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Abstrakt

Syftet med denna kvalitativa studie ar att undersdka hur det ar att leva med sjukdomen
Multipel skleros, vilka motgangar man stoter pa, stod, erfarenheter och dven hur MS
varierar mellan varje individ och paverkar vardagen pa olika satt.

Studien utfordes genom semistrukturerade intervjuer som insamlingsmetod och
analyserades genom en kvalitativ innehallsanalys. Informanterna i denna studie var sex
kvinnor som har sjukdomen Multipel skleros som var i dldrarna 20—32 nar de fick diagnosen
MS. Som teoretisk utgangspunkt anvandes Dorothea E. Orem’s omvardnadsteori om
bristande egenvard. Undersékningen omfattar det vardagliga livet och vad som kréavs for
att fa vardagen att fungera.

| resultatet framkom det att Multipel skleros paverkar vardagen bade fysiskt och psykiskt
och sjukdomen paverkar varje individ olika. Trotthet var en av de symtom som var
aterkommande for varje deltagare och dven nedsatt fysisk formaga vilket leder till flera
motgangar i vardagliga livet. Det ar viktigt med regelbunden traning for att behalla den
fysiska formagan. Skov gor att man verkligen blir pamind om att man har MS om man inte
annars har symtom som syns utat eller att man marker av det tydligt sjalv.

Sprak: Svenska
Nyckelord: Multipel skleros, stdd, trotthet, skov.
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Tiivistelma

Taman kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena on tutkia, millaista on elaa multippeli
skleroosin kanssa, millaisia vastoinkdaymisia kohdataan, tuki, millaisia ovat kokemukset ja
miten Ms-tauti vaihtelee yksilollisesti ja vaikuttaa eri tavoin jokapdivaiseen elamaan.

Tutkimuksessa kaytettiin tiedonkeruumenetelmana puolistrukturoituja haastatteluja, ja
se analysoitiin laadullisen sisdllénanalyysin avulla. Tutkimuksen informantit olivat kuusi
Ms-tautia sairastavaa naista, jotka olivat 20—32-vuotiaita, kun Ms-tauti diagnosoitiin.
Teoreettisena perustana kdytettiin Dorothea E. Oremin hoitotyon teoriaa itsehoidon
puutteesta. Tutkimus kasittelee arkea ja sitd, mita arjen sujuminen vaatii.

Tulokset osoittivat, ettd multippeli skleroosi vaikuttaa jokapaivaiseen elamaan seka
fyysisesti etta psykologisesti ja ettd sairaus vaikuttaa jokaiseen yksil66n eri tavalla.
Vasymys oli yksi oireista, joka toistui jokaisella osallistujalla, ja se vahensi myos fyysista
toimintakykya, mika johtaa useisiin takaiskuihin jokapaivaisessa elamassa. Sdannollinen
liilkunta on tarkeaa fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseen. Ja akuuttinen heikkeneminen
saa todella muistuttamaan, etta sinulla on Ms-tauti, jos ei muuten ole ulkoisesti nakyvia
oireita tai huomaa sita selvasti itse.

Kieli: Ruotsi
Avainsanat: Multippeli skleroosi, tuki, vasymys, akuuttinen heikkeneminen.
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Abstract

The purpose of this qualitative study is to investigate how it is like to live with the disease
Multiple Sclerosis, what adversities one encounters, support, experiences and how MS
varies between each individual and affects every day in different ways.

The study was carried out with semi-structured interviews as a collection method and
analyzed through a qualitative content analysis. The informants in this study were six
women with Multiple sclerosis who were aged 20-32 when they were diagnosed with MS.
Dorothea E. Orem's nursing theory of lack of self-care was used as a theoretical basis. The
study covers everyday life and what it takes to make it work.

The results showed that Multiple Sclerosis affects everyday life both physically and
psychologically and the disease affects each individual differently. Fatigue was one of the
symptoms that was recurrent for each participant and also reduced physical ability which
leads to several adversity in everyday life. Regular exercise is important to maintain
physical capacity. Exacerbation really makes you realize that you have MS if you don't
otherwise have outwardly visible symptoms or notice it clearly yourself.

Language: Swedish
Key words: Multiple sclerosis, support, fatigue, exacerbation.



Innehallsférteckning

1
2

INIEANING ..ot 1
5 22124 D)2 e T 2
2.1 Vad ar Multipel SKIEIOS ... sesssssssssssssssssans 2
2.2 NervsysStemMet VIA MS ...t ssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 2
20 TN 74 44 L1 ) o L 3
2 T (0 )P 3
2.5 Foljder som kan forekomma vid MS .......nssssssssssssssssssssssns 4
2.5.1  SOMNPIODIEM ... 4
2.5.2  Elimination 0ch obStipation ... sssssesssessesssssssenns 4
2.5.3  Hud 0Ch VAVNA ...t sssssss s ssssssesaes 5
28 ST < 0 PR 5
2.7 RehabIlIterINg .o 6
2.8  Hur paverkar sjukdomen relationer ... 6
280 ) - 114 U b1 P 7
2.10 ] o o4 0 01 7
2.10.1 2106 U DB Yoy 4 01PN 7
2.10.2 LIKVOTANALYS covvuricereriieressssssesssssss s ssss s ss s sesssssssssssssssssssssssssssssssssssssansas 8
2.11 275 T U0 U 000X 8
2.11.1 Medicinsk behandling........ooereninr s 8
2.11.2 Behandling vid akut fOrsamring.........onennenenenenesesesesesseesessessessesneens 8
2.11.3 Icke-farmakologisk behandling ... 9
TeoretisK UtANZSPUNKL ...ttt neas 9
Syfte 0Ch frageStAlINING ..o s snses 10
0 ] 0 Yo PP 11
5.1  Urval av infOrmManter..... s ssssssssssssssssssssssesssssnes 11
5.2 DatainSamlingSMetod. ....oueecereereereeeererreesemseesessesssssesssssessssessessessssssssssssssssssssssssssssesns 11
5.3 DataanalySmMetod. ... 12
5.4  Etiska OVervVAGANAEN. ..o ssssssesssssns 12
RESUILAL .ot 13
6.1  DIa@NOSTISEIING i e 13
6.2 Motgangar i det vardagliga liVet ... ssssssssessessssans 14
0.2.1  TIOTENEL oot 14
6.2.2  FYSISK PAVETKAN. ...ttt ssses s sassssssssans 14
(ST0770 TR U 0 0D (< =) o U (0 ) o 0O OT PO 15
0.2.4  SKOV et 15

