lynch og Leydon,( 2011) og Chew- Graham et al. (2009). For de syke var det et
steg mot a gjenvinne selvrespekt. Diagnosen ville ogsa vere en konkret tiltak og et drivkraft mot
symptomforbedring. Det var viktig for & gjenvinne kontrollen i de syke sine liv (McDermott, Lynch
og Leydon, 2011). For sykepleierne er diagnoseavklaring en ngkkel, som betyr at de kan bruke

retningslinjer i behandling av ME- pasienter (Chew- Graham et al., 2009).
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5.1.1 Utmattelses dimensjoner

Studien til Stormorken, Leonard og Kirkevold (2015) resulterer med fglgende utmattelses

dimensjoner:

Oppvaknings utmattelse var karakterisert som darlig sevn, langvarig oppvakning og falelse
av a ikke vaere uthvilt om morgenen.

Fysisk utmattelse ble beskrevet som tomhet i kroppen, muskelsvakhet og vanskeligheter i &
gke energiniva.

Emosjonell utmattelse hadde kjennetegn som irritabilitet, mangel pa spontanitet, mangel pa
talmodighet, frustrasjon, svingende temperament, intoleranse for stress, og hemmet kontroll.
Tankespinn var en form for utmattelse. Mange deltakerne opplever at kroppen og sinnet var
i spenning som opplevdes oftest ved stressende situasjoner og forarsaket mer utmattelse.
Kognitiv utmattelse har kjennetegn som ordfiningsvansker, konsentrasjonsvansker,
glemsomhet, redusert evne til & forsté ord meningen,leerevansker og forvirring. A huske
ansikter og navn eller episoder fra perioden med alvorlig sykdom var ogsa en utfordring.
Nevrologiske symptomer pa utmattelse omfatter gkt sensitivitet i det sensoriske apparatet:
forverret syn, harsel, svikt i kroppstemperatur regulering, intoleranse til lyd, lys, mat og

medisiner (Stormorken, Leonard og Kirkevold, 2015).

Kunnskap om utmattelses dimensjoner ved ME gir sykepleieren mulighet til a forebygge

symptomforverring og velge riktig tilneerming. Samtidig er det grunnlag for & undervise og

bevisstgjare de syke og deres hjelpere om sykdommens karakter og hjelpebehov.

5.1.2 Utlgsende faktorer og mekanismer

Resultatet i studien til Stormorken, Jason og Kirkevold (2015) har kategorisert utlgsemekanismer

ved ME som kan variere i forhold til sykdomsgrader.

Fysiske utlgsemekanismer: energikrevende oppgaver som snakking og ivaretakelse av

grunnleggende behov, trening eller vanlige daglige aktiviteter.

» Ved svert alvorlige sykdomsgrader for sengeliggende deltakere kunne snakking,
sitting, staing og bevegelse gke utmattelse.
+ \ed alvorlige sykdomsgrader kunne handling, telefonsamtaler, matlaging, korte

gaturer veere utlgsermekanismer.
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« Ved moderate sykdomsgrader kan husarbeid, barnepass, delttidsjobb, studier, ferie og
reising vere utlgsende arsaker.
» Ved milde sykdomsgrader kan for mye jobb eller studier, intens trening og fjellturer
fremkalle PEM (Stormorken, Leonard og Kirkevold, 2015).
Kognitive utlgsemekanismer: oppgaver som krever konsentrasjon som lesing, skriving, arbeid med

datamaskiner, se TV, hgre pa radio kunne utlgse symptomer som svimmelhet og kaldsvetting.

Emosjonelle utlasemekanismer: stress av ikkefullfarte oppgaver, filmer med emosjonell innhold er

blant utlgsermekanismer.

Nevrologiske utlasemekanismer: lyder, lys, raske omgivelser, oppstyr kunne gke symptomer hos
ME syke. A befinne seg pa kjgpesentre, flyplasser, hvor flere sensoriske mekanismer oppstar

samtidig kan forverre utmattelsen.

Sosiale utlgsermekanismer: deltakelse i kulturelle aktiviteter, hverdagsliv, samvar med andre

mennesker kan framprovosere PEM og utmattelse.

@konomiske utlgsermekanismer: ME sykdomens alvorlighet pavirket deltakernes gkonomiske
situasjon. Anstrengt gkonomi og manglende statte fra trygdeordninger eller forsikringsselskap
tvinger deltakere til & presse seg til & jobbe, som ofte resulterer med ufgrhet og sykdommens

forverring.

