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FAKTORER SOM
PAVERKAR
LIVSKVALITETEN HOS
PATIENTER MED
MULTIPEL SKLEROS

EN LITTERATURSTUDIE

LINA HSU
ANITA ZURKA

Hsu, L & Zurka, A. Faktorer som péaverkar livskvaliteten hos patienter med
multipel skleros. En litteraturstudie. Examensarbete i omvdrdnad 10 podng.
Malmo hogskola: Hélsa och Samhille, Utbildningsomrade omvérdnad, 2006.

Multipel skleros (MS) &r en neurologisk sjukdom som drabbar framst unga
individer. MS ér en kronisk sjukdom och det finns fortfarande ingen behandling
som kan bota sjukdomen. Behandlingen bestar mestadels av att minska
sjukdomsaktiviteten. Att f4 diagnosen MS paverkar naturligtvis livskvaliteten hos
en ménniska. Syftet med denna litteraturstudie var att belysa vilka faktorer som
paverkar livskvaliteten hos patienter med multipel skleros. Resultatet baseras pa
tio vetenskapliga artiklar som é&r kritiskt granskade och visar att de flesta patienter
med MS sjélvskattar en simre livskvalitet dn 6vriga individer. Depression var en
av de faktorer som bidrog till en sémre sjédlvskattad livskvalitet hos patienter med
MS. Slutsatser Patienter med MS skattar en funktionell psykologisk och fysisk
hilsa lika hogt.

Nyckelord: hilsorelaterad livskvalitet, livskvalitet, multipel skleros



FACTORS THAT AFFECTS
QUALITY OF LIFE IN
PATIENTS WITH
MULTIPLE SCLEROSIS

A LITERATURE STUDY

LINA HSU
ANITA ZURKA

Hsu, L & Zurka, A. Factors that affects quality of life in patients with multiple
sclerosis. A literature study. Degree Project, 10 Credits Points. Nursing
Programme, Malmé University: Health and Society, Department of Nursing,
2006.

Multiple sclerosis (MS) is a neurological disease, which affects young people. MS
is a chronic disease and there’s still no cure. The treatment is predominantly
aimed to reduce disease activity. To have the diagnosis MS will certainly affect a
human being’s quality of life. The aim of this literature study was to illuminate
factors that affect quality of life in patients with multiple sclerosis. The study was
based on ten scientific articles. The finding shows that most MS patients estimate
poorer quality of life than other people. Depression was one of the factors, which
contributed to poorer quality of life in MS patients’. Conclusion MS patients
estimate a functional psychological and physical equally.

Keywords: health-related quality of life, multiple sclerosis, quality of life
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INLEDNING

Multipel skleros (MS) dr en kronisk sjukdom som &r obotlig. Storsta delen av
behandlingen bestar av symtomlindring och minskning av sjukdomsaktivitet. MS
ar den vanligaste orsaken till att sjukdom leder till rorelsehinder hos svenska unga
méinniskor. Men om alla &ldersgrupper inkluderas sa ar sjukdomen ovanlig och
bara var 800:e person drabbas av MS i1 Sverige (Fagius, 1998). Som framtida
allménsjukskdterskor kommer vi troligtvis att traffa pa personer som har
diagnosen MS. Darfor vill vi férdjupa var kunskap om MS. Véra nuvarande
kunskaper om MS ér att det dr en neurologisk sjukdom och att med tiden blir
kroppen sdmre pé att fungera samt att det kan drabba nagon helt plotsligt. Att bli
funktionshindrad &r en vanlig konsekvens av sjukdomen och kan leda till att den
drabbade personens liv kanske inte blir som han/hon hade ténkt sig. Det &r av
intresse att f veta vad som hinder i personernas liv efter diagnostisering och
vilka faktorer som péverkar livskvaliteten hos patienter med MS.

BAKGRUND

For att forstd MS och de konsekvenser som sjukdomen ger behdvs en fordjupad
kunskap. Hér presenteras kunskaper om sjukdomen, innebdrden av att leva med
MS och paverkan pé dagligt liv.

Multipel skleros

Multipel skleros fick sitt namn under 1800-talet av Jean-Martin Charcot som
ocksé kallas f6r den moderna neurologins fader. Han kallade sjukdomen for
Sclérose en plaques disséminées, vilket betyder utspridda skleros hardar (érr)
(Fagius, 1998). MS ér en inflammatorisk sjukdom som drabbar centrala
nervsystemet (CNS) (Henriksson m fl, 2001). MS é&r obotligt men med ratt
medicinering, trining och anpassning av livet kan den som har drabbats av MS
leva ett aktivt och rikt liv hemma (Multipelskleros, 2005).

Epidemiologi

MS ér en av de vanligaste neurologiska sjukdomarna som drabbar unga personer.
I Sverige drabbas 5 av 100 000 invanare av MS arligen det vill sdga att 500
personer insjuknar varje ar och just nu finns det cirka 15 000 som har diagnosen
MS (Karolinska Universitetssjukhuset, 2005). Det dr dubbelt sa ofta att kvinnor

drabbas av MS @n mén och vanligen debuterar sjukdomen i dldern 20-40 ar
(Henriksson m fl, 2001 och Wu, 2005).

Forekomsten av MS ser olika ut i olika delar av virlden. Sjukdomen drabbar
framst vita europeiska méanniskor och forekomsten av MS ér vanligare 1 de
zonerna med svalt klimat. I Nordamerika och Europa dr forekomsten av
sjukdomen hogst. Allra hogst ar den pd Orkneydarna, norr om Skottland, dir
insjuknar 300 av 100 000 invénare varje dr. Afrikaner insjuknar néstan inte alls,
de har en 14g MS-risk vilket innebér att endast 10 eller mindre insjuknar av 100



000 invanare. Risken for afroamerikaner i United States of America att drabbas av
MS ér 43 procent och for asiater 27 procent jamfort med de vita (Fagius, 1998).

Patofysiologi

Multipel skleros ér en kronisk demyeliniserande sjukdom som drabbar CNS
(Henriksson m f1, 2001). Vid MS uppstér det en inflammation av myelinet med
demyelinisering samt varierande grad av axondestruktion i CNS. I inflammerade
myelinpartier ansamlas celler som makrofager, cytotoxiska T-lymfocyter,
plasmaceller och antikroppar. Dessa celler frisétter cytokiner som &r
vivnadsskadande vilket medfor att myelinet skadas. Demyeliniserade nervtradar
medfor att overforingen av nervimpulserna blir Idangsammare och sdmre. Efter
varje inflammation kvarstar ofta harda sklerotiska plack som ytterligare forsdmrar
nervtradens ledningsformaga (Ericson & Ericson, 2002). Orsaken till MS ar
fortfarande okdnd (Bengtsson & Setterberg, 2000).

Diagnos

Det ar svart att stdlla diagnosen MS. For att stdlla den maste alla andra tillstdnd
som kan forklara patientens symtom uteslutas. Lumbalpunktion gors i samband
med diagnostiseringen. Antalet celler och mangden immunigloboliner i
spinalvétskan dr ofta forhojt vid MS. Vid MRT (magnetresonanstomografi) kan
de angripna omradena ses som avgriansade ljusa fliackar. For att se om
nervimpulserna i syn och horsel banorna dr blockerade gors en neurofysiologisk
undersokning (Almas, 2002). Med hjilp av datortomografi kan forekomst, 14ge
och storlek av enskilda plack i bdde hjdrna och ryggmarg pévisas (Ericson &
Eriscon, 2002). Diagnosen MS sitts formellt ndr en individ har haft symtom vid
minst tvé skilda tillfillen (Fagius, 1998).

Symtom

Sjukdomsforloppet kan delas till olika forlopps typer. De vanligaste typerna ar
skovvis forlopande MS och progressiv MS. Nar ett visst symtom yttrar sig ganska
plotsligt kallas det for ett skov. Progressiv MS ér langsamt tilltagande symtom
(Fagius, 1998). De flesta patienter (85 %) lider av skovvis forlopande MS (Wu,
2005). Trotthet och muskelsvaghet dr exempel pa symtom som uppkommer i
borjan av sjukdomen (Bengtsson & Setterberg 2000).

Foljder av MS kan ge symtom som férlamning och spasticitet ar ett foljdsymtom
som kan uppkomma pé grund férlamningarna i CNS och det gor att personen inte
viljemadssigt kan styra sin egen muskulatur. Synstorning som orsakas av
synnervsinflammation dr bland de forsta symtomen som uppkommer vilket kan
upptrdda i1 skov. Nar MS plack drabbar lillhjdrnan leder det till symtomen
koordinationsstorning och ataxi. Kdnselnedsdttning uppstar nir nervsignaler blir
blockerade, detta symtom &r vanligt vid MS och kan vara avgrinsat eller drabba
hela kroppsdelar (Fagius, 1998).

Smdrtan vid MS kan ha en molande, brannande, stickande eller skdrande karaktir,
som &r forenad med stord kdnsel och drabbar framst benen (Aquilonius & Fagius,
2000). Artikulationer kan ge ett fordndrat uttal vilket innebér att talet kan bli trogt
och ldngsamt (Fagius, 1998). En vanlig konsekvens av MS ér forlamning 1

blasmuskulaturen vilket leder till urininkontinens och urinretention (Almas,
2002).



Det ar vanligt att patienter med MS, bade kvinnor och mén drabbas av sexuell
dysfunktion. Stark trotthet kan pliga patienter med MS och ibland kénner de sig
helt utmattade. Trottheten upplevs som det svaraste besviret med sjukdomen
(Almas, 2002). Patienter med MS 16per storre risk att drabbas av depression som
ar en reaktion pé sjukdomen. Dessa personer oroar sig mycket for framtiden och
risken for suicid okar (Aquilonius & Fagius, 2000).

Prognos och egenvard

Det ar viktigt att ge rétt information till patienterna med MS i debutfasen av
sjukdomen for MS har ett daligt rykte hos allménheten (Aquilniuos & Fagius,
2000). MS har oftast ett ganska godartat forlopp men det finns ett mindre antal
patienter som far ett svarare forlopp som medfor invaliditet och rullstolsberoende.
Patienter med lindrigare forlopp kan storre delen av sitt liv vara arbetsdugliga med
endast latta eller medelsvéra fysiska handikapp (Hedner, 2004).

For att underlitta sé att patienter med MS kan klara sig pd egen hand lagger
sjukgymnast och arbetsterapeut upp ett anpassat traningsprogram som bor foljas
regelbundet. En ldgenhet anpassat for handikappade kan ibland ocksé behovas
eller att patientens egen lagenhet anpassas till hans handikapp. Oftast behovs en
del fordndringar i den MS-sjukes hem for att han inte ska behdva skada sig i
onddan (Bengtsson & Setterberg, 2000).

Behandling

Enligt Fagius (1998) s& borde MS vara létt att botas eftersom det &r en
inflammation och inte en direkt forstorelse av vivnad. Mélorganet dr myelinet
som omger nervfibrerna och inte sjélva fibrerna, dessutom att sjukdomen drabbar
unga individer som har god formaga att dterhédmta sig. Oavsett detta saknas

lakemedel som effektivt kan forhindra, begrinsa eller reparera skadorna i CNS vid
MS.