LYV TR =) =16 (o) 1<) R 17



6.3 STOA OCh QAP s 18

L0 70 S 001 {0) 00 =11 ) o 00RO 18
LTI 207/ o Yo I 0 =) 40002 =] o PP 19
0.4 BT ar@NNeter .. ettt 20
/N D T 10 1) (0 ) o PP 21
7.1 MetOddiSKUSSION. ... s sssans 22
7.2 ReSUIAtAiSKUSSION ...ttt 22
G ) LD L7 1 PPN 24
9 LitteraturfOrteCKNINgG. ... 26
Bilaga 1
Bilaga 2

Bilaga 3



1 Inledning

Nar en person insjuknar i Multipel skleros (MS) dr det vanligt att man befinner sig mitt 1
livet, hinder mycket omkring sig, det kan vara allt mellan att borja skaffa sig en familj,
bygga hus, éka pa en resa man ldnge har planerat och sparat pengar till eller ocksa separation
fran sin partner. Insjuknandet sker oftast i sjukdomen runt 30 &rs aldern. Sjukdomen kallas
dven for den objudne gisten” vilket den ocksé dr och den paverkar den insjuknades liv och
de i1 hennes eller hans omgivning och hdnger med resten av livet vare sig man vill det eller
inte. Nar man har MS &r man inte siker pa hur dagarna kommer se ut dag for dag. Vardagen
paverkas dagligen av sjukdomen och de kidnner oro, osékerhet, oforutsdgbarhet och tiden pa
hur ldnge det tar att gora olika saker varierar stort frdn dag till dag eftersom akut forsdmring
(skov) kan forekomma nir som helst som gor att det inte blir som man hade planerat. Skoven
kan dven ldmna restsymtom efter sig som kan forekomma antingen dagen efter eller flera

manader efter. (Gottenberg, 2015).

Den som é&r drabbad av MS bor ta i beaktande hur boendeformen &r, om det till exempel ar
ett hoghus, finns det hiss dér eller att det inte kan vara trosklar i bostaden ifall den drabbade
blir sdmre att gd och ifall de &r i behov av rullator ar det léttare att ta sig runt i bostaden.
Eller funderingar kring vad som é&r ett lampligt arbete, om det nuvarande yrke gér eller om
man &r 1 behov av att byta. Pa dagarna blir det mycket planering, ndstan om allt. Vart det &r
lattast att aka och handla mat till exempel kan det vara en liten backe fore mataffaren men
for ndgon som har MS kan det kiinnas som ett berg. Multipel skleros drabbar sillan barn som

ar under 16 ar. (Gottenberg, 2015).

Detta examensarbete kommer handla om hur det 4r att leva med sjukdomen Multipel skleros.
Respondenten anser det dr viktigt for andra att fa kunskap och forstéelse for hur sjukdomen
paverkar ens vardag och gér den svérare. Aven kan det hjilpa eller underlitta for de som har
Multipel skleros att ldsa om vad som kan vara till hjélp i vardagen och for de som nyligen
fatt diagnosen att ldsa om just detta &mne for att fa en inblick i vad som véntar och ha
information samlat i ett dokument. Aven for vardare #r det bra att lisa detta examensarbete
for att fa info som de kan ge ét patienter med MS. Respondentens erfarenhet kommer fran
de patienter med MS som stdtts pa inom varden, vidare har det framkommit dnskemél om

ett informationsdokument samt att kunna fi dela erfarenheter med andra som insjuknat.



2 Bakgrund

I bakgrunden kommer respondenten berédtta allmént om vad sjélva sjukdomen &r sedan vad
skov innebdr, hur motoriken drabbas, svarigheter som forekommer med sjukdomen,
rehabilitering, hur relationer paverkas, medicineringen och andra konsekvenser som

forekommer vid sjukdomen.

2.1 Vad ar Multipel Skleros

Namnet Multipel skleros kommer fran multipla érr (skleros). Det dr en sjukdom som drabbar
hela centrala nervsystemet och dr autoimmun. Det som hinder &r att impulserna har svart att
komma fram pé grund av att sjukdomen gor att det uppstar inflammation och érrbildning pa
nervtradarna. Med andra ord angriper ens egna immunforsvar nervsystemet. Symtomen &r
vildigt individuella och beror pd var i1 hjdrnan och ryggmirgen inflammationens
utgangspunkt finns. (Terveyskyld, 2017). Orsaken till att man drabbas av MS &r dnnu okénd.
MS ér arftligt och riskfaktorer for att drabbas av sjukdomen &r overvikt, rokning, exponering
av solljus och infektion av Epstein-Barrvirus. Sjukdomen bryter oftast ut nir personen ar
ung, kring 20—40 ars aldern. Séllan drabbar det barn under 16 ér. Det &r vanligare att MS

drabbar kvinnor &n mén. (Azimi, o.a., 2020).