Presset fra seg selv og andre som utlgsermekanisme: Deltakerne presset seg selv til a leve det
samme livet som de levde far sykdommen. Dette presset kommer enten fra de selv eller andre
personer, for eksempel lege. Deltakere rapporterer at slikt press var mot sin hensikt (Stormorken,
Leonard og Kirkevold, 2015).

Sykepleiernes eneste rolle i handtering av ME-syke pasienter, var a utfgre undersgkelser som var
delegert av lege, for & ekskludere fysiske arsaker til sykdommen, ifglge studien til Chew- Graham et
al. (2009). A kjenne til hvilke faktorer som utlgser symptomforverring ved ME er ngdvendig for

sykepleiere. Det gir bedre kunnskapsgrunnlag og trygghet i selvstendig sykepleieutgvelse.
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5.1.3 Tegn til overbelastning

Anstrengelsesutlgst symptomforverring (PEM) er mest fremtredende symptom ved ME. PEM ved
overbelastning oppleves som tilbakeslag, utilpasshet, og falelse av a vaere veldig syk. Nar kroppen
overbelastes av utlgsermekanismer, opptrer PEM i en akutt form. Dette karakteriseres ved akutte
symptomstormer som omfatter dyp utmattelse, oppblussing av alvorlige symptomer og ekstrem
energimangel (Stormorken, Leonard og Kirkevold, 2015). I tillegg til utmattelse, var symptom
svinging en felles opplevelse for ME-syke. Dette hadde negativ innvirkning pa
energigkonomisering i bra perioder. Ved overbelastning kunne sykdommen opptre som akutt
vedvarende anfall med symptomer. Dette opplevdes som mangel pa simultankapasitet, gkt
utmattelse, hjertebank, svettetokter, besvimelse, muskelsvakhet, smerte, hodepine,
konsentrasjonsvansker og nummenhet (Stormorken, Leonard og Kirkevold, 2015). Derfor er det

viktig at ME-syke laerer a lytte til kroppen og godta varseltegn pa overbelastning.

5.2 Ferdigheter i sykepleieutavelsen

Studien til McDermott, Lynch og Leydon (2011) papeker at praksis sykepleiere ville sette pris pa
gkte kunnskaper om behandling av pasienter med ME, seerlig om psykologisk terapi i form av
radgivning og selvhjelp. Sykepleierne vil gjerne utvikle deres rolle i behandlingen av pasienter og
fale seg selvsikre i mgtet med pasientene (McDermott, Lynch og Leydon, 2011). Resultater i
studien til Chew- Graham et al. (2009) synliggjar eksisterende, potensielle og manglende
ferdigheter hos sykepleiere i mgtet med ME-pasienter. Eksisterende kunnskaper og ferdigheter i
sykepleieutgvelsen, som for eksempel empatisk tilneerming og gode lytteegenskaper, kunne brukes i
mgtet med ME pasienter, i falge resultatene i studien til Chew Graham et al. ( 2009). Empati og
tillit er grunnlag for terapeutisk relasjon mellom sykepleiere og ME-syke. A utvikle tilpassede mél
etter pasienters evner, behov og ernaringskunnskaper var blant ferdigheter som sykepleierne kunne
bruke i arbeid med ME-pasienter (Chew- Graham et al, 2009). Uavhengig av sykepleiernes syn pa
ME sykdommens etiologi, mente sykepleiere at sykdommen er en vanskelig tilstand & handtere, og
de var usikre pa sin ekspertise i a kunne velge de riktige psykologiske intervensjonene. Pa grunn av
manglende biokjemisk test for & bekrefte sykdommen, var diagnostisering av pasienter preget av
legenes subjektive meninger av sykdommen og tilfeldigheter, i fglge sykepleiere (Chew- Graham et
al. 2009). Dette kan ha innvirkning for sykepleiernes motivasjon for kunnskaps- og
ferdighetsutvikling i sykepleieutgvelsen.
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5.2.1 Utvikling av en koordinerende, terapeutisk rolle