Behandlingen &r huvudsakligen uppdelad i tva faser, den forsta fasen ér
behandling av akuta skov och den andra fasen bestar av behandling med syfte att
minska sjukdomsaktiviteten pé sikt. Icke farmakologiska behandlingar som kan ge
god effekt dr kalla omslag 6ver de spastiska omrddena som t ex kallbad, kall
applikation och koldinpackning, for svalka dampar spastiska besvér, medan virme
ger motsatt effekt (a a).

Att leva med MS

Gagliardi m f1 (2002) gjorde en kvalitativ studie dér 18 personer med MS blev
intervjuade om deras upplevelser av att leva med MS. Hilften av MS patienterna
upplevde att de inte hade nigra fysiska symtom som andra kunde observera och
andra hilften upplevde motsatsen. Nagra symtom som paverkade patienterna var
trotthet, domningar i armar och ben, muskelsvaghet i hinderna, snubblingar och
fall samt balanssvarigheter (a a).

Det var viktigt for MS patienter att de hade ett arbete. Vissa patienter ville bli
sarbehandlade av arbetsgivaren medan andra tyckte motsatsen. De flesta ville
prestera lika bra som deras friska arbetskamrater. En annan viktig aspekt var att
kunna umgas med andra. Vissa patienter med MS hade framtidsplaner medan
andra tog en dag 1 taget. Alla patienter ville att allménheten skulle veta att de inte
tyckte synd om sig sjdlv for att de hade funktionsnedséttningar (a a).



Gagliardi (2002) ar legitimerad sjukskoterska och har sjélv diagnosen MS. Hon
menar att omvardnad som ges till MS patienter méste individuell anpassas,
eftersom en person &r olik den andra. Sjukskoterskan ska ockséa ge patienterna
hjilp till sjdlvhjalp s att deras sjdlvstdndighet kan bevaras sd linge som mojligt (a
a). Bengtsson & Setterberg (2000) menar ocksa att sjukskdterskan ska stota
patienter med MS sé att de stimuleras till att utfora egna aktiviteter.

Livskvalitet

Kristoffersen (2001) diskuterar olika definitioner av livskvalitet som olika
forskare har kommit fram till. Men i grunden menar hon att definitionerna &r i
princip detsamma, att livskvalitet &r ett subjektivt begrepp som handlar om
ménniskors subjektiva upplevelser om skiftande foreteelser 1 deras livssituation.

Kristoffersen (a a) beskriver att sociologen Erik Allardts definition av livskvalitet
bestar av tre delar att ha, att vara och att dlska. Forsta delen handlar om
materiella resurser som tillfredstéller ménniskans grundlaggande fysiska och
trygghets behov. Centrala begrepp hér dr ekonomiska resurser, bostad och mat.
Andra kategorin att vara beskriver faktorer som har betydelse for ménniskans
upplevelse av livskvalitet. Inre resurser och mojligheter till sjalvforverkligande ar
faktorer som behovs for att minniskan ska kunna utveckla sin personliga identitet
och tillfredstéller samtidigt minniskans behov av att anvénda sig sjalv.

Sambhillet och det sociala néatverket har ocksa en betydelse, for dar far mdnniskan
mojlighet till att forverkliga sig i olika situationer s& som i familj, bland vénner,
inom organisationer och i arbetslivet. Nar manniskan blir beaktad som en person,
respekterad och ansedd, fir mojlighet att aktivera sig i det sociala nitverket och
kan paverka beslut som ror hans liv och miljo da upplevs livskvalitet. Den sista
kategorin som &r att dlska handlar om ménsklig gemenskap och delaktighet i det
sociala nitverket. Omsesidighet, kirlek och omtanke #r Allardts definition pa dkta
gemenskap (a a).

Rusteen (1992) beskriver att forskaren Siri Ness definierar god livskvalitet med
begreppet att ha det bra och hon menar att nir personen &r aktiv, kdnner
samhorighet, har sjdlvkinsla och en grundstimning av glddje da har personen hog
livskvalitet och att alla delar har likvirdig betydelse.

Rusteen (a a) beskriver &ven Wladyslaw Tatarkiewicz definition av livskvalitet
som bestar av sex punkter. Med dessa punkter menar Tatarkiewicz huvudsakligen
att livskvalitet handlar om livet som helhet. For att forbattrad livskvalitet ska
kunna efterstrdvas maste sjukskoterskan tinka pé att varaktigheten av livskvalitet
ar viktig, for livskvalitet dr inte en hér-och-nu-situation utan en situation med ett
langsiktigt perspektiv. Livskvalitet kan inte vara byggt pa illusioner utan ska vara
forenad med det verkliga livet och om ménniskan sjélv inte upplever att hans liv
anses vara bra da &r dven inte hans livskvalitet hog.

Carnevali (1999) menar att individen kénner livskvalitet nédr det finns en balans
mellan de krav han har i det dagliga livet och hans funktionella forméiga samt yttre
resurser (t ex bostad, kommunikationsmdgjligheter och tekniska hjdlpmedel) finns.
Men dven att det fysiska, psykosociala och andliga vilbefinnandet gynnas har en
betydelse for tillfredstéllelsen av livskvalitet.



Enligt Kushner och Foster (2000) omfattar en ménniskans livskvalitet av
personens levnadsstandard, bostadsforhéllande, grannskap, jobbtillfredsstillelse,
familjerelationer, hélsa och andra faktorer. Livskvalitet handlar om individuell
upplevelse och tillfredsstéllelse av en persons liv, grundat pa personens
varderingar, mal, funktionsformaga och behov. De aspekter av livet som har ett
nira forhdllande med hilsan inom sjukvéarden som t ex vitalitet, fysisk och mental
funktion bendmns som hdlsorelaterad livskvalitet.

Halsorelaterad livskvalitet handlar om individens uppskattning av hur hilsa och
hilsorelaterade behandlingar paverkar hans dagliga liv som bestar av vanliga eller
onskade livsroller och aktiviteter (Dilorenzo m fl, 2003). Men handlar &ven om
formagan till att uppnd meningsfullt levnadssétt trots sjukdom (Benedict m fl,
2005).

World Health Organizations (2005) definition av hilsa &r:

”Health is a state of complete physical, mental and social well-
being and not merely the absence of disease or infirmity.”

Aft méta livskvalitet

Den forsta studien om hélsorelaterad livskvalitet vid MS blev inte publicerad
forran 1990 och inte forrdn tva ar efter forekom den forsta jamforbara studien. Det
finns minst 90 studier som studerar mitningar av livskvaliteten hos patienter med
MS. Studier som har gjorts i Kanada, Norge, Spanien och United States of
America har kommit fram till att patienter med MS har en sdmre sjdlvskattad
hilsorelaterad livskvalitet. Och forklaringen till ovanndmndas studiers reslutat ar
att det fysiska handikappet paverkar det dagliga livet hos MS patienter mer dn vad
det gor hos andra patienter med kronisk sjukdom (Mitchell m {1, 2005).

Mitinstrument som mater livskvalitet visar vilka effekter som en viss sjukdom
medfor och kan da beskriva vilken faktor som behover mer fokus. Fysiskt
handikapp, symtom som sjukdomen ger, blds dysfunktion, sexuella svarigheter
och trotthet paverkar kraftigt patienters livskvalitet (Nortvedt m f1, 2005). Det
finns en rad av olika médtinstrument som méter livskvalitet hos patienter med MS.
De mest vanliga instrumenten dr MS Quality of Life-54 (MSQLI-54), Functional
Assessement of MS (FAMS) och MS Quality of Life Inventory (MSQLI)
(Dilorenzo m fl, 2003).

Mitningar av livskvalitet kan ske pa olika sétt beroende pé vilken teori som
anvinds. Det finns huvudsakligen tva typer av kvalitetsbeddmningar av
manniskolivet. Behovscentrerade och 6nskningscentrerade faktorer gor livet vért
att leva. Behovscentrerade faktorer som behdvs for att livskvaliteten ska kunna
bedomas ér fysisk hélsa och fysiskt vilbefinnande, att kinna hunger och torst sa
att formagan att dta och dricka kan tillfredstéllas, fungerande
matsmaéltningsfunktion, tillfredstillda sexuella behov samt franvaro av kroppsliga
obehagligheter sé gott det gar (Klockars & Osterman, 1995).

Onskningscentrerade faktorer som behdvs for att livskvaliteten ska kunna
bedomas dr onskningar som medvetet dr gjorda individuellt och subjektivt av
personen sjilv (a a). Klockars & Osterman (a a) beskriver Calmans definition av
livskvalitet som dr 6nskningsbaserad. Calman anvédnder begreppen



tillfredsstdllelse, lycka och formdga att behdrska sin egen livssituation vid
beskrivning av livskvalitet. De bdsta instrumenten som méter behovsbaserad
livskvalitet dr biologiska, psykologiska och medicinska prov. Enkéter méter bést
onskningsbaserad livskvalitet (Klockars & Osterman, 1995).

Inom hilsovarden behdvs kvalitetsbedomningar av méinniskolivet for att
ekonomiska jamforelser ska kunna goras. Utan de hade inte olika behandlingars
insatser och avkastningar, fordelar och nackdelar kunnat vara jimforbara. Men att
jamfora personer och behandlingar ar inte det enda skalet till att denna typ av
kvalitetsbedomning behdvs. Métningar kan ocksa tilldmpas pa sa sitt att det
underlittar den kliniska beslutsprocessen (a a).

Sjukskoterskans roll

I sjukvérden ar livskvalitet ett centralt begrepp och sjukskdterskan borde
inspireras av att bade teoretiskt och praktiskt sitt se vad detta begrepp kan tillfora
sjukvarden. Ett helhetsperspektiv behdvs for att sjukskoterskan ska kunna arbeta
med livskvalitet i sjukvérden och med det menas att sjukskdterskan maste vara
medveten om patientens fysiska, psykiska, sociala och andliga behov. Tidigare
erfarenheter fran sjukvérd, sjukdom och lidande tillhor ocksa helhetsperspektivet.
Patienter kan paverkas av dessa erfarenheter och det kan leda till otrygghet
(Rusteen, 1992).

Forandrade levnadsvillkor och framtidsutsikter samt sjukdoms forlopp och
utveckling kan gora att patienter oroar sig for sin framtid. Det &r dérfor av stor
betydelse att sjukskdterskan ska kunna uppmirksamma detta och ge trygghet samt
hoja eller bevara patientens livskvalitet (a a).

Rusteen (a a) anvidnder begreppen hopp, mening, gemenskap och identitet nér hon
beskriver livskvalitet i samband med omvérdnad och hon menar att dessa faktorer
kan bidra till 6kad livskvalitet. Dessa begrepp har ett forhdllande med hilsa,
overlevnad och vilbefinnande och dr dérfor viktigt for ménniskans livskvalitet.
Sjukskdterskan méste ldra sig om hur den enskilda patienten upplever dessa
begrepp och utifran det stirka hoppet, ge mening till upplevd situation, skydda
och utveckla gemenskapen och bevara identiteten.

SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med denna litteraturstudie var att belysa vilka faktorer som paverkar
livskvaliteten hos patienter med multipel skleros.
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METOD

En litteraturstudie har gjorts for att besvara syftet. Redovisat resultatet dr baserat
pa tio kvantitativa vetenskapliga artiklar, dar undersokningsgrupperna ér patienter
med MS. Ingen specifik inriktning gillande lder eller forlopps typ fanns, utan
alla forlopp av sjukdomen och alla aldrar inkluderades. Analys av artiklarna
gjordes utifrdn perspektivet vilka faktorer som paverkar livskvaliteten hos
patienter med MS. Artiklarna blev kritiskt granskade enligt modifierad mall av
Saxén (1988) kriterier (bilaga 1).

