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”Att leva med SLE och fatigue”



Varför blir man trött?

– Naturlig process för att ge 
kroppen återhämtning

– Efter ansträngning

– Kroppen riktar energi till 
viktiga processer

– Exempelvis bekämpa 
infektion

– Sjuklig trötthet 

– ”När den inte går över 
trots bra behandling”
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Fri översättning från Olson 2007

Begrepp Sömn Kognition Energi Emotioner Kropps & själ Socialt

Trötthet Normalt 

sömnmönster

Utvilad efter 

sömn

Glömska Energi minskar i 

proportion till 

vad som 

förbrukas

Otålig Kropp och själ 

är i jämvikt

Deltar i sociala 

aktiviteter

Fatigue Stört 

sömnmönster

Inte utvilad efter 

sömn

Koncentrations 

svårigheter

Förlorar gradvis 

energi 

inte i proportion 

till vad som 

förbrukas

Oro Själsliga 

yttringar 

dominerar

Spar energi till 

prioriterade 

aktivitet

Utmattning Nyckfullt 

sömnmönster 

Insomnings-

svårigheter

Övertrött

Förvirring Plötsligt

upplevd 

energibrist

ej i proportion 

till energi-

förbrukning

Okänslig Kroppsliga

yttringar 

dominerar

Drar sig undan 

sociala 

aktiviteter

Trötthet – schematisk påverkan
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utmattning

FATIGUE VID SLE – FLERA ASPEKTER

Susanne Pettersson, april 2022

trötthet
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Bild S Pettersson



Potentiella orsaker/förklaringar
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Dey et al, J. Clin. Med. 2021, 10

, Davies et al, Nature Reviews,  Rheumatology, Nov 2021

Kawka et al, J. Clin. Med. 2021, 10
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Kända samband och teorier

– 40 – 80% av personer med reumatisk sjukdom besväras av  stark fatigue

– Inflammation

– Signalämnen – cytokiner - vissa samband med fatigue

– Fetma – inflammation - indirekt och direkt påverkan??

– Sömn – direkt och indirekt påverkan 

– IL-6 and TNF-α  - sömnproblem/insomnia

– Psykologiska aspekter

– Depression - även här cytokiner - inflammation

– Stress

– Kognitive behandling kan minska fatigue

– Fysisk aktivitet

– Minskar signalämnen, t.ex CRP, IL-6, and TNF-α 
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Vad bidrar till individens upplevelse av fatigue?
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Bild från Reumatikerförbundets broschyr: 

Fatigue/trötthet vid reumatisk sjukdom (2019)



LITE TRÖTT ÄR VÄL ALLA!!

Ett påstående som många patienter möter ofta, men är det så……
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Fatigue i den allmänna befolkningen (Isak Engberg et al BMC Public Health (2017)

n=1557, Norra Sverige

Susanne Pettersson, april 2022 9

Minst trötthet rapporterades av: äldre, välutbildade och 

fysiskt aktiva män.

https://bmcpublichealth.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12889-017-4623-y#auth-Isak-Engberg
https://bmcpublichealth.biomedcentral.com/


Fatigue vid reumatiska sjukdomar -

en internationell studie

6120 deltagare

12 olika länder

Självrapporterad diagnos
Overman,  et al (2016)  Clin Rheumatol.
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Fibromyalgi – mer fatigue 

Overman,  et al (2016)  Clin Rheumatol.
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Samband mellan ålder och trötthet?