Sykepleiere kunne ha potensiell rolle i behandlingen av pasienter med ME pa grunn av deres
ferdigheter i utgvelse av holistisk sykepleie, utvikle terapeutisk relasjon, validere pasientens
sykdomsopplevelse, og a gi informasjon. (Chew- Graham et al., 2009). De fleste sykepleiere var
interessert i & bli inkludert i behandlingen av pasientgruppen. De foreslo to tilneerminger: a
identifisere og ekskludere fysiske plager, og jobbe psykologisk med pasienter (Chew- Graham et al.,
2009). Studien til Wearden et al.( 2010), resulterer med at mer kompliserte tilfeller av ME kan kun
bli behandlet effektivt av erfarne terapeuter. Sykepleierne i studien til Chew- Graham et al., 2009)
identifiserte flere mater som de kunne utvikle potensiell rolle som terapeut. De trengte trening til &
dekke grunnleggende kunnskaper om symptomer, diagnosen, pasientenes behov og
behandlingsmater. For & kunne utfare psykologiske intervensjoner uten a forarsake skade for
pasienter, har sykepleierne identifisert behov for tilsyn og statte i jobb med pasientgruppen ( Chew-
Graham et al., 2009).

Rehabiliteringsprogram i studien til Wearden et al, (2010) ble gjennomfart av vanlige sykepleiere
som har blitt oppleert til & utfare pragmatisk rehabilitering og stattende lytting hjemme hos
pasientene. Selv om behandlingsresultatene var lavere enn forventet, var sykepleiernes terapeutiske
egenskaper vurdert hgyt. Presisjon og effektivitet hos disse terapeutene var bemerket (\Wearden et
al., 2010). Sykepleierne som ansd som relevant a jobbe med pasientgruppen, sa hindringer i
utvidelse av deres rolle. Det kunne komme i konflikt med eksisterende arbeidsoppgaver. Lave
pasienttall var blant hindringer for sykepleiernes behov for opptrening pa intervensjoner. Tiden og

gkonomi var andre faktorer (Chew- Graham et al., 2009).

Sykepleiere i studien til Wearden et al. ( 2010), matte ulike sosiale barrierer for behandling i
pasientens hjem, selv om det hjalp a na flere pasienter. Utfordringene som oppstod var for eksempel
familie- og gkonomirelaterte problemer, mangel pa alenetid med terapeuten og ivaretakelse av
pasientens integritet (Wearden et al. 2010). Forskerne i studien til Wearden et al. (2010) konkluderer
med at rehabiliteringsprogrammer gir bedre resultater i spesialisthelsetjenesten. Det er ogsa mulig at
behandling gitt i pasientens hjem endrer forholdet mellom pasienten og terapeuten, slik at det er
mindre sannsynlig at pasienten fglger pragmatisk behandlingsprogram hjemme, enn hvis pasienten
hadde veert i helseinstitusjon. Samtidig, innrgmmer forskerne, at behandlingsperioden kan ha veert

for kort for pasienter med langvarig sykdom, og behandlingseffekten kunne ha blitt forbedret, hvis
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de kunne tilby etterbehandlings og statte sesjoner (Wearden et al, 2010).

5.3 Pasientenes frykt og hap

Sykepleierne som mgtte ME-pasienter i sin praksis var overbevist over at sykdommen omfatter
bade fysiske og psykiske symptomer (Chew- Graham et al., 2009). Resultater i studien til Williams,
Christopher og Jenkinson (2016) viser at sykdomstilstanden har ikke noe stabilitet og de syke sliter
med a fa andre til a forsta det. Deltakere i studien uttrykte sin angst angaende hverdagslivet med
nedsatt funksjon og muligheter for a fa den hjelpen de trenger bade da og i fremtiden. Bekymringer
var rettet mot mulighet til a fa hjelp fra personer som ville forsta og handtere oppgaver pa en riktig
mate (Williams, Christopher og Jenkinson 2016).

Det var viktig for ME pasienter & akseptere sykdommen, fordi det farte til mindre stress, forbedret
deres psykologisk helse og livskvalitet. Studiets resultater tyder pa at ME pasienter trenger rad og
forklaring om at de ikke er i stand til & utfgre oppgaver pa den samme maten som far. Ved &
akseptere det som realitet, kan de utvikle en annen mate a utfgre oppgaver pa. Sykdoms aksept kan
forbedre selvstendighets, verdighets og mestringsfalelse blant pasienter (Williams, Christopher og
Jenkinson, 2016).

Noen av resultater i studien til McDermott, Lynch og Leydon (2011) gir innsikt i ME-syke sin frykt,
forarsaket av sykdommen. ME-syke var redde av sykdommens konsekvenser. De hadde
oppfatninger om at ME er en sykdom med liten hap for bedring. Frykten for at sykdommen er
uhelbredelig og kan forverres, var forarsaket av media kontoer til sveert syke pasienter (McDermott,
Lynch og Leydon, 2011). Spesialist mening og prognose betydde mye for de rammede. Deltakere
hépet pa at henvisningen til spesialisthelsetjenesten kunne gi deres fremtid en positiv retning. Som
kilde til motivasjon, var & hare om, eller & mgte andre ME-syke som har blitt bedre, noe som kunne
tilbys ved spesialisthelsetjenestene, i falge deltakere i studien til McDermott, Lynch og Leydon
(2011).