Litterturgenomgang

Formulerade sokord utgor grunden for litteratursokning som kan ske bade
manuellt och genom databassokning (Forsberg & Wengstrom, 2003). Har
redovisas ocksa tillvigagangssittet vid kritisk granskning och analys av artiklar.

Databass6kning

Databaserna Academic Search Elite, Blackwell Synergy, PubMed, ELIN
(Electronic Library Information Navigator), CINAHL (Cumulative Index to
Nursing & Allied Health Literature) och BioMed Central har anvinds for att soka
efter vetenskapliga artiklar. Forsta sokningen skedde alltid pa sokordet multiple
sclerosis for att se hur mycket material det fanns om det valda &mnet i databasen.
Sedan anvéndes foljande sokord for att begrinsa vart urval: multiple sclerosis i
samband med health related quality of life och/eller quality of life. Forst gjordes
en sokning med multiple sclerosis kombinerat med health related quality of life
och om det 1 sin tur gav f0r lite tréffar s skedde en s6kning med multiple
sclerosis och quality of life istéllet.

PubMed anvindes for att fa fram referenser till artiklar, sedan anvindes ELIN for
att fa fram intressanta artiklar till fulltext. Intressanta artiklar kunde hittas via
ELIN genom en sokning pa tidskriftens namn. Sen via tidskriften kunde relevant
artikel hittas med hjélp av artikelns &rgdng, utgivningsnummer och sidnummer.

Databas respektive begransningar som anvéndes:

- Academic Search Elite med begransningar; full text, document type article

- Blackwell Synergy, inga begridnsningar anvindes

- PubMed med begrinsningar; 5 years, only items with abstracts, English,
Humans

- ELIN med begriansningar; Publication year: 1995-2005, only documents
available in full text

- CINAHL med begrinsningen; full text

- BioMed Central med begriansningen; research articles only.

CINAHL och BioMed Central gav inga tillfredstidllande resultat och inga artiklar
ar anvidnda genom dessa databaser dérfor presenteras de inte i foljande tabell.
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Tabell 1. Sokningar som har skett i respektive databas.

Databas och | Begran- Sokord Antal | Granskade | Granskade | Anvanda
datum sningar tréffar | abstract artiklar artiklar
Academic Full text, multiple 3186 Inga Inga Inga
Search, document sclerosis
2005-09-22 type article
multiple 13 13 9 6
- sclerosis AND
quality of life in
TITLE
Blackwell Multiple 427 Inga Inga Inga
Synergy, sclerosis in
2005-11-22 Article title
Multiple 45 19 3 1
sclerosis in
Article title AND
quality of life
PubMed, 5 years, only | “Multiple 4257 Inga Inga Inga
2005-11-24 items with Sclerosis’[MeS
abstracts, H]
English, “Multiple 52 20 5 2
Humans Sclerosis’[MeS
H] AND health-
related quality
of life AND
health related
quality of life
ELIN, 2005- | Publication multiple 7239 Inga Inga Inga
11-24 year: 1995- sclerosis (All
2005, only fields)
documents
available in multiple 34 20 5 1
full text sclerosis AND
health related
quality of life
(All fields)
TOTALT 72 22 10

Kritisk artikelgranskning

Grundvalen var 144 titlar att granska, efter att ha 14st alla titlar valdes 72 abstrakts
ut till vidare granskning. Dérefter valdes 22 artiklar av de 72 lésta abstrakt ut till
en mer grundlig granskning. Efter att forfattarna hade var for sig granskat de 22
artiklar som verkade vara intressanta inom det valda @mnesomrédet sa valdes tio
relevanta artiklar ut. De valda artiklarnas resultat hade anknytning till denna
litteraturstudies syfte. Sedan borjade en kritisk granskning enligt den modifierade
mallen (bilaga 1) av Saxéns (1988) kriterier. Saxén har skrivit en artikel om hur
en vetenskaplig artikel &r konstruerad och artikeln blev publicerad 1 tidskriften
Nordisk Medicin. Han inriktar sig pa medicinska originalpublikationer och déarfor
valdes denna mall. Han menar i stora drag att den vetenskapliga tidskriftsartikelns
uppbyggnad vanligen ska redovisas i foljande rubriker: rubrik, sammanfattning,
inledning, material och metoder, resultat, diskussion, referenser och eventuella
tacksdgelser. En kvalitetsbedomning av artiklarna gjordes (bilaga 3).

Artikelanalys

Den text i artiklarnas resultat del som hade anknytning med denna litteraturstudies
syfte stroks under med markeringspenna for att littare se de meningsbéarande
begreppen. Detta gjordes 1 alla tio artiklar och olika meningsbédrande begrepp
hittades. Vissa teman bildades av dessa begrepp. De olika temana skrevs ner pa ett
papper, sedan numrerades artiklarna frin ett till tio. Under varje tema rubrik
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skrevs det nummer pa den artikel som hade anknytning till temat, t ex artikel
nummer tva och sju ingick under temat forsdmrad fysisk funktion. En och samma
artikel kunde ha anknytning till fler &n ett tema. Artiklar som gav manga teman
ansags som bra artiklar. Analys metoden utvecklades spontant efter forfattarnas
egna idéer. De olika temana fick fungera som underrubriker i resultatet. Temana
belyser olika faktorer som pdverkar livskvaliteten hos patienter med MS. Foljande
teman som bildades var: forsdmrad fysisk funktion, forsdmrad psykologisk
funktion och sjukdoms varaktighet samt trotthet och somn. Slutligen gjordes en
presentation av artiklarna (bilaga 2).

Eftersom det dr en litteraturstudie som har gjorts sa har inga etiska 6vervigande
funnits, men en del av de vetenskapliga artiklarna som har anvénts tar upp etiska
aspekter och detta redovisas i artikelmatrisen (bilaga 2).

RESULTAT

Det finns méanga faktorer som kan bidra till att livskvaliteten paverkas hos
patienter med MS. Utifran artiklarna har de teman som paverkar livskvaliteten hos
patienter med MS redovisats nedan.

Livskvalitet — Forsamrad fysisk funktion

En tvirsnittsundersdkning (Patti m fl, 2003) som gjordes pa 108 patienter med
MS i Italien, med hjilp av méatinstrumentet EDSS (Expanded Disability Status
Score) (bilaga 4) som fylls 1 métskala visade att patienter som hade en béttre
fysisk funktion sjilvskattade en battre livskvalitet &n de patienter som hade en
samre fysisk funktion. De 72 patienter som uppmatte mellan 3,0 - 6,0 pa EDSS-
skalan sjédlvskattade en hogre livskvalitet 4n de 44 patienter som hade de hogsta
uppmétta EDSS (> 6,0) (a a).

Lobentanz m fl (2004) undersokning om vilka faktorer som paverkade
livskvaliteten hos 504 patienter med MS, anvéinde en kontrollgrupp som bestod av
1049 friska individer av den 6sterriska populationen. Med hjélp av QLI (Quality
of Life Index) (bilaga 4) som métinstrument for att méta livskvaliteten visade
resultatet att de 203 patienter med MS som var svart fysiskt handikappade
skattade en sdmre livskvalitet 4n den friska kontrollgruppen.

En annan unders6kning (Nicholl m 1, 2001) som gjordes pa Chatworths
Rehabiliteringscenter 1 England visade 1 sitt resultat att patienter med MS och
fysiskt handikapp skattade en sdmre livskvalitet &n andra personer med fysiskt
handikapp som inte var orsakat av MS. I Janssens m fl (2003) undersokning kom
de ocksa fram till att de patienter som var svért fysiskt handikappade pé grund av
MS skattade en samre livskvalitet 4n ovriga.

Med hjélp av Leeds Mulitiple Sclerosis Quality of Life scale (LMSQoL) (bilga 4)
visade Ford m f1 (2001) i sin undersdkning som inkluderade 203 patienter att
yngre manniskor som nyligen hade blivit diagnostiserade och var inte
rullstolsbundna upplevde svarigheter med rorligheten och ansag att deras
livskvalitet var forsdmrad. Att vara rullstolsbunden var férknippat med en béttre
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livskvalitet medan att ha svarigheter med personlig hygien ledde till forsamrad
livskvalitet (Ford m f1, 2001).

Lobentanz m fl (2004) beskriver i sitt resultat att trotthet och minskad somn ledde
till forsamrad fysisk funktion som vilket i sin tur ledde till forsdmrad livskvalitet.
Trehundranittiotva av de 504 patienter med MS som ingick i undersdkningen led
av trétthet, ungefar 74 procent av alla patienter sjilvskattade att trotthet paverkade
den fysiska funktionen.

Livskvalitet - Forsamrad psykologisk funktion

I Madrid gjordes en undersokning (Benito-Leon m fl 2002) pa 209 patienter med
MS om den hélsorelaterade livskvaliteten och dess forhallande till den
psykologiska funktionen. MMSE (Mini-Mental State Examination) (bilaga 4)
anvéndes for att méta den psykologiska funktionen och métinstrumentet FAMS
(Functional Assessment of Mulitple Sclerosis) (bilaga 4) anvédndes for att méta
livskvaliteten hos patienterna med MS. Det visade sig att ju simre psykologisk
funktion en patient hade desto sdmre sjdlvskattad hilsorelaterad livskvalitet.

Ford m f1 (2001) som gjorde en kohortundersokning om hélsostatus och
livskvalitet hos patienter med MS, visade i sin undersdkning att bland annat en
forsamring av den psykologiska funktionen paverkar livskvalitet negativt.

Det visade sig att depression har en stark negativ paverkan i helhet pa
hilsorelaterad livskvalitet hos patienter med MS. Det har ocksa en inverkan pé
den mentala hédlsan, vélbefinnandet och vitaliteten samt inverkan pa hur en
ménniska fungerar kinslomassigt (Patti m fl, 2003). BDI (Beck Depression
Inventory) (bilaga 4) &r ett matinstrument som méter graden av depression. Ingen
(0-10 poéng), lindrig (11-17 poédng), mattlig (18-23 poédng) och allvarlig (24-39
podng) depression &r de olika huvudkategorierna. De 35 patienter som hade poing
mellan 11-17 det vill sdga hade en lindrig depression sjdlvskattade en hogre
livskvalitet &n de 43 patienter som hade de hogsta talen av BDI-poéng (a a).

Frageformuldret EDSS innehéller en del fragor om psykiskt vélbefinnande,
patienter som uppgav depression, oro och angest uppmatte en simre livskvalitet
(Fruehwald m fl, 2001). Romberg m fl (2005) undersékning som inkluderade 114
patienter med MS och med hjilp av mitinstrmentet CES-D (Centre for
Epidemologic Studies Depression Scale) (bilaga 4) visade ocksa i sitt resultat att
depression hade en stark negativ inverkan pa hilsorelaterade livskvaliteten. I
Benito-Leon m {1 (2002) fanns det en signifikant korrelation mellan depressiva
symtom och sdmre sjilvskattad halsorelaterad livskvalitet.