2.2 Nervsystemet vid MS

Centrala nervsystemet (CNS) gor att man kan rora sig och ténka, kinna kdnsel- och
smaksinne, dven dr CNS ansvarig for ens andning och hjirtfrekvens. CNS tajmar ens rorelser
och aktiviteter och hjilper till att reagera pa omgivningen. Det dr dven den som ansvarar
Oover bearbetningen av information. Hjdrnan och ryggmdrgen &r delar av centrala
nervsystemet. Perifera nervsystemet (PNS) dr alla nerver som delar sig fran hjarnan och
ryggmargen till resten av kroppen. Perifera nervsystemet for signalerna frén kroppen till
centrala nervsystemet och frn centrala nervsystemet till resten av kroppen. (Christensen,

2012).

Multipel skleros drabbar inte PNS endast CNS. Inflammationen angriper nervbanor som ar
myeliniserade, ocksa de gliaceller som bildar myelinet. Nér en inflammation sker invaderas
centrala nervsystemet T-lymfocymer som kommer via blod- och hjdrnbarriéren och féster
sig pa specifika ytmolekyler pd kérl 1 centrala nervsystemet. Efter det angrips
immuncellernas axonernas myelinpartier som da 1 sin tur startar den lokala inflammationen.

Skador pa myelinskidan kommer efter inflammationen men myelin kan nistan helt eller
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delvis éterbildas, det forklarar varfor Multipel skleros ger skovvisa symtom. Efter upprepade
myelinskador ldmnar det ofta skador pa axonen, vilket da forsdmrar axonernas funktion.

Vilket da gor att vissa symtom kan forbli kvar efter ett skov. (Ericson & Lind, 2020).

2.3 Symtom

Fran borjan ndr man insjuknar i sjukdomen hénder allting ganska plotsligt, inflammationen
utvecklas inom ett dygn. Symtomen man hade dé gér oftast dver inom ndgon vecka och man

kdnner sig ndstan som fore man insjuknade. (Ericson & Lind, 2020).

Synnervsinflammation i synnerven Nervus opticus, som dven heter Optikusneurit ar ett
vanligt symtom samt ett vanligt forsta symtom som gor att man uppsoker vard. Detta gor att
synen paverkas genom att man kan fa nedsatt syn pa ena 6gat och smérta vid rorelse av dgat.
Man kan #ven fi rubbningar i dgonmotoriken och dubbelseende. Aven kan smirta
forekomma pa dvriga stillen pd kroppen men det dr vanligare att det kommer senare efter

skoven pa de stillen som har varit drabbade. (Ericson & Lind, 2020).

Trotthet ar ocksd vanligt symtom vid sjukdomen Multipel skleros, man kan kinna sig helt
slut bade fysiskt och psykiskt. Symtom som kan forekomma &4r ocksd yrsel och
balanssvérigheter. Kénselstorningar dr vanliga symtom som innebér att man har domningar,
kanselbortfall samt dven ha hypersensibilitet (6verkédnslighet). Om man drabbas av en
infektion kan symtomen forvérras men blir oftast mildare nédr behandling for infektionen har

paborjats. (Ericson & Lind, 2020).

Finmotoriken forsdmras med tiden och det paverkar vardagliga livet varje dag men enligt
studier har det bevisat att trots att finmotoriken forsdmrats dr de som har sjukdomen MS
anda stolt 6ver det de klarar av att utfora. Ménga upplever dven att det finns bristfillig
information om olika hjidlpmedel och de terapitjanster som finns. (Squilliace & Linden,
2022). Nu nér det har tillkommit nyare ldkemedel s saknas det dock langtidsuppfoljning
men malet &r att farre personer med Multipel skleros nu ska fa svar funktionsnedséttning av

sjukdomen. (Ericson & Lind, 2020).

2.4 Skov

Skov innebér att det dr en inflammation i CNS som da leder till akut forsédmring av ndgon
funktion 1 kroppen. Detta kan komma en géang 1 aret for de som nyligen har insjuknat 1

sjukdomen, senare framtrader skoven med allt langre mellanrum. (Duodecim, 2021).
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Nar skoven utvecklas kan det utvecklas pa nagra minuter, nagra timmar eller nagra dygn. Ett
skov kan hélla pé i ett halvir men dven kortare. 24 timmar maéste ett skov hallit pa for att det

ska riknas som ett skov. (Duodecim, 2021).

Sekundart progressivt skov innebir att skoven forsvinner efter en tid nistan helt men det
lamnar kvar restsymtom efter skovet man har haft resten av livet. Priméar progressivt skov
innebér att man inte har skov men att man édndé far forsdmring av kroppsfunktionerna fran
borjan av sjukdomen och forsdmras i jimn takt. Denna typ av skov ér ovanligare &n den
sekunddra. Efter att man har haft flera skov kan det leda till att nervsystemets
aterhdmtningsformaga forsdmras och senare kan det orsaka nedsatt funktionsformaga.

(Duodecim, 2021).

2.5 Foljder som kan forekomma vid MS

Det kan forekomma flera olika f6ljder med sjukdomen MS och respondenten har valt att

skriva om en del av dem i detta kapitel.

2.5.1 Somnproblem

Det dr mycket vanligt att det forekommer somnproblem hos personer som har MS. Det kan
bero pd olika saker som smaértor, kramper, oro, dngest eller s kan det vara en biverkning
frin medicinen. (Gottenberg, 2015). Aven arbetet kan vara orsaken till somnproblemen och
den drabbade kan vara i behov av att ga ner i arbetstid eller sluta arbetet helt, detta pa grund
av trottheten, dngesten och depressionen som kan forekomma pa grund av stressen eller att
man kinner att man inte klarar av att utfora arbetet lika bra som forut. (Strober, Chiaravalloti,

& DeLuca, 2017).