5.4 Kommunikasjon og samhandling

McDermott, Lynch og Leydon (2011) poengterer at tidlig diagnostisering, informering, veiledning

og hjelp til sykdomsforstaelsen trengs for a redusere stress hos pasientene, slik at de kan hjelpe seg
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selv. Deltakere forventet og hapet pa at spesialisthelsetjenesten kunne gi veiledning, informasjon og

statte relatert til matene de syke mestrer sykdommen pa.

ME-pasientenes behov for a forbedre kommunikasjonsferdigheter om sykdommen, er et av
resultatene i studiet til Williams, Christopher og Jenkinson (2016). De syke sliter med a uttrykke
sine behov og & be om hjelp i hverdagen. De syke ma lzre a akseptere sykdommen for & kunne
forbedre sin psykologisk velvare. Derfor er det viktig med bedre opplaring av og kommunikasjon
mellom helsepersonell og pasienter (Williams, Christopher, og Jenkinson, 2016). Det oppstar et
dilemma mellom a spgrre om hjelp eller & utfare oppgaver selv, fordi det er like energikrevende.
Lav selvtillit og tap av egenverd hemmer deres evne til & kommunisere. A sparre om hjelp farer til
angst, skam, og gir falelsen av hjelpelgshet. Pa grunn av det, har flere deltakere latt veere a spgrre
om hjelp i perioder. Det resulterte til forverring av symptomer relatert til utmattelse (Williams,
Christopher, og Jenkinson, 2016).

Sykepleiere i Studien til Wearden et al. (2010) har fatt teoretisk oppleaering om sykdommen og
opptrening av ferdigheter i kommunikasjonsstrategier far de kunne utfgre pragmatisk rehabilitering
og stettende lytting. De hadde ansikt- til ansikt og telefonkontakt med pasientene. Forskerne mener

at komplekse tilstander krever sammensatte tilnsrmingsmater.

5.5 Etiske hensyn

Forskningsetiske retningslinjer dreier seg om hensyn til deltakernes selvbestemmelse og autonomi,
forskernes plikt til & respektere deltakernes privatliv og ansvar for & unnga skade. 1 tillegg, ma
forskerne innhente samtykke til alle deltakere over 18 ar, og har strenge kriterier for taushet og
anonymisering (Christoffersen et al, 2015). Pasienter med ME er en sarbar pasientgruppe, derfor er
det viktig at forskningsetiske retningslinjer og normer opprettholdes i denne litteraturstudien. |
Norge er det Regionale komiteer for medisinsk og helsefaglig etikk (REK) som vurderer etisk
forsvarlighet av helsefaglige forskningsprosjekter og gir tillatelse for publisering (Christoffersen,
2015). Valgte forskningsartikler i denne litteraturstudien har blitt vurdert av etiske komiteer.
Forfatterene av selvvalgt litteratur bekrefter anonymisering av sensitive opplysninger og innhentet

samtykke til & publisere pasienthistoriene. Denne oppgaven inneholder ikke sensitive opplysninger.
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6.0 DRAFTING

6.1 kunnskaper om sykdommen

Sykepleiere trenger kunnskaper om ME sykdommens symptomer, diagnose og behandling (Chew-
Graham et al., 2009). Sykdommen kan vare vanskelig & forsta og formidle, fordi sammenheng med
arsak og virkning er motstridende sammenlignet med andre sykdommer (Kreyberg, 2007). Det er
viktig at sykepleier har grunnleggende kunnskaper om sykdommens mekanismer i mgtet med ME-
pasienter. Kunnskapene brukes i pasientbehandling og kommunikasjon (Sykepleien, 2007).
Sykepleieren ma kunne observere, vurdere og utfare ngdvendige tiltak, slik at pasientens
grunnleggende behov blir ivaretatt. Derfor er kunnskaper om sykdommens symptomer,
patofysiologi, diagnose og behandling essensielt for sykepleieren. Individuell forstaelse for den
enkelte pasient er ogsa viktig (Holter, 2015). Faktakunnskaper om ME kan utrydde misforstaelser
(Sykepleien, 2007). | fglge Helsedirektoratet (2015) a gi helsetjenester til voksne med ME krever
faglig kvalitet og profesjonalitet. I tillegg til kunnskaper om ME, ma sykepleieren mgte pasienter

med respekt og tillit (Sykepleieren, 2007).