En undersdkning (Lobentanz m fl, 2004) som gjordes i Osterrike visade att
depression paverkade livskvaliteten negativt. Nistan hélften av de 504 patienterna
med MS (46,2 %) som ingick i urvalet led av ndgon form av depression.
Etthundrafyra patienter med MS (20,6 %) led av en lindrig depression, 82 (16,3
%) led av en méttlig till svar depression och 47 (9,3 %) led av mycket svér
depression. Dessa patienter skattade en simre livskvalitet 4n den friska
kontrollgruppen.

Janssens m fl (2003) undersokning gick ut pa att studera livskvalitet, depression,

oro och angest hos patienter med MS som nyligen hade diagnostiserats. De 101
patienter som deltog 1 undersokningen hade haft sjukdomen 1 hogst tva ar da
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undersokningen startade. Det framkom i undersokning att ett medeltal pa éatta
manader efter diagnostisering hade 34 procent av patienterna nagon form av
depressiva symtom, dessa patienter sjdlvskattade ocksa en samre livskvalitet
(Janssens m fl, 2003). Lobentanz m 1 (2004) visade ett liknande resultat, fast dér
var det ungefar 46 procent som led av ndgon form av depression och skattade
ocksé en sdmre livskvalitet.

Livskvalitet - Sjukdoms varaktighet samt trotthet och somn

Det fanns ingen skillnad pa sjélvskattad livskvalitet hos patienter med MS
oberoende av vilket forlopp av sjukdomen som hade utvecklats, men dir fanns en
skillnad nér det géllde alder och hur ldnge personen hade haft sjukdomen. Det
visade sig att ju langre tid patienten hade haft sjukdomen MS och ju dldre
patienten var, desto béttre sjalvskattad hilsorelaterad livskvalitet (Ford m fl,
2001). Medan Patti m 1 (2003) visade i sitt resultat att ju lingre patienten hade
haft sjukdomen och ju allvarligare grad samt ju mer progressiv form av MS desto
sdmre sjdlvskattad livskvalitet och det beskriver 4ven Benito-Ledén m f1 (2002)
och Pfennings m fl (1999) 1 sina undersdkningar.

Patienter med MS som hade haft sjukdomen under en léngre tid i Schwartz och
Frohner (2005) undersokning och som led av trétthet, smérta, kognitiv forsdmring
sjdlvskattade en hogre livskvalitet dn de patienter som led av mindre trétthet,
mindre smérta, mindre kognitiv forsdmring och béttre vilbefinnande men hade
haft MS under en kortare tid.

Det ar viktigt for patienter med MS att de upplever att de sover bra. Somnproblem
paverkar livskvaliteten negativt hos patienter med MS. Ungefér 62 procent av
patienter med MS led av sdmnproblem och hade somnrubbningar, de
sjdlvskattade ocksa en sdmre livskvalitet &n de som hade god sémn och mindre
somnrubbningar (Lobentanz m fl, 2004).

DISKUSSION

Har presenteras underrubrikerna metod- och resultatdiskussion. Vald sokstrategi
och kritisk gransknings metod motiveras. De viktigaste resultaten diskuteras och
sen kommer det diskuteras 1 forhallande till syftet och den litteratur som har
anvénds 1 avsnittet bakgrunden.

Metoddiskussion

Databasen PubMed gav flest traffar men eftersom det &r en databas som ger
referenser till artiklar sa var det svért att genom PubMed fa tag pa artiklar 1
fulltext. Artiklar som gick att fa fram i fulltext genom PubMed var heller inte
kostnadsfria. En fordel med de 6vriga databaserna var att sokningar av artiklar
kunde goras med begriansningen; endast i fulltext. Dessutom var de flesta artiklar
ocksa kostnadsfria i de 6vriga databaserna. Begrdansad ekonomi har paverkat
litteraturinsamlingen och kan ha paverkat resultatet.

En tdnkbar brist &r att kompletterande sokningar pa de referenser som artiklarna
angav inte gjordes, vilket kunde lett till fler relevanta artiklar. S6kning kunde dven
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ha utokats tidméassigt till tio ar istéllet for fem i PubMed och darmed okat antal
relevanta artiklar. En annan fundering som uppkom 1 denna litteraturstudie var att
eventuellt kunde en omvérdnadsteori anvidnds som en teoretisk referensram och
starkt resultatet ytterligare avseende bendmningen livskvalitet och/eller
hélsorelaterad livskvalitet.

Begrinsad tid har ocksa paverkat resultatet negativt. En nackdel ar att endast tre
symtom av sjukdomen MS visar att dir finns en paverkan pd livskvaliteten hos
patienterna. Om mer tid hade funnits kunde fler studier har inkluderats samt andra
symtombeskrivningar kunde eventuellt ha upptickts.

Fran borjan var tanken att anvinda artiklar med enbart hdlsorelaterad livskvalitet
kombinerat med MS men databassokningarna som gjordes gav inte tillrackligt
manga traffar. Darfor har begreppet /ivskvalitet ocksé inkluderats. Kvalitativa
studier skulle ocksé egentligen ha inkluderats men databassokningarna gav enbart
kvantitativa studier, valet av sokord kan ha haft en betydelse och péverkat
resultatet av sokningen.

En forklaring till att det var svart att hitta relevanta artiklar kan vara att det finns
lite forskning om livskvalitet hos patienter med MS. Enligt Patti m fl (2003) &r
forskning om livskvalitet hos patienter med MS otillrdcklig och att endast fyra
undersokningar har nyligen publicerats. Medan Pfennings m fl (1999) diskuterar 1
sin undersokning att enbart totalt tolv artiklar har blivit publicerade och tva av
dem har blivit publicerade inom de senaste tre aren. Det verkade som om det
fanns begrinsad forskning om livskvalitet hos patienter med MS men forfattarnas
tio anvinda artiklar kommer fran 2000-talet, sa formodligen har forskningen inom
detta omrdde 0kat de senaste aren, vilket dr positivt.

Efter en lng tids databassokning hade forfattarna ett antal artiklar som verkade
intressanta och hade anknytning med denna litteraturstudies syfte. Forst skedde en
genomlésning av artiklarna och sen bdrjade den kritiska granskningen. Saxén
(1988) kriterier anvédndes for den var tydlig, bred och inriktad p4 medicinska
tidskriftsartiklar. Det var lattare att forsta artiklarna med hjilp av mallen. De
utvalda tio artiklar uppfyllde kraven for att vara vetenskapliga.

Idén om att anvinda Saxéns kriterier var en inspiration fran Forsberg och
Wengstroms (2003) bok. Saxéns kriterier kom ursprungligen fran en vetenskaplig
artikel och denna artikel bestilldes manuellt via Malmoé Hogskolans bibliotek.
Forfattarna tolkade Saxéns artikel om hur en vetenskaplig artikel dr konstruerad
och en modifierad mall gjordes (bilaga 1).

De flesta artiklar var bra och inneholl relevant resultat men tva av de tio artiklarna
var mindre bra for att de inte var lika strukturerade jamfort med de dvriga
artiklarna och for att de innehdll lite mindre resultat. Bada artiklarna hade
publicerats 1 samma tidskrift och det var sékert tidskriftens standard som var
mindre bra vilket ledde till att de var mindre strukturerade. Romberg m 1 (2005)
undersokning gav lite resultat men inkluderas for den visar i sitt resultat att
forbattrad fysisk funktion inte leder till en god sjdlvskattad livskvalitet. Vissa
tabeller i resultat delen i vissa artiklar var mindre l4tta att tolka. Artiklarna

refererar till varandra och det dr positivt for det pavisar att artiklarna ar relevanta
for tillfallet.
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Olika begrepp anvénds vid beskrivning av livskvalitet i samband med hélsa. Ord
som anvands 1 artiklarna ar hdlsostatus, hdlsorelaterad livskvalitet och
livskvalitet. Ford m fl (2001) menar att forst anvéndes begreppet Adlsostatus men
numera anvands hdlsorelaterad livskvalitet medan Fruehwald m f1 (2001)
diskuterar att hilsorelaterad livskvalitet har blivit endast begreppet livskvalitet.
Olika personer definierar och upplever livskvalitet pd olika sitt eftersom det &r ett
subjektivt begrepp (Kristoffersen, 2001). I analysen har inga sérskiljningar gjorts
mellan begreppen utan de ansdgs som synonymer till varandra.

Hiélsan har ocksé en betydelse, véldigt sjuka manniskor kan tycka att de har
livskvalitet om de blir deras ménskliga behov blir tillfredstéllda. Klockars &
Osterman (1995) beskriver de minskliga behoven som behovscentrerade faktorer.
Mainniskor som har hilsa det vill sdga franvaro av sjukdom (World Health
Organizations, 2005), upplever kanske inte livskvalitet forrdn deras mentala och
sociala vélbefinnande blir tillfredstdllt. Det mentala och sociala vélbefinnandet har
sina likheter med Rusteens (1992) begrepp hopp, mening, gemenskap och
identitet.

Medelaldern och sjukdoms forlopp hos deltagarna (MS-sjuka) i de olika artiklarna
visar att det dr en bra spridning mellan artiklarna. Tre artiklar har anvént Posers
kriterier som inklusionskriterier for patienterna, MS patienterna i Fruehwald m fl
(2001), Ford m f1 (2001) och Benito-Leon m fl (2002) undersékning uppfyller
Posers kriterier. Posers kriterier kan anvéndas till att stdlla diagnosen MS. Studien
heter “New diagnostic criteria for multiple sclerosis: guidelines for research
protocols” och blev publicerad 1983. Det hade varit intressant att 14sa artikeln
men forfattarna kunde inte hitta artikeln 1 fulltext i PubMed.

Mitningar av livskvalitet kan goras pa olika sétt beroende pa vilken definition av
livskvalitet som anviinds (Klockars & Osterman, 1995). Ménniskans behov och
onskningar har betydelse nir kvalitetsbedomningar av ménniskans liv ska goras.
Det ar svart att utfora métningar pa méinniskors livskvalitet och det finns en
uppsjo av matinstrument som kan anvéndas och fler kommer antagligen att
utvecklas.

Manga olika métinstrument kan anvindas for att mita livskvalitet, vilket gor det
svért att jimfora olika studier dir olika instrument har anvints. Aven om olika
instrument har anvénts i de tio valda artiklarna som forsvarar jamforelser av
studier emellan, s& har de gett samma slutsats, att patienter med MS sjélvskattar
en samre livskvalitet. Det blev dock en bra spridning i vért resultat pa grund av att
olika métinstrument har anvénts, och detta kan dven anses som en styrka. Det
vanligaste métinstrumentet som anvéndes for att méta livskvalitet var SF-36 som
ar ett generellt livskvalitetsinstrument som kan anvéndas till alla
sjukdomstillstand och olika patientgrupper kan stillas mot varandra. Fem av de tio
anvénda artiklarna anvédnde sig av detta instrument. Sju artiklar anvinde EDSS
som mater en patients funktionsforméga.

Manga métinstrument som anvéndes i de tio valda studierna var inte sjukdoms
specifika det vill siga samma metod kunde anvindas till olika patienter som hade
olika sjukdomstillstdnd. Fordelen med dessa métinstrument var att jimforelsen
med andra grupper av manniskor kunde goras.
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Det ar viktigt att ritt métinstrument anvénds pa ratt sitt och vid rétt tillfélle sé att
reliabilitet och validitet kan efterstravas. Métinstrument som méter depression kan
ifrdgasittas. Deprimerade personer brukar vara mindre optimistiska och med
denna grund kanske de svarar med ett mer pessimistiskt svar pa instrumentet,
vilket leder till att resultatet efter analysen kanske ska tolkas med forsiktighet.