2.5.2 Elimination och obstipation

Vid MS ér det vanligt att f& problem att kontrollera urinbldsan. Detta beror pd att
nervimpulserna som Overfors mellan centrala nerver och perifera nerver och
detrusormuskulaturen dr inte som det ska vara normalt. Detta kan leda till att personen med
MS inte hinner till toaletten innan urinen borjar komma. Detrusormuskeln dr en muskel som
finns 1 urinblasans végg, den ér avslappnad for att samla urin och drar ihop sig vid urinering.
(Duodecim, 2021). Aven pa grund av att detrusorkontraktionen &r for svag och kort gor det

att bldsan inte tommer sig helt vid urinering. Detta kan leda till komplikationer som



5
njurinsufficiens och urininfektion men det var vanligare forr 4n nufortiden eftersom det finns

battre vardatgirder i dagsldget. (Gottenberg, 2015).

Det ar vildigt vanligt att fa obstipation (forstoppning), cirka 70-80% av personer med MS
far problem med tarmen i nigot skede. Detta eftersom de som har MS har langsammare
genomstromningstid 1 tarmen, nedsatt rorelseforméga, tar antikolinerga ldkemedel och
begréinsat vétskeintag. Ofrivillig tarmtomning forekommer ocksa ibland. For att forebygga
detta kan man &ta fiberrik kost, dricka tillrdckligt, vara fysisk aktiv och eventuellt anvinda

laxerande likemedel vid behov. (Stubberud & Grenseth og, 2016).

2.5.3 Hud och vavnad

Skador pa hud och védvnad kan alla individer fa pa olika sitt trots att man inte har en sjukdom,
men en person med Multipel skleros kan ha nedsatt forméga att kéinna temperatur och dven
ha kénselnedséttningar, detta kan dé leda till att sar 14tt uppstar. Ocksé brannskador om till
exempel den drabbade ska kdnna hur varmt vattnet i1 kastrullen dr. Det kan dven litt bli
trycksér ndr en person ligger eller sitter i samma position och belastar den samma
kroppsdelen stor del av dygnet, vilket ofta hinder nér en individ sitter i rullstol eller &r

sangliggande. (Gottenberg, 2015).

2.6 Kost

Manga med sjukdomen Multipel skleros kan fa for lite néring i sig pa grund av sjukdomen.
Detta beror pd ménga olika orsaker. Ndgra orsaker &r att musklerna i munnen och svalget ar
nedsatt, om individen inte klarar av att handla och tillreda maten sjélvstindig kan leda till
nedsatt aptit och nedsatt aktivitet som 1 sin tur leder till mindre hungerkdnsla. Det

rekommenderas niringsrik och hilsosam kost. (Stubberud & Grenseth og, 2016).

Kosten dr ocksa vildigt viktig for personer som har MS eftersom det har kommit fram att
det gor att symtomen blir mildare. Men det finns inte tillrackligt med forskning i det i
dagsldget och bor forskar mer i. Personer som har MS verkar inte fatt information om hur
viktig kosten &r, vilket som &r en bra kost eller en dalig kost och skulle girna vilja ha det 1

samband med diagnostiseringen. (Russel, Black, & Begley, 2021).



2.7 Rehabilitering

Rehabilitering innebér att personen som ska rehabiliteras ska tridna pa att klara sig pa egen
hand och forbittra eller bibehélla sin funktionsféorméga. En individuell rehabiliteringsplan
gors upp pa basen av vad personens behov och mal dr. Det ar viktigt att individen sjdlv ar

motiverad, vill rehabiliteras och uppna sitt mal. (Folkpensionsanstalten, 2022).

Det finns tillgang till exempel rehabiliteringskurs och anpassningskurs om man vill ha
multiprofessionell rehabilitering, detta utfors i grupp. Rehabiliteringskursen gar ut pd att
individen med MS ska fa stdd och hjdlpmedel for att kunna hantera de utmaningarna i
vardagen som sjukdomen orsakar. For att delta i detta bor individen sjdlv vara motiverad till
rehabilitering. Anpassningskurs gér ut pd att den drabbade individen ska fi stod och
information for att kunna 16sa de problem som kommer emot i vardagen. Dir gors
anpassningstrdningar ddr malet ar att forstdrka formdgan att hantera livssituationen och
forbéttra arbets- och funktionsférmagan. Information om sjukdomen och om olika metoder
for rehabilitering ingar dven i rehabiliteringskurserna eller anpassningskurserna. (Fpa,

2022).

2.8 Hur paverkar sjukdomen relationer

Unga vuxna som har Multipel Skleros har olika utmaningar i vardagen som hindrar de att
delta i olika aktiviteter och alla yrken passar inte heller deras sjukdom. Detta kan paverka
hur en ung vuxen uppfattar sina yrkesméssiga kunskaper. (Tabassum, Fox, Fuller, & Hynes,

2021).

Att ha en sjukdom som MS kan pdverka relationerna med familj, vinner och partner som de
haft fore de fatt diagnosen. De kan se sjukdomen framfor personen och dven andra végen att
den som har sjukdomen vill inte att andra ska tycka synd om dem eller att andra ska vara ens
vardare. Men de som har MS kan ndgon ging behdva mycket hjilp 1 vardagen med olika
saker och de som star dem néra behover vara forstaende dver detta. (Tabassum, Fox, Fuller,

& Hynes, 2021).