Diagnoseavklaring ved ME er viktig for bade sykepleiere og pasienter, kommer frem i studiene til
Chew- Graham et al.(2009) og McDermott, Lynch og Leydon (2011). Forskningen viser at
forskjellige diagnosekriterier er brukt innen diagnostisering og forskning av ME. ME sykdommens
subjektive symptomer og manglende biokjemisk test for a pavise sykdommen har gjort sykdommen
omdiskutert gjennom tidene (Tveito og Lillestal, 2012). Forskjellige retningslinjer og
inklusjonskriterier for diagnostisering og behandling kan virke forvirrende for sykepleiere, og kan
medvirke til at de ikke vil delta i forskningen eller a ta pa seg en koordinatorrolle (Chew- Graham et
al, 2009).

Sykepleierens kunnskaper om ME sykdommens definisjon og diagnostiske kriterier kan utgjere
forskjell for pasientene (McDermott, Lynch og Leydon, 2011; Chew- Graham et al, 2009).
Internasjonale Konsensuskriterier for ME (Carruthers, 2011), ble basert pa nyere forskning og
klinisk erfaring som peker pa underliggende nevropatologi i mange av kroppens systemer. Tilstands
benevnelsen myalgisk encefalomyelitt er ogsa forenlig med WHO sin internasjonal klassifikasjon
av nevrologiske sykdommer (ICD G93,3). Utvikling av kriteriene var rettet mot forstaelsen av ME
for helseprofesjonellet som kan komme til gode for dem selv og pasienter i bade klinisk praksis og
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forskning. Kriteriene krever ikke 6-maneders periode med symptomer for a fa diagnosen
(Carruthers, 2011). Mens Fukuda (1994) og Canada (2003) kriterier krever 6 maneder med
symptomer, krever NICE (2007) 4 maneder med utmattelse for a diagnosen ME ( NICE Guidance,
2007; McDermott, Lynch og Leydon, 2011; Helsedirektoratet, 2015). Ifglge Carruthers (2011),
ingen andre sykdomskriterier krever at diagnosen skal tilbakeholdes til pasienten har lidd med
tilstanden i 6 maneder, og at diagnosen skulle stilles pa bakgrunn av symptomer og ikke tidsfaktor
(Carruthers, 2011). Sykepleiere har en rolle som pasientens advokater og ma hjelpe pasientene til
fa tilgang til helseressurser, statte og informasjon. Tverrfaglig jobb er betydningsfull for & fremme
helse og velvere til pasientene, deres familier, pleiepersonalet og lokalsamfunn. Dermed har
sykepleiere samfunnsansvar og ma vere oppdatert med nyeste kunnskaper om sykdommen (Burns
et al, 2012). Ved hjelp av gkte kunnskaper om symptomer og diagnosekriterier, kan sykepleiere
delta i helsepolitisk debatt, og tilstrebe & ivareta den sarbare pasientgruppens behov. A medvirke til
utredning og diagnostisering, av pasientene i tidlig sykdomsfase, betyr a forhindre lidelse og er i
trad med ICC (2011) kriterier og yrkesetiske retningslinjer for sykepleiere, hvor omsorg og respekt
for menneskeverd star hgyest (NSF, 2016).

6.2 Ferdigheter

Det er opptrening, opplaring og tilsyn som trengs for at sykepleierne kan delta i
behandlingsintervensjoner av ME-pasienter, resulterer studiene til Chew- Graham et al, 2009, og
Wearden et al, 2010. Sykepleiere har i sitt arbeid overordnet krav om faglig forsvarlighet, som er
definert i helsepersonelloven (1999) og pasient- og brukerrettighetsloven (1999).

| falge helsepersonelloven (1999) innebzrer det at helsepersonell i sitt arbeid med ME-pasienter ma
ha ferdigheter som sikrer forsvarlig helsehjelp. Situasjon til hver enkelt ME pasient er komplisert og
krever individuelle tilnsrmingsmater. Hvis sykepleiere mangler ferdigheter relatert ME diagnosen,
kan faglig forsvarlig utevelse av sykepleie bli satt pa sparsmal. Erfaringer viser at stell situasjoner
til sveert syke ME-pasienter krever tidsmessige og personalressurser i form av planlegging, utvalg
av personalet og refleksjon. Tiltak som skjerming, ernarings tilpasning, og balanse mellom aktivitet
og hvile omfatter forsvarlighetskravet i arbeid med pasientgruppen (Kreyberg, 2007). Manglende
nasjonale retningslinjer ved ME i det Norske helsevesenet kan medfare at forsvarlighetskravet er
ikke fastsatt. | falge helsepersonelloven (1999) forventes det av helsepersonellet at de holder seg
faglig oppdatert pa sitt arbeidsomrade og har tilstrekkelig kunnskap og ferdigheter innenfor det
aktuelle fagfeltet. Herved star ikke sykepleier alene med ansvaret for kunnskaper og ferdigheter.