Resultatdiskussion

Syftet var att belysa vilka faktorer som péverkar patienters livskvalitet och den
besvarades efter artikelanalysen. I helhet sjdlvskattar patienter med MS en sdmre
livskvalitet an 6vriga det vill sdga sjukdomen MS pdverkar patienters livskvalitet
negativt. Patienter med MS sjélvskattar en samre livskvalitet efter diagnostisering
och bédde forsdmrad fysisk och psykologisk funktion bidrar till det. Det visade sig
vara minst lika viktigt for patienter med MS att mé psykologiskt bra det vill sdga
att ha en bra sjilvskattad mental hélsa, som att inte ha en begriansad fysisk
funktionsforméga.

Det ar flest kvinnor som drabbas av MS vilket framkommer ur artiklarna, ett
genomsnitt pd ungefdr 70 procent av patienter med MS ar kvinnor 1 alla artiklar
utom i Patti m fl (2003) undersokning var det 55,5 procent av patienter med MS
som var kvinnor (bilaga 2). De flesta undersékningar var utforda pa vit befolkning
i Europa, dir forekomsten av MS ar hog (Fagius, 1998).

Symtomen trotthet, forlamning och depression beskrivs i artiklarna och har en
paverkan pé livskvaliteten hos patienter med MS. Ett omtalat symtom hos
patienter med MS ar kraftig trotthet och det upplever patienterna som det
besvirligaste symtomet (Almas, 2002). Men &nd4 sé ér det bara Lobentanz m fl
(2004) som studerar denna faktor och beskriver att trotthet paverkar MS patienters
livskvalitet negativt.

Férsédmrad psykologisk funktion — en sémre sjélvskattad livskvalitet
Benito- Leon m f1 (2002) och Ford m f1 (2001) visade i sina undersdkningar att
forsamrad psykologisk funktion leder till en sdmre sjdlvskattad livskvalitet hos
patienter med MS. Patienter med MS oroar sig mycket for framtiden och 16per da
darfor storre risk till att drabbas av depression (Aquilonius & Fagius, 2000).
Depression var den frimsta anledningen till en sdmre sjélvskattad livskvalitet i de
flesta artiklar (Patti m fl, 2003; Fruehwald m fl, 2001; Romberg m fl, 2005;
Benito-Leon m fl, 2002; Lobentanz m fl, 2004 & Janssens m fl, 2003). Artiklarnas
resultat redovisade att depression hade en paverkan pa livskvaliteten hos patienter
med MS dven om depression inte var en av de ursprungliga studerande faktorerna.

En del av den psykologiska funktionen har sin likhet med Allardts livskvalitets
begrepp att vara som handlar om olika faktorer som kan bidra till en ménniskas
upplevelse av livskvalitet, Allardts beskriver att formégan att sjdlv kunna paverka
och faststdlla beslut som ror ens liv samt att kinna samhdérighet med familj,
vénner och andra grupper av médnniskor upplevs som viktigt och om detta uppfylls
1 personens liv da &r en del av livskvalitet uppnadd.

Sjukskoterskan méste vara uppmairksam nir det giller patientens fysiska,
psykiska, sociala och andliga behov. Att f4 en diagnos kan fa patienten att kénna
sig orolig, for levnadssittet och framtiden kan foréndras, sjukskdterskan kan
forhindra denna oro till en viss del genom att vara uppmirksam och ge trygghet,
vilket kan leda till att patientens livskvalitet bevaras eller hojs (Rusteen, 1992).
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Vid depression dr det viktigt att sjukskoterskan anvéander sig av
helhetsperspektivet. Genom att lyssna pa patienten och vara en utomstdende
samtalspartner med god kunskap om den aktuella sjukdomen kan bidra till att en
del av det sociala behovet tillfredstélls.

Det ar viktigt att inkludera patientens anhoriga for sjukdomen péverkar dven dem.
Niér belastning pa de anhoriga dkar paverkas MS patientens sjalvkénsla (Almaés,
2002). Patienter med MS kan dven uppleva att deras fritidssysselsittning och
arbete fordndras, de kan kdnna sig utstotta for de inte har den formagan som de
hade fore dem fick diagnosen MS. Fran att ha varit aktiv i livet och klarat sig sjalv
till att andra i omgivningen ska hjélpa en, kan vara péfrestande for patienterna
med MS.

Férsédmrad fysisk funktion — en sédmre eller béttre sjélvskattad livskvalitet
Ford m {1 (2001) beskriver att icke rullstolsbundna yngre personer som nyligen
fatt diagnosen MS sjdlvskattade en sdmre livskvalitet dn rullstolsbundna patienter
med MS som hade haft MS under 4n langre tid. Den fysiska funktionen hade
givetvis betydelse och paverkan pa livskvaliteten, desto béttre fysisk
funktionsforméga patienterna hade desto battre sjélvskattad livskvalitet. Unga
personer kan uppleva att det kidnns tungt att fa en diagnos som inte gar att bota
och att den aktuella sjukdomen kommer att fordndra livet for personen.

Det beskrivs ocksa i Ford m I (2001) undersdkning att anvéindning av rullstol var
associerat med en bittre sjdlvskattad livskvalitet. Troligtvis handlar det om att
yngre personer som nyligen har fatt diagnosen MS har mycket intryck att ta in 1
borjan av sjukdomen och allt kan kénnas besvirligt. Medan de personer som haft
MS under en léngre tid har accepterat sin sjukdom béttre och sjdlvskattar da en
battre livskvalitet. Unga individer kan nog bade ha en bittre eller sémre formaga
att anpassa sig efter forandrade framtidsutsikter samt personens personlighet har
formodligen en stor betydelse till hur man hanterar sin situation.

Fysiskt handikappade patienter med MS sjdlvskattar en sdmre livskvalitet &n
andra fysiskt handikappade personer (Nicholl m fI, 2001). Det kan vara svart att
acceptera ett fysiskt handikapp om MS patienten redan har flera andra symtom.
Eftersom forsdmrad fysisk funktion leder till en sdmre sjélvskattad livskvalitet, &r
en logisk teori att om den fysiska funktionen blir béttre borde det leda till att
livskvaliteten hojs. Men i Romberg m fl (2005) undersokning kom de fram till att
regelbunden motion hos patienter med MS forbéttrar den fysiska
funktionsformégan men hojer inte livskvaliteten. Alltsa &ven om patienterna med
MS fick en bittre fysisk funktionsforméga sé sjilvskattade de inte en battre
livskvalitet. Detta styrker att den psykologiska funktionen ocksa har betydelse for
livskvaliteten hos patienter med MS.

Att 4 diagnosen MS och veta att troligtvis senare i sin utveckling av sjukdom sa
kan det hdnda att den fysiska funktionen kommer att forsdmras pd grund av att
forlamning ar ett vanligt symtom av sjukdomen och en konsekvens av MS
(Fagius, 1998). Detta kanske kan upplevas som att livet kommer att férdndras och
att livskvaliteten blir sdmre, for att personen med MS kanske inte kan gora allt
som han/hon vill gora pé grund av funktionshinder. Sjukskdterskan kan hjdlpa
patienten med MS att bevara livskvaliteten genom att uppmuntra till att egna
aktiviteter som intresserar patienten genomfors. Om patienten ha ett daligt
sjalvfortroende sd maste sjukskdterskan forsoka forstiarka det genom positiv
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feedback det vill sdga att ge positiv respons sa fort patienten klara av att utfora
nagot sjalvstandigt.

Sjukdoms varaktighets betydelse

Hur l&ng tid en person kan ha MS varierar, i Fords m 1 (2001) undersékning som
gjordes 1 England hade patienterna i genomsnitt sjukdomen 14,4 ar medan
patienterna i Rombergs m fl (2005) undersokning som gjordes i Finland, hade
sjukdomen endast 1 genomsnitt sex ar, med ganska hog sannolikhet finns
sakerligen en kulturell forklaring men det kan dven bero pé att urvalet har varit
varierande i de olika studierna. Enligt Janssens m 1 (2003) 4r det bara deras
undersokning som dr gjord pa patienter som haft MS 1 hogst 2 &r och att i andra
publicerade undersdkningar ligger medelvirde for sjukdoms varaktighet pd 8-16
ar.

I Schwartz och Frohners (2005) undersokning visade det sig att ju ldngre tid
patienten hade haft MS, desto bittre sjdlvskattad livskvalitet. En tolkning kan vara
att en viss anpassningsforméga utvecklas och att personerna har accepterat och
lart sig att leva med sin sjukdom efter en viss tid. Medan Ford m {1 (2001), Patti m
f1 (2003), Benito-Leon m f1 (2002) och Pfennings m fl (1999) kom fram till
motsatsen det vill sdga att ju lingre tid personen hade haft MS, desto sdmre
livskvalitet. Det kan ju bero pa att de flesta patienter har en progressiv forloppstyp
av MS (Wu, 2005), vilket kan leda till att sjukdomsutvecklingen bara blir sémre
och sdamre. Och detta kan i sin tur leda till att patienterna kanske kanner att de inte
kan pdverka sitt liv samt har ingen livsglddje kvar och en sdmre livskvalitet.

Slutsatser

Genom denna litteraturstudie har férdjupad kunskap om MS uppnétts och en
betoning har lagts pa hur viktigt det ar att anvinda helhetsperspektivet som
Rusteen beskriver nér forfattarna tjénstgdr som sjukskoterskor i framtiden.
Patienter med MS upplever en rad av olika symtom som kan fororsaka en
forsamring av bade den fysiska och psykologiska funktionen. Dessa forsamringar
leder till en sdmre sjdlvskattad livskvalitet. Manga patienter blir ocksa
deprimerade for det kan kdnnas ohanterligt med det som sjukdomen kan bidra till
t ex att framtiden inte blir som personen har forvintat sig och att personen har
drabbats av en obotlig sjukdom.

Forfattarna hade forvintat sig att det skulle std mer om hur det fysiska
handikappet av MS skulle leda till en simre sjdlvskattad livskvalitet men
artiklarna hade ocksa fokus pa den psykologiska funktionen, om hur den fordndras
och vad det leder till. Det dr positivt att bada delarna ar inkluderade i tio valda
artiklarna som har anvénds i denna litteraturstudie. Patienter med MS som led av
depressiva symtom och var svart handikappade skattade troligtvis sdmst
livskvalitet i jamforelse med andra personer (utan MS).

Det finns vildigt lite kvalitativa studier om hur patienter upplever att deras
livskvalitet paverkas av sjukdomen MS. De flesta publicerade studier inom detta
omrade handlar om hur olika métinstrument kan anvéndas och vilka som ska
anvéndas till vad, och pa reliabilitet och validitet samt att stilla eller jamf6ra
instrumenten mot varandra. Aven nya métinstrument utvecklas och specificeras pa
sjukdomstillstdnd som t ex MSQOL-54. Fler kvalitativa studier behovs, dir
patienter med MS far mdjligheten att t ex genom personliga intervjuer berdtta om
deras upplevelser av vilka faktorer som paverkar deras livskvalitet.
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Bilaga 1

Kritisk artikelgranskning enligt Saxén (1988)
(forfattarnas egen utformning och tolkning av Saxén (1988) olika steg)

Rubrik (title): ska spegla arbetets innehdll och vara kortfattad. Underrubriker bor
undvikas och berittande rubriker kan forekomma.