Sjukdomen pédverkar den drabbade och dess familj bade fysiskt och kénslomassigt pd grund
av osdkerheten och rddslan som férekommer nir ndgon drabbas av en obotlig sjukdom, att
sjukdomen kommer att vara med hela livet och dven forsdmras. Ofta kan individen som
drabbats av sjukdomen forsoka anstringa sig for att inte visa sina anhoriga hur tillstindet

verkligen dr och pa sa sett tro sjélv att de forsoker skydda de anhoriga. Detta kan leda till att
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individen med MS blir isolerad och drar sig ofta tillbaka fran att umgés med andra. (Hunter,

Parry, & Ceri, 2021).

MS kan ocksé péverka relationer som inleds efter insjuknandet. Att dejta blir svarare med
sjukdomen eftersom da kan det behdva funderas 6ver vad personen med MS klarar av och
vilka aktiviteter som passar. Det kan leda till att dejter kan bli enformiga, till exempel
klattring passar inte sa bra, men en picknic 1 parken gor det. Online dejting verkar har varit
positivt d& de inte behdver aka nigonstans for att triffa folk. Den nya partnern bor vara
forstaende over sjukdomen och vara beredd for vad som kan komma. (Tabassum, Fox,

Fuller, & Hynes, 2021).

2.9 Graviditet

Om modern har MS och planerar att bli gravid eller har blivit gravid &r det inte farligt for
fostret och graviditeten &r heller inte farligt for modern. Det dr viktigt att kontakta sin ldkare
for att gd igenom ldkemedel som kan vara skadliga for fostret och da ldgga de pa paus under
graviditeten och dven planera in en forebyggande behandling mot skov som kan komma
efter forlossningen. Sjdlva forlossningsséttet planeras pa forhand vad som passar bist for
modern om det gér vaginalt eller om det behovs goras kejsarsnitt. Oftast dr sjdlva sjukdomen
relativt lugn under graviditeten men efter forlossningen kan symtomen komma tillbaka och
dven bli virre. Inom sex ménader efter forlossningen &dr det vanligt att modern fa ett skov.
(Terveyskyld, 2017). Den fysiska intimiteten kan péverkas negativt, personen med MS kan
kénna sig obekvam eftersom de kan vara dverkédnsliga pd grund av sjukdomen. (Tabassum,

Fox, Fuller, & Hynes, 2021).

2.10 Diagnos

Nér man ska fa en diagnos baseras det pd att man framlidgger bevis pé att inflammationen
drabbat nervsystemet fler antal ganger pa flera olika stillen i kroppen. (Ericson & Lind,

2020).

2.10.1 Bilddiagnos

Bilddiagnos dr magnetisk resonanstomografi (MR) av hjdrnan och hjarnstam. MR tas om det
finns misstanke om att individen har drabbats av Multipel skleros. Denna MR bild visar MS-

lesioner och dven nu kan det faststéllas for hur linge sedan lesionerna intriaffat. Eftersom
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MR kan visa skador fran tidigare skov gar det nufortiden ofta att stélla diagnosen efter forsta

kliniska skovet. (Ericson & Lind, 2020).

2.10.2 Likvoranalys

Likvor och plasma tas dven for att jimfora antikroppsnivaerna i de. Om man har Multipel
skleros ses det ofta oligoklonala band i likvorn. Det innebar att det varit inflammationsperiod

(skov) i centrala nervsystemet. (Ericson & Lind, 2020).

2.11 Behandling

Det finns inget botemedel mot MS men behandlingen gér ut pa att bromsa forloppet genom
att minska antalet skov. Behandlingen for MS har gétt mycket framat under de senaste 20
aren och en del dr mycket effektiva. Vilken medicinsk behandling man far &r individuell

beroende pé ens sjukdomsbild och 6vriga hilsa. (Duodecim, 2021).

2.11.1 Medicinsk behandling

Bromslidkemedel ges for att bromsa sjukdomen och de ges for att paverka immunforsvaret
som da i sin tur lindrar inflammation 1 hjdrnan och ryggmaérgen. Dessa lakemedel ges
antingen i form av injektioner, dropp eller tabletter. Studier har visat om behandling paborjas
tidigt minskar det risken for att man far svar funktionsnedséttning i framtiden. Malet med
behandlingen &r att undvika den inflammatoriska aktiviteten. Det ges ocksa olika likemedel
for att lindra de symtom individen har pa grund av sjukdomen till exempel bldsrubbningar,
smirtor eller nedstimdhet. Nér en person fatt diagnosen MS f6ljs det 4nda upp regelbundet
MR-undersokningar eftersom det kan vara sa att sjukdomen inte ar fullt utvecklad. (Ericson

& Lind, 2020).

2.11.2 Behandling vid akut forsamring

Vid akut forsdmring som dven kallas skov kan man fa Glukokortikoider for att lindra
inflammationen. Det tros inte paverka risken for symtomen att lamna kvar efter skovet, men
det ges for att forkorta tiden till dterstdllning. Den antiinflammatoriska effekten som detta
lakemedel har s gor att den minskar svullnader kring nervtrdden som da i sin tur gor det
lattare for elektriska impulsoverforingen. Detta 1dkemedel kan tas bade oralt och intravendst.

P& samma gang far man ldkemedel som skyddar magens slemhinna. (Ericson & Lind, 2020).
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Aven trots det inte finns nigra forskningsbevis pa att plasmautbyte hjilper s gir det att

Overvéga att gora plasmautbyte vid skov som ger kraftiga symtom. (Duodecim, 2021).