Den enkelte virksomhet skal legge til rette for at helse- og omsorgspersonell kan uteve forsvarlig
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helsehjelp (Helsepersonelloven, 1999, 816). Generelt sier forsvarlighetskravet at helsepersonell skal
sgke samarbeid og samhandling med annet kvalifisert personell fremfor & ta en risiko
(Helsepersonelloven,1999, §4).

6.3 Pasient og bruker kunnskaper

Pa grunn av sin karakter og kompleksitet, medfgrer ME sykdommen psykologiske reaksjoner og
falelser for pasientene (Williams, Christopher og Jenkinson, 2016; McDermott, Lynch og Leydon,
2011). | felge studiene, medfgrer ME-relatert funksjonsnedsettelse sinne, tap av verdi og
selvstendighet. Sykepleierens rolle er & hjelpe pasienter med a forsta og mestre sykdommens tilfarte
reaksjoner for & unnga symptomforverring (Burns et al. 2012). Aktiv lytting, empati og forstaelse av
hvordan sykdommen pavirker pasientenes dagliglivet, og de fysiske, psykiske, sosiale og
eksistensielle behov er viktig (Burns et al, 2012). Sett i lys av holistisk sykepleie, ma sykepleieren
inkludere alle sidene ved pasienten, og tilrettelegge at behov blir dekket pa en best mulig mate.
Helhetssyn av hver enkelt pasient er ngdvendig. Dette inkluderer forstaelse av behov, problemer og
ressurser (Kim, 2015). | studiet til McDermott, Lynch og Leydon (2011) er mye uttrykt tanken om
at fysiologiske og psykologiske aspekter kunne samhandle med hverandre, som peker pa
helhetsperspektivet og holisme. Det er blitt foreslatt at sykepleiere kunne ha potensiell rolle i
behandlingen av pasienter med ME pa grunn av deres ferdigheter til & gi holistisk sykepleie, utvikle

forhold og validere pasientens sykdomsopplevelse. (Chew- Graham, et. Al, 2009).

6.4 Kommunikasjon

God kommunikasjon betyr omsorg, statte og hap for pasientene (McDermott, Lynch og Leydon,
2011). God kommunikasjon i form av informasjon, opplearing og veiledning av pasienter, pargrende
og annet helsepersonell, er sentralt i arbeid med ME-pasientene i det Norske helsevesenet
(Helsedirektoratet, 2015). Gammersvik og Larsen (2016) pastar at sykepleierens ansvar er a bidra til
og legge til rette for informasjon, veiledning og undervisning. Dette bidrar til at pasienter og
pargrende utvikler optimal kompetanse til 4 ta kontroll over faktorer, som pavirker deres helse og
mestring. Ut i fra det kan det tenkes at sykepleier er selv ansvarlig for & skaffe seg tilstrekkelig
informasjon og kunnskap om ME diagnosen. Engasjement i ferdighetsutvikling innen ME, kan gi
bedre grunnlag for & informere og veilede ME-pasienter og forbedre dermed

kommunikasjonsferdigheter til sykepleier, kommer frem i studien til Wearden et al., 2010).
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Pa grunn av ME sykdommens kompleksitet ma helsepersonellet vare bevisst pa hvordan de
formidler kunnskap om helse og sykdom, og ta hensyn til at pasienter har ulik evne til 3 falge de
radene som blir gitt. Selv om det er stor variasjon blant ME-pasientenes tilstand og evne til & ta imot
informasjon, har alle pasienter lik rett til & fa optimal behandling, informasjon og veiledning.
Spersmalet kan ogsa stilles om hvorvidt pasienter selv klarer & bruke rettigheten sin om a fa
helsehjelp i form av informasjon og veiledning. ME pasienter lever med kronisk sykdom og
opplever som regel ikke tilstanden sin som ngdsituasjon, noe som kan medfare at de sgker
informasjon, rad og veiledning fra andre kilder enn helsepersonell. Gammersvik og Larsen (2016)
forklarer at dette kan resultere i feiloppfatninger om tilstanden og utrygghet, og framhever
helsepersonellets ansvar for helsekommunikasjon. Helsepersonellovens (1999) formal er a legge til
rette for tillit mellom helsepersonell og pasienter.