– Personer med respektive utan SLE (318 + 318, personer) 

– Ålder 18-84

– Medelålder 47 år, ±15 år

– Ingen samband i de stora tvärsnittsgrupperna

Susanne Pettersson, april 2022

Trötthet –

FSS

Global 

Fatigue Index

Utsträckning 

trötthet
Svår trötthet

Orsakat 

problem

Trötthet 

påverka 

dagliga 

aktiviteter

SLE 0,06 0,02 - 0,04 0,03 0,02 0,05

Kontroll - 0,09 - 0,09 - 0,19
**

- 0,03 - 0,07 - 0,10
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Samband fatigue – ålder 

– Ingen samband över/under 65 år

– yngre <48  eller äldre ≥ 48 år

– Gruppen yngre - inget samband (ålder – fatigue)

– Ålder litet samband hos medelålders, utan SLE
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Trötthet –

FSS

Global 

Fatigue Index

Utsträckning 

trötthet
Svår trötthet

Orsakat 

problem

Trötthet 

påverka 

dagliga 

aktiviteter

Äldre med SLE 0,14 0,07 0,07 0,08 0,04 0,03

Äldre -

kontroller
- 0,14 - 0,18

*
- 0,22

**
- 0,14 - 0,23

**
-0,06
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Samband fatigue –SLE
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– Svagt negativt samband med hur länge haft diagnosen SLE

– Moderat samband med aktiv sjukdom

– Inte följt individer längre tid 
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Icke publicerat material



Levnadsvanor och trötthet

– Personer med SLE

– Personer från normalbefolkning

– 318 personer x 2

– Samma frågeformulär

– trötthet

– oro/nedstämdhet

– livskvalitet

– levnadsvanor 
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Pettersson et al, Lupus 2015



Nivåer av trötthet

 

HÖG 
 

↑ oro 
↑ nedstämdhet 

↓ livskvalitet 

LÅG 
 

↓ oro 
↓ nedstämdhet 

↑ livskvalitet 

 

MELLAN  
 

→ oro 
→ nedstämdhet 

→ livskvalitet 

 

Sömn < 5h eller > 9h/ natt 
 
Sova på dagen ≥ 2 ggr/vecka 
 
Vila >30 min ≥ 2ggr/vecka 

Rökning Motion ≥2 ggr/vecka 

Arbete > 50% 

Sambo/gift 

 

Pettersson et al, Lupus 2015
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Nivåer av trötthet

 

HÖG 
 

↑ oro 
↑ nedstämdhet 

↓ livskvalitet 

LÅG 
 

↓ oro 
↓ nedstämdhet 

↑ livskvalitet 

 

MELLAN  
 

→ oro 
→ nedstämdhet 

→ livskvalitet 

 

Sömn < 5h eller > 9h/ natt 
 
Sova på dagen ≥ 2 ggr/vecka 
 
Vila >30 min ≥ 2ggr/vecka 

Rökning Motion ≥2 ggr/vecka 

Arbete > 50% 

Sambo/gift 
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Alla är inte trötta hela tiden (SLE %)

 

HÖG 
 

↑ oro 
↑ nedstämdhet 

↓ livskvalitet 

LÅG 
 

↓ oro 
↓ nedstämdhet 

↑ livskvalitet 

 

MELLAN  
 

→ oro 
→ nedstämdhet 

→ livskvalitet 

 

Sömn < 5h eller > 9h/ natt 
 
Sova på dagen ≥ 2 ggr/vecka 
 
Vila >30 min ≥ 2ggr/vecka 

Rökning Motion ≥2 ggr/vecka 

Arbete > 50% 

Sambo/gift 

 

58% 25% 17%

Pettersson et al, Lupus 2015
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Trötthet hos personer med smärta

Susanne Pettersson, april 2022

Eva Waldheim et al, Lupus,  2013

(n=84)
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Trötthet hos personer med smärta
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Eva Waldheim et al, Lupus,  2013

(n=84)
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Patientperspektiv

– Hur beskriver personer med SLE den trötthet som de förknippar med 

sjukdomen?
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Beskrivningar av trötthet vid SLE 
från fokusgrupper
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KÄNSLAN

I kroppen

I knoppen

KARAKTÄR

Konstant

Plötsliga toppar

NÄRVARO

Kontrollerande

Svårbemästrad

Svårförklarad

Känslan

Brain

Känslor

Påverkan

Upprätthålla en balans (strategier)

Mentala Strukturella Avgränsande Tillförande
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Karaktär

Närvaro
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Från fokusgruppsintervju, SLE relaterad trötthet

1: Den tar aldrig slut.