Sammanfattning (abstrakt): ska vara en kort beskrivning av arbetet och som bor
innehélla problemet, hur det har 16sts och tolkning av betydelsefulla upptéckter.
Nyckelord (key words) som speglar arbetets innehéll kan ockséd anges.

Inledning (introduction eller background): hdr motiveras &mnesvalet och
forskarens eventuella erfarenheter av problemet eller den valda patientgruppen tas
upp. Inledningen ska innehalla en litteraturgenomgang och beskriva centrala
begrepp eller teorier. Hir fortydligas ocksa vem eller vilka som har skrivit vad
och betydelsen av den aktuella studien forklaras. Tolkningen av tidigare
forskningsresultat bor atfoljas av en eller flera referenser. Det &r viktigt att
referenserna dr specifika. Om ingen referens anges, uppfattas det av ldsaren som
att stycket innehéller forfattarnas egna asikter. Avsnittet avslutas med en
problemformulering.

Syfte (purpose, aim) och fragestillningar: syftet som den aktuella studien vill
uppfylla ska skrivas i att-form. Studiens fragestdllningar och eventuella hypoteser
preciseras utifran syftet. Syftet och frdgestillningarna ska ha ett tydligt samband
och ska vara noggrant formulerat for att det har en central betydelse for den valda
metoden.

Metod (methods and materials): detta avsnitt kan se olika ut beroende pa
studiens design och datainsamlingsmetoder. Foljande underrubriker bor
inkluderas: urval (sample), mdtmetoder (measurements), datainsamling (data
collection eller procedure), dataanalys (data analysis) och etiska dvervigande
(ethical considerations). Metod delen ska helst uppfylla tva krav, att validitet ska
kunna beddmas och att metod avsnittet dr sé vélbeskriven att upprepning av
studien kan ske.

Resultat (results, findings): hir presenteras studiens resultat och bor beskrivas sa
entydigt som mojligt. Det kan vara lampligt att 1ata fragestéllningarna bli rubriker
1 resultatredovisningen. Resultat kan presenteras i 16pande text, tabeller och med
hjélp av bilder och figurer. Vid tabell och figur presentation ska rubriker med dess
innehall beskrivas kortfattat, vid tabell ska rubriken befinna sig 6verst och vid
figur ska rubriken vara nederst.
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Diskussion (discussion): hir har forfattarna majlighet att tala om vilka brister
som har forekommit under studiens gang. De viktigaste resultaten diskuteras och
sen ska resultaten diskuteras i forhéllande till syftet och den litteraturgenomgang
som beskrivs 1 avsnittet bakgrunden. En kritisk metoddiskussion som tar upp vald
litteraturs relevans och representativitet bor ocksé inkluderas. Forst nu i detta
avsnitt kan forfattarnas egna synpunkter framga, men det &r viktigt att ha underlag
for personliga asikter samt att alltid ha stod av egna eller andras resultat vid
argumentation. Avsnittet bor avslutas med slutsatser (conclusions) och forslag till
fordndring och vidare forskning (implications for further research). Underrubriker
som detta avsnitt kan ha dr foljande: resultatdiskussion, metoddiskussion,
slutsatser inklusive klinisk betydelse och forslag till vidare forskning.

Tackségelserna (Acknowledgements): hir framfors ett kort tack till de kolleger
och medhjilpare som har gjort en insats som har varit av betydelse.

Referenser (references): det finns ett antal olika sétt att referera till tidigare
publicerat material och vilken som anvénds beror pa den tidskriften som
publicerar artikeln. APA (American Psychological Association) och
Vancouversystemet (numreringssystemet) ér tva vanliga referenssystem som
anvands.
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Bilaga 2

Presentation av artiklarna

ARTIKEL

SYFTE

METOD

RESULTAT OCH SLUTSATS

OVRIGT

1. Ford, HL m fl (2001) Health
status and quality of life of
people with multiple sclerosis.
Disability and rehabilitation,
23(12), 516-521

Att beskriva halsostatus
och livskvalitet hos
patienter med MS.

Kohortstudie med 203 patienter med MS i
England. Frageformularet som inkluderade
maétinstrumenten SF-36, Barthel Index och
LMSQoL skickades hem till deltagarna.

Invaliditet ar vanligt hos patienter med MS med
progressiv form av sjukdomen och alla patienter
med MS uppmatte lagt pa SF-36 vilket visar att
invaliditet ar en konsekvens av sjukdomen
oavsett vilket forloppstyp. Medelaldern var 46 ar,
medelvarde for sjukdoms varaktighet var 14,4 ar
och 78 % var kvinnor.

Lite intresse for
fortsatt lasning
skapas efter att ha
Iast abstrakt. Saknar
etiska aspekter.

2. Fruehwald, S m fl (2001)
Depression and quality of life in
multiple sclerosis. Acta
neurologica Scandinavica, 104,
257-261

Att uppmatta livskvalitet
hos patienter som lider av
MS och hur psykiatriska
komplikationer
(depression, oro och
angest) paverkar
livskvalitet.

Intervju och frageformular med matinstru-
menten Zerssen Emotional State Scale,
Zung Axiety Rating Scale och Zung
Depression Rating Scale och Quality-of-
Life-Index anvéandes i pa 60 polikliniska
patienter med MS.

Det fanns en signifikant korrelation mellan
depression liksom orolighet och sjalvuppskattad
livskvalitet. Depression var den framsta

anledningen till reducerat sjalvskattad livskvalitet.

medelaldern var 38,5 ar, medelvarde for
sjukdoms varaktighet var 7,6 ar och 67 % var
kvinnor.

Syftet i abstrakten ar
otydligt beskrivet.
Lite intresse for
fortsatt 1asning
skapas efter att ha
last abstrakt. Etiska
aspekter saknas.

3. Patti, F m fl (2003) Health-
related quality of life and
depression in an ltalian sample
of multiple sclerosis patients.
Journal of the Neurological
Sciences, 211, 55-62.

Att reda pa om SF-36 kan
anvandas for att matta
halsorelaterad livskvalitet
hos patienter med MS och
att jamfora resultatet med
hollandska och norska
patienter med MS samt att
ta reda pa vilken paverkan
depression har pa
halsorelaterad livskvalitet.

180 patienter med MS i Italien fick svara pa
frageformular med SF-36 och Beck
Depression Inventory. EDSS (Expanded
Disability Status Score) for att fa en
uppfattning om MS patienternas sjukdoms
tillstand.

Det visade att MS patienterna sjalvskattade
samre livskvalitet an den Ovriga befolkningen i
Italien. Depression hade en stark paverkan pa
den hélsorelaterade livskvaliteten hos MS
patienterna. Sjukdoms varaktighet hade ocksa
betydelse. Medelaldern var 36,8 ar, medelvarde
for sjukdoms varaktighet var 9 ar och 55,5 % var
kvinnor.

Saknar syfte i
abstrakt. Anvanda
metoder beskrivs val
i metod delen.
Valstrukturerad
layout.




ARTIKEL SYFTE METOD RESULTAT OCH SLUTSATS OVRIGT

4. Benito-Leodn, J m fl (2002) Att faststalla om det fanns | 209 patienter med MS i Madrid deltog i Desto mer allvarlig, desto mer progressiv och ju | Saknar syfte i
Health-related quality of life and | skillnad pa halsorelaterad | undersékningen. Matinstrument som langre sjukdoms varaktighet desto samre abstrakt.

its relationship to cognitive and | livskvalitet och mental anvandes; FAMS, MMSE (Mini-Mental sjalvskattad halsorelaterad livskvalitet samt desto | Valstrukturerad
emotional functioning in funktion hos subgrupper av | State Examination), CDT (Clock Drawing samre psykologisk funktion och desto mer layout.

multiple sclerosis patients.
European Journal of Neurology,
9, 497-502

patienter med MS och att
faststélla om patienternas
hélsorelaterade livskvalitet
var férknippat med den
psykologiska funktionen.

Test), HRSD (Hamiltion Ratings Scale for
Depression) och HRSA (Hamiltion Ratings
Scale for Anxeity)

depressiva symtom desto samre sjalvskattad
halsorelaterad livskvalitet. Medelaldern var 40 ar
och ca 70 % var kvinnor.

5. Janssens, ACJW m fl (2003)
Impact of recently diagnosed
multiple sclerosis on quality of
life, anxiety, depression and
distress of patients and
partners. Acta neurologica
Scandinavica, 108, 389-395

Att utvardera den
emotionella belastningen
och livskvalitet hos
patienter med MS som
nyligen har blivit
diagnostiserade och deras
partners.

Matinstrument SF-36, HADS (Hospital
Anxiety and Depression Scale) och IES
(Impact of Event Scale) anvandes pa 101
patienter och deras partners. MS
patienterna hade haft sjukdomen max 2 ar.

| genomsnitt atta manader efter diagnostisering
sjalvskattade 34 % av patienterna och 40 % av
partners hade kliniska symtom pa angest, samt
36 % av patienterna och 24 % av partners
sjalvskattade mycket oro. Livskvalitet hos MS
patienterna var sdmre an kontrollgruppen.
Medelalder hos MS patienterna var 37,5 ar och
70 % var kvinnor.

Valstrukturerad
layout. Etiska
dvervagande
saknas.

6. Schwartz, C & Frohner, R
(2005) Contribution of
Demographic, Medical, and
Social Support Variables in
Predicting the Mental Health
Dimension of Quality of Life
among People with Multiple
Sclerosis. Health & Social
Work, 30(3), 203-212.

Att undersoka vilka
variabler inom medicinskt
och socialt stéd som hade
inverkan pa livskvalitet hos
patienter med MS.

69 patienter med MS fran tva olika kliniker i
Israel fick svara pa frageformular med
matinstrument EDSS och MSQLI (Multiple
sclerosis Quality of Life Inventory). Detta
gjordes pa klinikerna.

Antal yngre barn i familjen, sjukdoms varaktighet,
psykologisk férsamring och socialt stdd var
variabler som hade inverkan pa livskvalitet hos
patienter med MS. Medelaldern var 45,1 ar och
79 % var kvinnor. Medelvarde for sjukdoms
varaktighet var 8,5 ar.

Forstaelse och
intresse for fortsatt
lasning skapas efter
last abstrakt. Tydliga
tabeller i resultatet.
Harvard-systemet
anvands.
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ARTIKEL

SYFTE

METOD

RESULTAT OCH SLUTSATS

OVRIGT

7. Nicholl m fl (2001) Assessing
quality of life in people with
multiple sclerosis. Disability and
rehabilitation, 23(14), 597-603.

Att faststalla vilket
matinstrument av FAMS
(Functional Assessment of
Multiple Sclerosis)
tillsammans med SF-54
eller EuroQoL-5D som var
bast lampat att anvanda for
framtida rutinmassig
matning av livskvalitet hos
patienter med MS.

Frageformular skickades hem till 96
patienter med MS som hade blivit
diagnostiserade pa Chatworths
Rehabliterings-center.

