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Svenska MS-registret lyfter fram ett viktigt kliniskt problem:

Fysisk och psykisk uttrottbarhet
ett huvudsymtom vid multipel skleros

Patienter med multipel skleros lider ofta av fysisk och psykisk uttrott-
barhet, »fatigue«, vilket leder till oférmaga och minskad energii ar-
bete och vardagssituationer. Férhoppningen &r att »fatigue« ska lyf-
tas fram som ett huvudsymtom vid MS. Omgivningens forstaelse for
symtomet maste 6ka och patienterna fa aktiv hjalp i behandlingen,
oavsett varilandet de bor och vilken MS-vard de har tillgang till. De
bor ocksa fa aktivt stod i att stdmma av sin grad av yrkesaktivitet —
fatigue motiverar ofta partiell sjukskrivning/sjukerséttning. Svenska
MS-registret vill bidra till detta genom klinisk interaktion och klinisk

forskning.
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Fysisk och psykisk uttréttbarhet —
»fatigue« — dr ofta ett av huvudsymto-
men vid multipel skleros (MS). Symto-
met bidrar kraftfullt till minskad energi
och oférmaga i yrkessituationen och i
vardagslivet. Omgivningens kdnnedom
om och forstéelse av detta symtom upp-
ges av patienterna ofta som bristfallig.
Situationen kan bli besvirlig, inte minst
for MS-patienter som har fa synliga
funktionsnedsittningar. Fatigue dr i des-
sa fall ett typexempel pa »dolt handi-
kapp«.

Hur hjélper vi MS-patienter med fatigue?
For att 6ka omhédndertagandet av fatigue
ar det viktigt att informera berérda i om-
givningen, frimst anhdriga, men givet-
vis ocksa andra instanser, som arbets-
plats, skola, forsakringskassa och ar-
betsformedling. I ldkarintyg till forsak-
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ringskassan bor symtomet tydliggoras.
Information om behandling av fatigue

behdover spridas.
Lékemedel finns
(Amantadin,
Symmetrel, Mo-
diodal), men en
del dr licensbe-
lagda alternativt
ex tempore-pre-
parat, vilket kom-
plicerar ~ hand-
laggningen litet.
Eftersom fati-
gue vid MS ofta
dr varmeinduce-
rad har fokus pa
kylande strategier
och behandlingar
okat under senare
ar. Kylvéstar &r
pa stark fram-
marsch, och un-
der senare tid har
flera, prisbilligare
véstar introduce-
rats — dessa méste
lyftas in i behand-
lingsarsenalen.
Landstingen be-
hover ta stillning
till hur rabatter-

nom pausering, strukturerade scheman i
arbete och vardag, undvikande av dver-
belastning. Vid fysisk trining har manga
MS-patienter glddje av att sinka kropps-
temperaturen genom exempelvis kylan-
de duschar, traning i sval miljo, simning
i svalt vatten.

Svenska MS-registrets kvalitetsarbete
Svenska MS-registret efterstravar att
lyfta fram symtomet fatigue, bade for
okad forstaelse och for en utvidgad be-
handling. Trotthetsskalan Fatigue Se-
verity Scale (FSS) [1] finns med i regist-
ret, fri att anvinda for de MS-kliniker
som vill utviardera utfallet vid en mer ak-
tiv terapi (Figur 1).

Dessutom fungerar den kliniska

Fatigne Severity Scale (FS5)

I vilken utstriickning har Du kint det som nedansticnde uttryck beskriver? Far
varje uttryck, svara spontant och ringa in den siffra som biist motsvarar hur ded
har kfints de senaste sex minaderna. Siffroma varerar mellan | (stimmer inte

glls) och 7 (stimmer helt).