2.11.3 Icke-farmakologisk behandling

Eftersom stela och spdnda muskler vid MS &r vanligt &r det bra att styrketrdna och
konditionstrana. Med hjélp av fysioterapi och att stretcha ut musklerna kan det underlitta
vardagliga sysslor. For att bevara och 0ka rorelseformégan ar det bra med fysisk aktivitet.
Fysioterapeuter kan hjilpa till att vélja ut trdningsform som passar individen sjdlv. Det kan
vara olika former av trdning, ndgra exempel dr vattengymnastik, géngtraning och gym.
(Ericson & Lind, 2020). Men Multipel skleros leder ofta till utmattning och vid fysisk
aktivitet hojs kroppstemperaturen som da i sin tur forvérrar trottheten och smartan. Men det
rekommenderas &dnd4 att vara fysiskt aktiv eftersom till 6ljd av det far man forbattring av
muskelfunktionen, konditionen och formégan att forflytta sig, vilket underlédttar vardagen

for personer drabbade med MS. (Stubberud & Grenseth og, 2016).

De som har besvir med varmekénslighet och hjarntrétthet men inte har fysiska problem ska
trana lugnt 1 30 minuter varje dag till exempel promenad eller vanliga hushallssysslor enligt
rekommendationerna. For personer med nedsatt funktionsformaga racker det med vardagliga
aktiviteter. Personer som endast har lite nedsatt funktionsformaga kan trdna som personer

utan sjukdom. (Stubberud & Grenseth og, 2016).

Bléstraning kan vara till hjdlp om individen lider av att inte hinna till toaletten i tid. Det kan
underlatta att till exempel planera toalettbesok for att undvika urinlickage. Om individen
inte hittar ndgot som hjélper kan dven engangskatetrisering vara ett alternativ for att da
sjdlvkatetrisera sig vid toalettbesok. Detta kan dock medfora en risk for att fa urininfektion.

(Ericson & Lind, 2020).

3 Teoretisk utgiangspunkt

Som teoretisk utgdngspunkt valdes Dorothea E. Orem’s omvardnadsteori om bristande
egenvard. Den passar bra 1 och med att personer med Multipel skleros ofta bor hemma ldnge
och fér hjilp av familj, hemtjdnst, vanner eller s& har de en assistent och denna teori visar
hur bra samspel fungerar mellan egenvard och omvérdnad. (Duodecim, 2021). Egenvérd pa
grund av att de inte far hjélp dygnet runt och behover da klara sig pa egen hand diar emellan

och sedan ta den hjilp de far ndr ndgon kommer for att hjilpa.
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Teorin handlade om bristande egenvard och malet ar att forbéttra kvaliteten av egenvard for
vérdare, sa att de kan hjdlpa patienter att klara av det bittre pd egen hand. Den passar bra i
flera olika tillfdllen inom vérden pa flera olika patienter. Den anvinds av véardare for att
vigleda och gora forbattringar i1 praktiken. Den dr ocksa passande for personer med en

sjukdom och for nérstaendevardare. (Petiprin, 2023).

Teorin bestér av tre delar. Ena delen &r teori om egenvard, den innebér att aktiviteterna som
individen med sjukdomen utfor sjélv for att upprétthalla formégan att pa egen hand klara av
vardagliga sysslor, hidlsa och vilbefinnande. Den innebédr ocksa att soka lamplig
medicinering, vara medveten om riskerna/effekterna av sjukdomen, kunna genomfora
medicinska atgirder, kunna acceptera sjukdomen och tillstindet man &r i och ldra sig leva
med sjukdomen. Den andra dr teori om bristande egenvard, den handlar om nér man anser
vara 1 behov av hjilp med egenvéirden. Enligt Dorothea E. Orem’s teori dr den drabbade 1
behov av omvardnad nér de inte klarar det de kunde fore sjukdomen péd egen hand mera.
Som anhorig, vardare eller bekant kan man hjilpa till genom att vigleda och stoda den
individen med sjukdomen och gora miljon anpassad for dem till exempel med hjalpmedel,
tar bort trosklar 1 huset och eventuellt renovering. Den sista delen &r teori om vardsystem,
den innebdr att vardaren ska veta vilka egenvirdsbehov patienten behdver och 14ta individen

sjalv gora s& mycket som de kan for att bibehélla sin forméga. (Petiprin, 2023).

4 Syfte och fragestillning

Syftet med denna studie &r att med kvalitativ intervjustudie ta reda pa hur det &r att leva med
sjukdomen Multipel skleros. Allt frin motgangar, stdd och erfarenheter av sjukdomen. Aven
hur sjukdomen varierar mellan varje individ och paverkar deras vardag pa olika sitt.
Undersokningen omfattar det vardagliga livet och vad som behovs for att fa vardagen att

fungera.

Fragestéllningar:

e Hurudana erfarenheter har personer med MS?
e Vilken hjélp och vilka stdd har personer med MS fatt?

e Vilka motgangar i vardagen stoter personer med MS pa?
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5 Metod

Examensarbetets metod ér kvalitativ intervjustudie. Det innebér att respondenten samlar in
information om dmnet som valts, Multipel skleros i detta arbete och vad de som har
sjukdomen har for asikter, synpunkter och intryck om sjukdomen i vardagen. Som
datainsamlingsmetod kommer det anvindas semistrukturerad intervju som innebdr att
respondenten har forberett frdgor som stélles men har d&ven mojlighet att stélla foljdfrdgor

under intervjun och ordningen pa frdgorna gar att stillas olika. (Henricson, 2017).

5.1 Urval av informanter

Respondenten har valt att intervjua personer som har sjukdomen Multipel skleros om hur
sjukdomen péverkar vardagen och hur det &r att leva med den. Personerna som ville bli
intervjuad blev informerade om till vad de blir intervjuade, att intervjun behandlas
konfidentiellt och hur den kommer gé till viga. De fick sjdlv bestimma var vi ska triffas och

utfora intervjun, det bor vara pa ett ostort stille eller via datorn.