Pa grunn av manglende kunnskaper om ME, kan sykepleiere ha det vanskelig & innlede en
veiledningssamtale med pasienter og pargrende og svare pa diagnoserelaterte spgrsmal, noe som
studien til Chew- Graham, Dixon og Shaw (2009) resulterer med.

Kunnskapsformidling har en veiledende form, der sykepleier gjennom en dialog med pasienten
formidler kunnskap og gir pasienten mulighet til a fortelle, stille sparsmal og fa svar ut fra egne
behov. Pargrende ber inkluderes i dialog for & dele sine tanker, meninger, opplevelser og falelser
knyttet til pasientens behov, ressurser, mal og muligheter. Dialogen forutsetter at sykepleieren har
god kommunikasjonsevne og lytteferdigheter. Det handler om & veere oppmerksom pa kroppssprak
0g pa egne tolkninger, a gjenspeile og vise nonverbal interesse, som kalles aktiv lytting

(Gammersvik og Larsen, 2016).
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7.0 LITTERATURSTUDIENS SVAKHETER

I denne litteraturstudien mangler det en tydelig avgrensning om hvilken del av helsevesenet trenger
sykepleiere kunnskaper om ME sykdommen. Bakgrunn til dette er at flere kilder etterlyser
kunnskaper om ME hos sykepleiere i helsevesenet generelt. Samtidig som det er fa studier som

omhandler kunnskaper om ME i konkrete deler av helsevesenet.

ME er en omfattende sykdom med flere alvorlighetsgrader. Det er ikke sikkert at denne studien
omfatter ngdvendige kunnskaper relatert til alle sykdommens grader. For a beskrive ME
sykdommens dimensjoner og fenomen, ble det denne oppgaven valgt a ikke avgrense etter
sykdommens grader. Det vises at det mangler forskning relatert til de alvorlige gradene ved

sykdommen.

En av valgte studier er fra pasientperspektiv, noe som kunne vere en svakhet, i forhold til at
litteraturstudien gjennomfares fra sykepleieperspektiv. Pa grunn av manglende forskning i

problemomradet pa sykepleieniva ble artikkelen allikevel inkludert.

Antall deltakere er varierende i studiene. Sma studier kan ha innvirkning pa resultatenes
generaliserbarhet og validitet. Hovedgrunnen til at studier omfatter fa deltakere, er stor deltaker
frafall pa grunn av sykdommens uforutsigbar karakter. Andre grunner til lavt deltakerantall var
manglende kunnskaper om ME diagnosen.

Flesteparten av deltakere i studier er kvinner. | studien hvor sykepleiere var deltakere, var bare
kvinner. Forskningen viser, at blant alle ME rammede, er 75% kvinner. Det finnes lite forskning om

menn, og minoritetsgrupper som er rammet av sykdommen.

Valgte artikler omhandler studier fra England og Norge. Likhet i klima, kultur og struktur i
helsevesenet, kan utgjare like begrensninger i studier og studienes kvalitet. Med klima menes det
geografiske og veerforhold. Kultur kan forklares som en spesifikk, felles mate a oppfatte omgivelser
og oppfare seg pa. Studier fra andre land som for eksempel Europa eller Australia kunne utvide

perspektivet, gi flere resultater og a gke resultatenes validitet.