Pat nr

Datum

Stimmer Stammer
inte alls helt
1 2 3 4 5 6 1

1. Min motivation 4r lagre
TMAT Jang dr uttrittad .

2. Motion framkallar

min triitthes, 1 2 3 4 5 [ T
3. Jag blir B ueiriitted, 1 2 3 4 5 |3 T
4. Trotthet bepriinzar min

fvsiska funktionstdrmiga. 1 I 3 4 -] [ 7
5. Tristthet orsakar ofta

problem for mig. | 2 3 4 ] ] T
6. Min trérthet hindrar mig

att utfira ihallande

siska akiivik

fusi

. Tritthet hindrar mig frin att
wiftira vises uppuifier och

ing kan ske. Man Atagranden. 1 2 3 4 5 & 7T
bor dessutqm §. Trotthet 4r ett av mina tre
uppmana till mest begriinsande symtom, | 2 3 4 5 6 ]
lampliga var-

. Q. Trstthwet hindrar mill arhete,
dagSStrat.egler familjeliv eller sociala liv, 1 2 3 4 > ] ¥
hos patienterna,
eftersom det ﬁnn.s Figur 1. Trétthetsskalan Fatigue Severity Scale (FSS) finns med i
sétt att lindra fati-

gue, frimst ge-

Svenska MS-registret, att anvdndas av de MS-kliniker som vill
utvérdera utfallet vid en mer aktiv terapi.
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|LLUSTRATION: GUNILLA DAHLGREN

»checklistan« vid aterbesok som ett »be-
siktningsinstrument«, en pdminnelse om
béde fatigue och andra vanliga symtom
(Figur 2). Symtomatisk behandling lyfts
hirvidlag fram, genom att checklistan
innehéller en kontrollruta dir man ska
fylla i »iakttaget problem« respektive
»atgiardat problem«.

FSS anvinds systematiskt for klinisk
aterkoppling péa flera universitetssjuk-
hus. Just nu pagéar inom registret ett kli-
niskt projekt for utvardering av MS-vard
och MS-rehabilitering dar FSS ingar
(von Koch, Widén-Holmqvist och med-
arbetare).

Aven andra funktionsskalor inom re-
gistret kan indirekt anvindas i studier av
fatigue: Multiple Sclerosis Functional
Composite Score (MSFC) [2] samt Mul-
tiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29)
[3], som béttre belyser MS-patientens
perspektiv pa sin sjukdom och sjukdo-
mens konsekvenser.

Svenska MS-registret som forskningsbas
En annan aktuell studie som utgar fran
Svenska MS-registret i Ostergétland
syftar till att beskriva fatigue hos perso-
ner med MS och dess samband med
egenvardsformaga, egenvardsstrategier
och dagligt liv. Det &r doktorandprojek-
tet »MS-related fatigue — understanding
and assessing its influence in daily life«,
som drivs av Gullvi Flensner, leg sjuk-
skoterska, Vénersborg. Designen ar en
deskriptiv tvérsnittsundersokning.

Dessutom har den svenska versionen
av instrumenten Fatigue Impact Scale
(FIS) [4] och ADL Self-Care Scale for
persons with MS [5] reliabilitets- och
validitetstestats. Skalan ar reliabel och
valid.

I det senaste registerutdraget (okto-
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Figur 2. Klinisk checklista fér MS.
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Figur 3. MS-trétthet — fatigue — enligt registrering i Svenska MS-registret oktober 2004,
matt i relation till handikappgrad (EDSS) [6]. N = 1 491.

ber 2004) framgar tydligt (Figur 3) att
fatigue &r ett betydelsefullt symtom, och
att det upptrader tidigt, till och med utan
neurologiskt handikapp 6ver huvud ta-
get (handikappgrad skattad enligt Ex-
panded Disability Status Scale (EDSS)

[6].

Stod till dessa patienter i framtiden
Forhoppningen ar att »fatigue« ska lyf-
tas fram som ett huvudsymtom vid MS.
Patienterna méste fa forstaelse for detta
och erhalla aktiv hjélp i behandlingen,
oavsett var i landet de bor och vilken
MS-vard de har tillgang till. De bor ock-
sé fa aktivt stod i att stimma av sin grad
av yrkesaktivitet — fatigue motiverar ofta
partiell  sjukskrivning/sjukersittning.
Svenska MS-registret vill bidra till detta
genom klinisk interaktion och klinisk
forskning. ¢

%
Potentiella bindningar eller javsforhal-
landen: Inga uppgivna.
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