Respondenten har via sociala medier sokt efter personer som har sjukdomen Multipel
skleros, de har fatt berédtta om hur det &r att ha sjukdomen och hur den paverkar vardagen
samt vad som har hjélpt de att leva med MS. Respondenten hittade totalt 6 kvinnor som har
insjuknat i1 sjukdomen MS som frivilligt stidllde upp att delta 1 intervjun och dela med sig av
sina erfarenheter. De var i aldern 27-73 ér. De som valde att ta kontakt var de som blev

utvalda.

5.2 Datainsamlingsmetod

I detta arbete kommer det att anvdndas kvalitativ forskningsintervju som
datainsamlingsmetod. Detta for att f& insikt om personens beteende, inblick, kinslor och
upplevelser om dmnet som &r i fradga. Detta gors for att som intervjuare far en battre inblick

1 dmnet och se vilka problem som uppkommer i vardagen. (Henricson, 2017).

Respondenten anvénder sig av semistrukturerad intervju for att fa stilla foljdfragor under
intervjun som dr utdver de som hade skrivits ned, frigorna utover de nerskrivna dr om samma
dmne. Frdgorna behover heller inte komma i samma ordning som de skrivits ner péa pappret.
Detta gor att intervjuaren och personen som blir intervjuad fir ett bra samspel och
informanterna fér friheten att berédtta mera ifall de vill. Detta gor att man far mer information

utav intervjun. (Henricson, 2017).
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Deltagarna fick information fran inldgget pa sociala medier (bilaga 1) om vad informationen
kommer att anvindas till. Alla deltagare fick samtyckesblanketten (bilaga 2) fore intervjun
sa de kunde skriva under den. Dar stod det att materialet behandlas konfidentiellt, att de far
avbryta ndr som helst dnda fram tills arbetet dr klart och att det &r frivilligt att delta. Vilket
alla deltagarna gav samtycke till. Alla deltagare fick sjdlv vélja om vi skulle ta intervjun
narvarande eller pa distans via Teams, alla valde att ta intervjun pé distans som videosamtal
via Teams fOr att det var mera flexibelt och var littare att fa en tid som passade bada for
intervjun. Fore intervjun borjade beréttade respondenten att samtalet kommer bandas in och
samt gav dven muntlig information om studien. Intervjufragorna (bilaga 3) utformades for

att kunna ge svar pa forskningsfragorna.

5.3 Dataanalysmetod

Respondenten valde att anvénda sig av Elo och Kyngés kvalitativ innehallsanalys for att
kunna analysera intervjutexterna. Detta for att denna typ av analys dr anvéndbart for

kvalitativt studiematerial som de transkriberade intervjuerna. (Danielson, 2017).

Efter att respondenten har ldst igenom och fatt en 6verblick av intervjutexterna tas koden ut,
vilket ar ett samlingsnamn for kondenserade meningsenheter, vilket kan vara till exempel
meningar och stycken. Som da kodas sa att meningsenheterna kan beskrivas med ett enda
ord. Koden dr till stod for att forstd sammanhanget mellan dess relation och texten. Dessa
blir olika underkategorier och grupperas sedan thop med andra underkategorier som har

gemensamma faktorer, detta bildar da huvudkategorier till sist. (Danielson, 2017).

Forst av allt borjade respondenten med att lyssna pa intervjuerna och transkriberade dem.
Efter det ldsa igenom de transkriberade texterna flera ganger och gruppera texter under olika
kategorier for att sedan koda texten. Sedan sammanstilldes de till mindre grupper vilket blev

en underrubrik. Det togs dven med olika citat som passade bra in under rubrikerna.

5.4 Etiska dverviganden

Etiskt 6vervigande finns under hela processen nér det handlar om examensarbete allt fran
borjan till slut, val av &mne man vill skriva om, genomforandet och till sist publiceringen av
examensarbetet. Nar ndgon gor examensarbete som berdr manniskor dr det viktigt att komma
thdg de etiska principerna sd att informanterna inte kdnner sig utnyttjade. Eftersom de finns

for att sdkerstilla att sdkerheten bevaras hos informanterna som deltar. (Thl, 2021).
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Ordet etik kommer fran grekiska ordet etos som betyder karaktir. Etik gar ut pa vad som ar
ratt och fel nédr det handlar om ménskliga réttigheter. I etiska riktlinjer ingar att intervjuaren
har lést in sig bra pa sitt &mne och dven har list in sig i vilka regler som géller personuppgifter
och dataskydd. Sedan ga igenom hur intervjun gar till och vad som behover gés igenom fore.
Personerna som blir intervjuade informeras om studien, att det ar frivilligt att delta, att
intervjun bandas in och i examensarbetet kommer inte materialet kunna identifieras.

Materialet behandlas konfidentiellt. (Tenk, 2021).

6 Resultat

I detta kapitel kommer respondenten att redovisa resultatet som kommit fram under de sex
intervjuerna som har blivit genomforda. Personerna som blivit intervjuade var kvinnor i

aldrarna 27—73 som har sjukdomen Multipel skleros.

Efter analysen var gjord var det mdjligt att identifiera fyra huvudkategorier
”Diagnostisering”, "Motgangar 1 det vardagliga livet”, ”’Stdd och hjélp” och ”Erfarenheter”
samt underrubriker. Citaten som forekommer &r omformulerade till standardsvenska for mer

klarhet.

6.1 Diagnostisering

En av de forsta frdgorna 1 intervjun var i vilken &lder de var nér de fick sjukdomen MS och
vilka symtom som gjorde att de sokte vard. Alla deltagare var mellan 20-32 ar ndr de fick

diagnosen och det var lite varierande hur allt borjade.