43



8.0 KONKLUSJON

Hensikten med studien var & undersgke sykepleieres kunnskapsgrunnlag og rolle i mgtet med ME-
pasienter. Studiene viser at ME er en multidimensjonell sykdom med bade fysiske og kognitive
utfall. ME forarsaket funksjonsnedsettelse reduserer evnen til a fungere personlig, profesjonelt og
pavirker alle aspekter i pasientenes liv. | fglge studier, kan kunnskapsmangelen hos helsepersonell
oppleves belastende for pasienter. For a kunne innta mer aktiv rolle i arbeid med ME-pasientene,
trenger sykepleiere kunnskap om sykdommens definisjon, symptombildet, diagnostisering og
behandlingsintervensjoner. Kunnskap om sykdommens grader og symptomenes ustabile karakter vil
hjelpe sykepleiere til & forsta pasienten, gi stette og informasjon slik at pasienter kan lettere
akseptere sykdommen. Statte og aksept fra helsepersonell kan veere en motiverende faktor i
behandling og symptommestring hos pasientene. Innsikt og gkt bevissthet pa utlasermekanismer av
ME, kan hjelpe forebygge sykdomsforverring og a unnga episoder med akutt utmattelse og
symptomanfall. Ved kjennskap til sykdommens grader kan sykepleiere tilrettelegge
tilneermingsmater, lzere opp annet personell og minske belastning til pasientene i mgtet med
helsevesenet. @kte kunnskaper vil ogsa veere en ngkkel til en trygg relasjon mellom sykepleiere,
ME-pasienter og deres pargrende. Kunnskaper er relevant for a sikre ivaretakelse pasientenes

grunnleggende behov.

Tidlig diagnostisering kan pavirke pasientenes sykdomsforlgp og utsikter til bedring. Det er
vesentlig at sykepleiere har kunnskap om diagnostisering og diagnosekriterier. Pa den maten kan
sykepleiere pavirke helsetilbudet for pasienter og gker faglig forsvarlighet. Studiene har vist
forskjellige diagnosekriterier og behandlingsintervensjoner, som gjar det utfordrende for
sykepleiere a forholde seg til yrkesetiske retningslinjer angaende ME diagnosen. Det gker
viktigheten av kjennskap til de ulike kriteriene, fordi erfaringsbasert og brukerkunnskap alene ikke

er nok til & veere kompetent i behandling av ME pasienter.

Sykepleiere oppfordres til & delta aktivt i pasientbehandling og rehabilitering. Sykepleiere trenger
opptrening og tilsyn til & kunne gi terapeutiske intervensjoner til pasienter. Dette er viktig for a
unnga a skade pasienter med feilbehandling. Det faglige forsvarlighetskravet er omtalt i
helsepersonelloven, men det er ikke tilstrekkelig i praksis med ME-pasienter pa grunn av

manglende retningslinjer om ME i det Norske helsevesenet.
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Pasienter er redde for at ME er en sykdom med liten utsikt til bedring og er engstelige for sin
fremtid. Kunnskaper om sykdommens pafarte psykologiske pakjenninger er viktig i
sykepleieutgvelsen. Dette gir sykepleierne en indikasjon pa tiltak som kan iverksettes. Dette kan for
eksempel dreie seg om oppleaering og rutiner til hjelpepersonell med energibesparende effekt for
pasientene. Henvisning til spesialisthelsetjenesten er en stor lettelse for pasientene. Pasientene
etterlyser positivt informasjon fra helsepersonell. A mgte andre eller & hgre historier med positivt
utfall, viser seg til & hjelpe pasientene med a bevare hapet.

Sykepleierens ansvar er a informere, veilede og undervise pasienter om sykdommens karakter og
dimensjoner. Derfor trenger sykepleier gode kommunikasjonsferdigheter, som blant annet
inneholder aktiv lytting. Behandling av ME pasienter, sett i det holistiske perspektivet, krever
tverrfaglig kommunikasjon i teamet rundt pasienten. A veere bevisst pA kommunikasjonsteknikker

danner bedre grunnlag for selvsikker og kompetent veiledning av pasienter.

Med bakgrunn i at valgte studier omhandler bade primar- og spesialisthelsetjenesten, kan det vaere
forskjell for sykepleiernes behov og interesse for & gke kunnskaper om ME. Mgtet med pasienter i
primarhelsetjenesten varer vanligvis kort og sykepleiere rekker ikke a forsta pasienters
sykdomsbildet og behov, hvis de ikke vet noe om sykdommen fra fgr. Det samme gjelder
sykepleiere som jobber pa forskjellige sengepost pa sykehusene hvor ME-pasienter er svert sjeldent
a mgte. Dette kan pavirke sykepleieres interesse for a tilegne seg kunnskap om ME, delta i
forskningen og forbedre sine ferdigheter etter pasienters behov. For & kunne jobbe kunnskapsbasert
i alle deler av helsevesenet, er det relevant & gke kunnskaper til sykepleiere likt og systematisk. Ved
a sette ME pa pensum til sykepleierutdanningen, er det mulig & oppna systematisk kunnskapsgkning
som kan forbedre sykepleieutavelse i mgtet med pasientgruppen. Elektroniske laeringskurs og

platformer er en alternativ for ferdigutdannede sykepleiere i praksis & gke kunnskaper om ME.
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