Det fanns ett starkt samband mellan FAMS och
SF-54 men lagt samband med EuroQoL for
EuroQoL matte inte samma aspekter pa
livskvalitet som FAMS och SF-54. EuroQoL var
darfor inte 1ampligt att anvanda. Medelaldern hos

MS patienterna var 48,97ar och 75 % var kvinnor.

Saknar etiska
dvervaganden.
Tydligt abstrakt.

8. Lobentanz m fl (2004)
Factors influencing quality of
life in multiple sclerosis
patients: disability, fatigue and
sleep quality. Acta Neurologica
Scandinavia, 110, 6-13.

Att ta reda pa hur
funktionshinder, depressivt
beteende, trotthet och
somnkvalité inverkar pa
MS patienters livskvalitet
jamfért med friska
individer.

Frageformular skickades hem till 504
patienter i Osterrike. Matinstrument EDSS,
QOL (Quality of Life Index), SDS (Self-
rating Depression Scale), FSS (Fatigue
Severity Scale) och PSQI (Pittsburgh Sleep
Quality Index) anvandes.

De flesta patienter var svart handikappade,
nastan halften hade en lindrig till svar depression
och led av sdbmnbesvar och/eller trétthet. MS
patienterna sjalvskattade en sédmre livskvalitet an
de friska 1049 personer som ingick i
kontrollgruppen. Medelaldern var 50,6 ar och
71,8 % var kvinnor.

Valstrukturerad
layout. Lattlast. En
bra diskussion som
tog upp allt.

9. Pfennings, L m fl (1999)
Exploring differences between
subgroups of multiple sclerosis
patients in health-related quality
of life. Journal of neurology,
246, 587-591

Att faststélla om det fanns
nagon skillnad pa
sjalvskattad halsorelaterad
livskvalitet hos patienter
med MS med olika
sjukdoms forlopp.

Matinstrument SF-36 och DIP (Disabilitiy
and Impact Profile) anvandes pa 90
hollandska patienter med MS. Grad av MS,
tid sedan diagnostisering och
sjukdomsutveckling de senaste 6 manader
samt kon studerades for att se om det
fanns ett samband.

Grad av MS, tid sen diagnostisering och
sjukdomsutveckling de 6 senaste manaderna
hade betydelse fér den halsorelaterade
livskvalitet inom de studerade grupperna. Ju
langre sjukdoms varaktighet, ju allvarligare och
progressivare grad av MS desto samre
sjalvskattad livskvalitet. Medelaldern var 45,5 ar
och ca 70 % var kvinnor.

Etiska 6vervagande
saknas. Tydliga
tabeller i resultatet.
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ARTIKEL

SYFTE

METOD

RESULTAT OCH SLUTSATS

OVRIGT

10. Romberg, A m fl (2005)
Long-term exercise improves
functional impairment but not
quality of life in multiple
sclerosis. Journal of neurology,
252, 839-845

Att faststalla om langsiktig
motion forbattrar den
funktionella forsamringen
eller halsorelaterad
livskvalitet hos patienter
med MS.

114 patienter med MS deltog i
undersdkningen varav 56 ingick i
motionsprogrammet och 58 ingick i
kontrollgruppen. MSFC (Multiple Sclerosis
Functional Composite), EDSS, FIM
(Functional Indenpedence Measure),
MSQOL-54 (Multiple Sclerosis Quality of
Life-54) och CES-D (Centre for
Epidemiologic Studies Depression Scale
var matinstrument som anvandes.

Langsiktig regelbunden motion forbattrade den
funktionella forsamringen men inte
halsorelaterande livskvalitet. Medelaldern var
43,8 ar, medelvarde for sjukdoms varaktighet
var 6 ar och 63 % var kvinnor.

Intresse for fortsatt
l&sning skapas efter
|&st abstrakt.
Valstrukturerad layout.
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Bilaga 3

Kvalitetsbeddmning av artiklarna

ARTIKEL RUBRIK SAMMAN- INLEDNING SYFTE | METOD RESULTAT DISKUSSION TACK- REFER-
FATTNING SAGEL- | ENSER
SER
1. Ford, HL mfl Speglar Kortfattad och Kort inledning fast Syftet Urval, Tydliga tabeller och De viktigaste resultaten | Ja. Allt
(2001) Health studiens relevant anda innehallsrik. beskrivs | anvanda figurer forenklar diskuteras. Ingen kritisk anvant
status and quality | innehall sammanfattning Problemet och vald i att- matmetoder, | forstaelse for resultatet. | metoddiskussion. material
of life of people och ar med tydliga patientgrupp samt form. datainsamlin | Relevant resultat Forfattarnas egna anges.
with multiple kortfattad underrubriker. centrala begrepp g och presenteras i [0pande asikter och slutsatser Vancou
sclerosis. Lite intresse beskrivs. Referenser dataanalys text. Tydliga framkommer. Klinisk versyste
Disability and skapas efter att anges. beskrivs. underrubriker finns betydelse och forslag till met
rehabilitation, ha last Etiska vilket &r bra. vidare forskning anges (numreri
23(12), 516-521 sammanfattninge aspekter inte. ngssyst
n. Nyckelord saknas. emet)
anges inte. anvands
2. Fruehwald, S Kort Tydliga Relevant Beskrivs | Urval, Lite kvantitet fast En bra diskussion som Nej. Allt
m fl (2001) rubrik, underrubriker litteraturgenomgang. i att- anvanda innehallsrik text. Tydligt | tar upp allt n6dvandigt. anvant
Depression and undersdkn | som avgransar. Betydelse i praktiken | form. matmetoder, | beskrivna tabeller Forfattarnas egna material
quality of life in ingsgrupp | Lite magert, forklaras. Tolkning av | Manga och anvands, kunde kanske | asikter, begransningar, anges i
multiple en kunde problemet kunde | tidigare forskning och | onddiga | dataanalys ha minskats i storlek fér | brister framkommer. referens
sclerosis. Acta ha ingatt ha tydligtgjorts. referenser anges. svara beskrivs. att ge plast at mer Forslag till fortsatt listan.
neurologica och ordet Nyckelord anges. | Avsnittet slutar med ord som | Datainsamlin | resultat beskrivning. forskning anges. Vancou
Scandinavica, halsorelat problemformulering. gor att g beskriv versyste
104, 257-261 erad det blir men har met
livskvalitet lite ingen egen (numreri
kunde ha svarare | underrubrik. ngssyst
anvands att Etiska emet)
istallet. forsta. aspekter anvands
saknas.
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FATTNING SAGEL- | ENSER
SER

3. Patti, Fmfl Avspeglar | Relevant En bra beskriven Syftet Alla delar Relevant och tydligt Bra och relevant Ja. Vancou

(2003) Health- studiens beskrivning av inledning som tar upp | beskrivs | beskrivs val. | beskrivet resultat i diskussion. Kritisk versyste

related quality of | innehall. studiens innehall | alla nédvandiga i att- Metod I0pande text. Tydliga metoddiskussion met

life and fast problemet saker. Forst nu form. avsnittet ar tabeller och figurer. framkommer. (numreri

depression in an och nytta for beskrivs problemet, Fem sa Forfattarnas ngssyst

Italian sample of praktisk [dmpning | det ar lang och tydliga valbeskrivet synpunkter, slutsatser, emet)

multiple sclerosis saknas. En till framkommer tydligt. fragesta | att forslag till férandring anvands

patients. Journal liten lIningar | upprepning och vidare forskning

of the sammanfattning beskrivs | av studien anges.

Neurological finns i slutet. kan ske.

Sciences, 211, Nyckelord anges.

55-62.

4. Benito-Ledn, J | Rubriken Kort beskrivning Amnesvalet Beskrivs | Ett bra Undersékningens De viktigaste resultaten | Ja. APA -

m fl (2002) speglar av motiveras och i att- metod resultat redovisas | diskuteras val. Metod systeme

Health-related undersdkn | undersdkningen patientgrupp form. avsnitt som I6pande text med diskussion och t (hamn-

quality of life and | ingens som innehaller framkommer. Tva ar tydliga tabeller. forfattarnas asikter artalssy

its relationship to | innehall. problemet och Tolkning av tidigare fragesta | valbeskrivet. | Relevant resultat. framkommer. Avsnittet stemet)

cognitive and hur det har l6sts. | forskningsresultat lIningar | Tydliga avslutas med forslag till anvands

emotional Nyckelord anges. | framkommer och stalls. underrubrike forandring.

functioning in avsnittet avslutas rsom

multiple sclerosis med férenklar

patients. problemformulering. lasningen.

European
Journal of
Neurology, 9,
497-502
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5. Janssens,

ACJW m fl Avspeglar | Tydliga Relevant Skrivsi | Tydligt Relevant resultat Relevant diskussion Ja. Allt

(2003) Impact of | studiens underrubriker litteraturgenomgang, att-form. | beskrivet dar | redovisar i [6pande text | som diskuterar de anvant

recently innehall. som underlattar amnesvalet motiveras | Nagon urval, med tydliga tabeller och | viktigaste resultaten. material

diagnosed l&sningen. och forskarnas eventuel | anvanda figurer. Tydliga Forfattarnas synpunkter anges i

multiple sclerosis Relevant kort erfarenheter tas upp. | frage- matmetoder, | underrubriker som och metoddiskussion referens

on quality of life, beskrivning av Tolkning av tidigare stéllning | datainsamlin | underlattar lAsningen. ingar samt forslag till listan.

anxiety, studien. studier och central kunde g, vidare forskning anges. Vancou

depression and Nyckelord anges. | begrepp beskrivs. ha dataanalys versyste

distress of stallts och etiska met

patients and for att aspekter (numreri

partners. Acta underlat | ingar. ngssyst

neurologica t emet)

Scandinavica, forstaels anvands

108, 389-395 e.

6. Schwartz, C & | Rubriken Kortfattad, bra Bra inledning med Tydligt Utforlig Resultaten redovisas De viktigaste resultaten | Nej. APA -

Frohner, R speglar och relevant relevant syfte beskrivning tydligt i I6pande text. diskuteras. En kritisk systeme

(2005) studiens beskrivning av litteraturgenongang som av de Fragestallningen metoddiskussion t (hamn-

Contribution of innehall. studien. Intresse | och central begrepp skrivs | matmetoder | anvands som inkluderas. Praktisk artalssy

Demographic, Det for vidare lasning | beskrivs. Betydelsen att-form. | som har underrubrik. Tabeller tilldmpning och stemet)

Medical, and under- och forstaelse av den aktuella anvants. som ar latta att avlasa begransningar samt anvands

Social Support sokta skapas efter att studien forklaras. Rubrikerna redovisas. slutsatser beskrivs val.

Variables in fenomenet | ha lasta Referenser anges. data-analys Begransningar och

Predicting the och sammanfattninge och etiska forslag till forandring ar

Mental Health urvals- n. Nyckelord aspekter egna underrubriker.

Dimension of grupp anges. saknas.