2: Nej, att man inte rår på den med viljekraft, den kommer den så kommer 

den och då så är det bara att ge sig, 

1: Precis , den tar över,  den tar över, man kan inte göra någonting, det 

spelar ingen roll eh, vad man gör, även om man sover tjugo timmar eller 

en natt så kan man vara trött nästa dag, 

Pettersson et al, Rheumatology 2010 Susanne Pettersson, april 2022 23



Påverkan av trötthet

Susanne Pettersson, april 2022

Känslan

Brain

Känslor

Kontakt 

påverkan

Upprätthålla en balans (strategier)

Mentala Strukturella Avgränsande Tillförande

F
a
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å
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tth
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n

Karaktär

Närvaro

KÄNSLOR

Ilska

Rädsla

Sorg

Hjälplöshet

KONTAKTER

Arbete

Familj

Socialt

Fritid
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Faktorer som påverkar tröttheten

- Förståelse/brist på förståelse 

– Smärta

Känslan

Brain

Känslor

Påverkan

Upprätthålla en balans (strategier)

Mentala Strukturella Avgränsande Tillförande
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Karaktär

Närvaro
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Att leva med sjukdomsrelaterad trötthet

– En balans-akt
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Känslan

Brain

Känslor

Kontakt 

påverkan

Upprätthålla en balans (strategier)
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Strategier – en balans 

Kämpa emot

Positivt fokus

Acceptera

Fånga stunden

Prioritera

Planera

Sätta gränser

Undvika

Be om hjälp

Röra på kroppen

Andas

Vila

Känslan

Brain

Känslor

Påverkan

Upprätthålla en balans (strategier)

Mentala Strukturella Avgränsande Tillförande
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a

k
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m

 p
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Närvaro
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Klinska råd för hantering – fatigue vid SLE
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Rekommendationer till vården - utredning vid nytillkommen fatigue

– Trötthetens karaktär, t.ex akut eller smygande

– Hur länge har tröttheten varit närvarande (veckor, månader, år)

– Förekomst av perioder utan trötthet

– Hur påverkas tröttheten av vila/sömn

– Framträder tröttheten som metal eller fysisk trötthet?

– Bedömning av levnads- och livsstilsvanor

– Bedömning av SLE aktivitet

– Andra sjukdomar, nytillkomna eller redan kända

– Läkemedel?
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Att kartlägga sin egen trötthet

Susanne Pettersson, 2020-03-18

Bild från Reumatikerförbundets broschyr: 

Fatigue/trötthet vid reumatisk sjukdom (2019)



Vad kan lindra? 

Konkreta tips från andra
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Bild från Reumatikerförbundets broschyr: 

Fatigue/trötthet vid reumatisk sjukdom (2019)



Svårt att förklara för omgivningen

Susanne Pettersson, april 2022 32

Bild från Reumatikerförbundets broschyr: 

Fatigue/trötthet vid reumatisk sjukdom (2019)



Stöd – vad passar dig?

Gruppdiskussioner

Patientorganisation

Andra patienter

Närstående

Vårdpersonal

Susanne Pettersson, 2020-05-08



Att ta med

▪ Fatigue – biokemiska, biopsykologiska faktorer i samverkan

▪ Behandling av SLE eller annan sjukdom är viktigt men ofta 

otillräckligt vid svår fatigue

▪ Fatigue vid reumatisk sjukdom som SLE

→ oförutsägbar, dominerande och kontrollerande

▪ Förståelse från andra och tillgång på stöd

→ påverkar upplevelsen

▪ Att leva med fatigue

→ en balansakt

→ fungerande grundmedicinering

→ hitta personliga strategier
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Tack!
Till alla personer med SLE som svarat på frågeformulär och delat med sig av sina upplevelser av fatigue
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