Susanne Pettersson tror att okunska-
pen om SLE och trotthet ar storre i dvrig
sjukvard och inom Forsakringskassan an

inom reumatologin

Trottheten
paverkar
hela livet

Vilka konsekvenser far och vilka kdnslor
foder den trétthet som inte gar att sova
bort? Ar trottheten ett resultat av sjukdo-
men eller finns det nagon annan faktor
som dnnu inte identifierats?

Den storsta paverkan pa livet med den reumatiska system-
sjukdomen SLE, systemisk lupus erythematosus, har den
overvildigande trotthet som de flesta alltid eller i omgdngar
kinner, och mdste lira sig att leva med.

Susanne Petterson, sjukskoterska pd reumatologen vid
Karolinska universitetssjukhuset, har sokt forklaringar till
vad trottheten dr och dess konsekvenser.

Genom att be fokusgrupper bestdende av personer med
SLE beskriva den speciella trotthet som ér relaterad till sjuk-
domen, och inte till exempelvis "normal” uttréttning av an-
nan anledning, har kunskapen forbittrats om detta osynliga
men patagliga fenomen.

Kroppen och knoppen

Patienterna beskriver trottheten, som pé engelska kallas
fatigue, som om kroppen bir pd en fiktiv tyngd, en forlam-
ningskinsla fast det gér att rora sig.

— Aven huvudet blir paverkat, kinslan av att befinna sig i
en glasbubbla som avskirmar och gor det svért att interagera
med omvirlden, sdger Susanne Pettersson.

Kontrollerande, odvervinnelig, oforutsigbar, oforklarlig dr
ord personerna anvinder for att beskriva trottheten som det
inte finns ndgon naturlig forklaring till. Andra kinslor som
uppkommer som en konsekvens av trottheten beskrivs som
ilska, oro, sorg och hjilploshet.

Motmedel

Det svéra dr att forhdlla sig och finna motmedel, men méanga
hittar sitt personlig sitt. Aven om inte trottheten forsvin-
ner sd ndr man kraften att orka med den. En del personer
vdgrar lta trottheten ta dver och skaffar sig dirfor strategier
att hantera den med. Andra hanterar situationen genom att
resignera och i stillet anpassa och forindra livet.

— Sitten varierar med personlighet och situation. En del
vilar en stund for att sedan orka vidare. Andra later krop-
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pen vara i rorelse, enkel vardagstrining. Manga siger att
andningen 4r viktig och girna att vara utomhus. Yoga kan
aterge orken att orka for andra.

Konsekvenserna av trottheten paverkar inte enbart den
drabbade utan ocksd omgivningen, nir den fysiska kraften
inte racker till mer dn det nédvindigaste.

Forstdelsen varierar efter vilka individer som finns i
omgivningen och efter SLE-personen sjilv. Det dr inte litt
att forstd att den person som inget orkat plotsligt sprudlar av
kraft och lust.

— Flera patienter har uttryckt att vi inom reumatologin
har forbittrat oss. Forr dgnade vi oss framfor allt at sjuk-
domsmadtt som till exempel blodprovsvirden, nu frigar vi
oftare efter trottheten. Vi mdste fora en dialog med patienten
for att tillsammans paverka behandlingars resultat.

Okunskap

Susanne Pettersson tror att okunskapen om SLE och trotthet
dr storre i ovrig sjukvird och inom Forsikringskassan.

— Forst mdste vi forstd att trotcheten finns och direfter
forsoka forstd vad troctheten beror pa.

I den pégdende studien svarar 300 patienter med SLE och
320 kons- och dldersmatchade personer ur befolkningsregist-
ret pa fradgor om sina liv.

Efter ett antal standardfrdgor om trotthet far personerna
svara pd frdgor om levnadsvanor, andra eventuella sjukdomar
och vilka andra symtom pé sjukdom som forekommer for
att finna en koppling mellan SLE-sjukdomen och troctheten.
Sedan jaimfors likheter och olikheter mellan de friska perso-
nerna och de som har SLE {6r att finna ledtrddar till vad som
paverkar trotcheten.

Resultaten frin denna undersokning dterstdr, kanske
presenteras de om ndgra ar nir Susanne Pettersson forsvarar

sin avhandling.
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