Quality of Life finns i

among People rubriken.

with Multiple

Sclerosis. Health

& Social Work,

30(3), 203-212.
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7. Nicholl m fl Kort rubrik | Relevant och Amnesvalet Syftet ar | Population Forst nu framkommer Bra diskussion om de Nej. Vancou
(2001) Assessing | som kortfattad motiveras. Tolkning skriveti | och urval populationen och viktigaste resultaten. De versyste
quality of life in innehaller | beskrivning av av tidigare att-form. | beskrevs urvalet. Resultatet i diskuterar mycket om met
people with det studien. forskningsresultat Tydligt inte. studien beskrivs valdigt | vilka metoder som har (numreri
multiple undersokt | Forstaelse och anges. beskrive | Datainsamlin | bra i Idpande text. anvants. Vilka som ar ngssyst
sclerosis. a intresse for Litteraturgenomgang | t. g och Underrubriker kunde ha | bra att anvanda i detta emet)
Disability and fenomenet | fortsatt lasning som beskriver dataanalys funnits for att underlatta | sammanhang. Brister anvands
rehabilitation, och skapas. centrala begrepp. kunde ha l&sningen. En figur och anges och vad som
23(14), 597-603. | urvalsgrup | Nyckelord Betydelsen av den haft egna tabeller redovisas. kunde ha gjorts
pen. saknas. aktuella studien underrubrike annorlunda. Avsnittet
anges. Avslutar med r. Etiska avslutas med slutsatser
problemformulering. aspekter men forslag till
saknas. forandring eller vidare
forskning saknas.

8. Lobentanz m fl | Berattand | Beskriver Det finns en "réd trad” | Inget Underrubrike | Resultatet framkommer | Tydlig diskussion avde | Nej. Vancou
(2004) Factors e rubrik kortfattat om i inledningen som gor | tydligt r finns som tydligt i Iopande text och | viktigaste resultaten. versyste
influencing som studien och ar att man begriper syfte underlattar ar uppdelat med Kritisk metod diskussion met
quality of life in avspeglar | forstalig. sammanhanget och framko lasningen. underrubriker som goér framkommer. Klinisk (numreri
multiple sclerosis | studiens Innehaller den ar lagom lang. mmer Beskriver att man far en klarare betydelse av den ngssyst
patients: innehall. tolkning av Centrala begrepp, utan utforligt hur bild pa hur studerade aktuella studien emet)
disability, fatigue betydelsefulla tolkning av tidigare forskarn | faktorer ska | faktorer paverkar framkommer. Avsnittet anvands
and sleep quality. upptéckter. Efter | forskningsresultat a undersdkas patienter med MS. avslutas med
Acta Neurologica att ha last forklaras. beskrive | och Tydliga figurer och forskarnas egna
Scandinavia, abstrakt, vackte Problemformulering r vad matmetoder. | tabeller finns. slutsatser och forslag till
110, 6-13. det ett stort saknas. det ar Etiska vidare forskning anges.

intresse for for aspekter

vidare l&sning. intresse | saknas.

Nyckelord anges. som

ligger till
grund.
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9. Pfennings, L m | Speglar Ar en kort Amnesvalet tas upp Syftet Urval, Tydliga tabeller som Relevant diskussion av | Ja. Vancou
fl (1999) studiens sammanfattning tydligt och framko matmetoder, | forenklar forstaelsen av | de viktigaste resultaten versyste
Exploring innehall, av hela studien, erfarenheter av mmer datainsamlin | resultatet. Resultatet ar | framkommer, kritisk met
differences fenomenet | som beskrivs problemet. Bra inte g och data- lite kort men klar och metoddiskussion ingar. (numreri
between och mycket tydligt. litteratur genomgang tydligt. analys tydlig Forfattarnas egna ngssyst
subgroups of urvalsgrup | Innehaller med centrala begrepp | Forskar | beskrivs asikter samt emet)
multiple sclerosis | pingari problemet och anges. Tolkning av na ville utforligt. begransningar anges. anvands
patients in rubriken. hur de har 16st tidigare forskning och | faststall | Underrubrike Avsnittet avslutas med
health-related det. Under- specifika referenser a varfér | rfinns med, forslag till vidare
quality of life. rubriker saknas. anges. Avslutas med | detvar som under- forskning och egna
Journal of Nyckelord finns problemformulering skillnad. | lattar lasnin- slutsatser anges.
neurology, 246, med. gen. Etiska
587-591 Vacker intresse aspekter
for vidare I&sning saknas.
10. Romberg, A Rubriken Aren Kort men innehéallsrik | Syftet &r | Matmetoder | Tydliga tabeller och De viktigaste resultaten | Ja. Vancou
m fl (2005) Long- | avspeglar | valbeskriven inledning tar upp beskrive | var utforligt figur som beskrivs i diskuteras bra. Ingen versyste
term exercise undersokn | sammanfattning amnesvalet, tiatt- beskrivna i I0pande text. kritisk metoddiskussion met
improves ingens av erfarenheter av form. samband Underrubriker finns sa framkommer. Tar upp (numreri
functional innehall. undersdkningen. | problemet, med de de underlattar forfattarnas synpunkter, ngssyst
impairment but Innehaller litteraturgenomgang faktorer forstaelsen av begransningar, slutsats. emet)
not quality of life problemet och centrala begrepp. sonm togs resultatet. Forslag till framtida anvands
in multiple hur det har gatt Tolkning av tidigare upp i studier anges.
sclerosis. Journal till vaga for att forskningsresultat studien.
of neurology, I6sa det. Skulle anges och Dataanalys,
252, 839-845 underlatta om de | referenserna ar urvalet och
fanns specifika. datainsamlin
underrubriker. gen
Nyckelord anges. beskrevs.
Etiska
aspekter
anges.
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Bilaga 4

Kort sammanfattning av matinstrument

(Matinstrument som har beskrivits i artiklarnas metod del, 6versatt och tolkat av
forfattarna)

SF-36 hilsoundersokning/Short Form 36 Health Survey

Miter halsokoncepten fysisk och mental hélsa och bestar av 36 fragor om och 8
flervals skalor. Fysisk hélsa inkluderar fyra skalor som maéter faktorerna; fysisk
funktion, "fysisk roll”, kroppslig smairta, vilbefinnande. Mental hilsa inkluderar
fyra skalor som méter faktorerna; vitalitet, social funktion, emotionell rollfunktion
och mental hélsa. Exempel pa métskalorna, vid méittning av kroppslig smérta
lyder frdgan Hur mycket kroppslig sméirta har du haft de senaste 4 veckorna?”,
dér 1 = ingen smadrta alls till 6 = vérsta tdnkbara smérta och vid méttning av
vélbefinnande lyder fragan ”Hur uppfattar du i helhet att ditt vélbefinnande &r?”,
dédr 1 = mycket bra till 5 = ddlig. Vérderas sedan om till olika podng dir 1 = sdmre
livskvalitet och 100 = optimal livskvalitet.

Expanded Disability Status Scale (EDSS)

Miter graden av funktionsforméga framst hos neurologiskt sjuka patienter. En
neurolog maste komplettera skalan efter en klinisk undersdkning. Skalan bestér av
0-10, noll innebidr normal funktion, podng upp till 3 eller 4 innebar lindrig
funktionshindrad (oftast inga hinder till att utfora dagliga aktiviteter (ADL), kan
g4 300 meter utan hjélp eller vila). Poidng pa 5-6 innebédr funktionsférsdmringar
som paverkar ADL, arbetet samt att personen behdver gradvis hjalpmedel for att
gd. Poing pa 7-6 innebdr att patienten dr rullstolsbunden eller sdngliggande och
behover gradvis hjilpmedel for att utfora ADL. Poéng pé 10 innebér avliden pé
grund av MS eller komplikationen av att ha varit sdngliggande.

Mini Mental State Examination (MMSE)
Miter graden av psykologisk forsdmring pa grund av neurologisk eller psykisk
sjukdom.

Beck Depression Inventory (BDI)

Miter graden av depression hos funktionshindrade personer. 21 olika pdstdenden
om hur personer har kint sig senaste veckan, personer ska vélja de pastdende som
passar en bést. Varje pastadende ger ett visst antal poing. 0-10 = ingen depression,
11-17 = lindrig depression, 18-23 = mattlig depression och 24-39 = allvarlig
depression.

Functional Assessment of Multiple Sclerosis (FAMS)

FAMS ir ett instrument som mater livskvalitet hos patienter med MS. Den bestér
av 52 faktorer som &r indelade i sex skalor; (a) rorlighet (6 faktorer), (b) symtom
(14 faktorer), (c) emotionell vélbefinnande (7 faktorer), (d) belatenhet (8
faktorer), (e) tdnkesatt/trotthet (9 faktorer) och (f) familjart/socialt vilbefinnande
(7 faktorer). De skalor som innehaller sju faktorer har en poéng rangordning pé 0
till 28, skalan som méter belatenhet har O till 32 poéng, skalan som maéter
tdnkeséatt/trotthet har 0 till 36 podng och skalan som méter symtom har O till 56
podng. Noll innebér sdmre sjdlvskattad livskvalitet och det allra hogsta podngtalet
1 alla skalor innebdr maximal sjdlvskattad livskvalitet. Alltsé desto hogre poiang

36



personen har desto battre livskvalitet sjdlvskattar personen. Det hogsta
poédngantalet dr 172.

Leeds Multipel Skleros Livskvalitet Skala (LMSQoL)

LMSQoL ér ett sjukdoms specifikt métinstrument for livskvalitet och bestar av en
“atta-punkts skala” som gjordes i samarbete med personer med MS. Alla punkter i
skalan paverkar/har anknytning till livskvaliteten. Skalan kan utféra mitningar av

singel konstruktion. Den rdknas som en “’Likert radknings system” och individuella
punkter raknas med for att forma ett total vérde.

Quality of Life Index (QLI)

QLI bestar av foljande tio punkter:

1) fysisk vdlbefinnande (att kinna sig energisk, fri frdn smirta och fysiska
problem)

2) psykologisk vilbefinnande ( att méa bra, att kéinna sig bekvim med sig sjilv)
3) egenvérd och funktionsformaga ( kapacitet att sjélvstindigt kunna klarar av
dagliga uppgifter och att kunna ta egna beslut)

4) sysselsdttnings funktion (ha formaga att klara av arbetet, skolan och
hushallsuppgifter)

5) "mellanménsklig funktion” (ha férméga att ge respons och kommunicera med
familjen, vanner och andra grupper av manniskor)

6) socialt emotionellt stod ( att kunna ha manniskor som personen kan lita pa och
minniskor som erbjuder hjilp och emotionellt stod)

7) samhdélle och service stod (bra och tryggt grannskap, tillganglighet av
ekonomiska resurser och andra tjanster som samhillet/staten erbjuder)

8) personlig uppfyllelse/tillfredsstéllelse (erfarenheter, samhdorighetskidnsla och
bemyndigande och njutning av olika ndjen sdsom sex, estetik 0 s v)

9) sjdlslig uppfyllelse/tillfredsstéllelse (att uppleva filosofiska aspekter av livet,
religion o s v)

10) livskvaliteten i1 helhet (att kidinna sig n6jd och belaten med livet generellt eller i
helhet)

Varje punkt bestar av en skala med rangordning av 1-10 podng. Ett podng pa
skalan motsvarar véldigt daligt livskvalitet/QLI, 4 podng innebér dalig
livskvalitet/QLI, 7 podng innebér god livskvalitet/QLI och 10 poéng innebir
mycket bra livskvalitet/QLI.

Centre for Epidemologic Studies Depression Scale (CES-D)

CES- D ér en frageformulidr som fylls i av personen som i frdga och bestér av 20
punkter som kan ge 0-3 podng. Den totala summan av alla skalor &r 60 podng.
Mer dn 16 poidng eller hogre indikerar klinisk depression.
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