Det forekom bland ndgra av informanterna att de fick en synnervsinflammation som forsta
symtom, vilket ledde till att undersokningen for MS kom i gang och visade sig d4 vara MS.
Den ena informanten fick 5 manader efter forlossningen domningar pa flera delar av
kroppen, buken, armarna och harbotten. Hon trodde sjélv att hon hade en nerv i klam och
forsokte ga till en kiropraktor men de hinvisade till att hon i stdllet skulle soka vird nér det
inte blev bittre. Detta ledde till att hon fick tid till neurologen och pa magnetrontgen syntes
det att hon hade fordndringar och senare visade det sig vara MS. Det var en till deltagare
som berdttade att hon fick domningar 1 benen och smértor i1 ryggen och fick
gymnastikprogram for det men tva ar senare borjade vinster ben sldpa efter och hon fick
dubbelsyn. Eftersom magnetrontgen inte fanns dd sd togs det ryggmirgsprov vilket

resulterade att hon hade MS.
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”Jag har ndgon gdng tinkt pa MS och list om unga i Osterbotten som drabbats av det och

)

jag minns att jag tinkte att det inte skulle forvdana mig om jag skulle fd det ddr ...~

Det som var forsta symtomen for den ena informanten var att hon vaknade mitt i natten och
hade kraftig virk bakom ena Orat, ndr hon sokte vard dagen efter trodde de att hon hade
baltros utan utslag bakom Orat. Efter detta borjade hon domna bort i1 hela hogra sidan av
kroppen och négra dagar efter sa tappade hon krafterna i vénster sida. Detta ledde till att hon

blev skickad pd magnetrontgen och ryggmérgsprov som da visade att hon hade MS.

“Jag trodde att jag fick en stroke...”

6.2 Motgangar i det vardagliga livet

Den ena fragestillningen var vilka motgangar man kan stota pd i vardagen nir man har
Multipel skleros. Informanterna fick d berétta om vad som péverkar deras vardag och dven
om relationer har drabbats pa grund av sjukdomen. Respondenten valde dven att tilligga
skov under denna rubrik eftersom skov kan komma nér som helst och éven kan l&dmna
restsymtom som péaverkar det vardagliga livet. Utifrdn intervjusvaren uppstod dessa

underkategorier: Trotthet, fysisk paverkan, urinretention, skov och relationer.

6.2.1 Trotthet

I intervjuerna framkom det att fem av sex informanter upplever trotthet som gor att de ar
mer begrinsade i1 vardagen och inte orkar gora s& mycket som de kanske skulle vilja utom
dd maste vila en stund mitt pd dagen. Ndgra av informanterna berittade att trottheten gar 1
perioder och nigra hade som rutin att g& och ldgga sig en stund for att orka med resten av

dagen.

“Jag har ldrt mig prioritera vad som dr vdrt att ldgga sin energi pd, jag kan sdga nej till

det jag inte orkar med.”

6.2.2 Fysisk paverkan

I varje intervju har det framkommit olika former av fysiska funktionsnedséttningar som
varierade lite olika mellan alla informanter. Det var ett par av informanterna som nu sitter 1
rullstol och inte kan ga vilket gor att de stoter pé flera hinder i vardagen. Manga stéllen ar
inte handikappanpassade som gor att de 1 férhand méste kolla upp om platserna dit de ska ar

det eller inte. Andras hem é&r inte anpassade till rullstol och vid besok leder det till att man
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ar tvungen att sitta 1 det rum dir man kan. Planerar att helst inte vara borta ldngre &n tva
timmar for att hinna hem pa toaletten dér det finns stod och hjélpmedel enligt individuella
behov. Vintern dr besvirlig nir det inte gér att vara ute med rullstolen utan att fastna vilket

gOr att de ofta dr inomhus 1 stéllet.

Svaghet 1 armar och ben forekom bland flera informanter att vanster eller hoger ben blir
vildigt trott och borjar sldpa efter. Bland en informant var kyla dr ett stort problem, nir hon
blir kall blir hon vildigt stel i kroppen och har svart att rora sig. En informant berittade att
hennes vénster arm &r svagare dn den hdgra men att med traning sa syns det mindre och om
hon inte trédnar pé en ldngre tid mérker hon bra av svagheten sjilv. Hon har dven ett fysiskt
tungt yrke vilket hon dr medveten om att hon inte kan arbeta pa tills pensionen. Hon studerar
nu vidare till ndgot annat inom samma yrke som dr mindre fysiskt tungt, for att ha en plan B
ifall hon nigon dag &4r tvungen att sluta med hennes nuvarande arbete. Aven

balanssvérigheter och nedsatt finmotorik i ena handen hade négra informanter problem med.

"Detta dr en mognadsprocess, jag har levt med sjukdomen sd ldnge sa att jag har ldrt mig

att leva med den. Den bromsar mig inte, jag behéver inte fa allt for jag dr ndjd med det jag
far.”

’

" Det dr inte handikappanpassat pd alla stdllen vilket gor det svart ndr man inte kan gd.’

6.2.3 Urinretention

Problem med att tdmma urinbldsan (urinretention) forekom bland fa informanter. En
berattade att hon skulle borja engdngskatetrisera sig sjdlv till en borjan. Det gick inte s bra
sa hon tog hjidlp av hemvarden som da kom négra ganger per dag och hjilpte till med
engangskatetriseringen. Efter ett tag ville hon inte ha hjélp med detta utom ville klara det pa
egen hand, hon akte in till sjukhuset for att ldra sig och gjorde det pd egen hand da i fem ar.
Efter de fem aren blev det for tungt att klara detta pd egen hand sa hon fick en cystofixkateter

1 stillet som hon klarar av battre.

6.2.4 Skov

Skov pédverkar vardagen genom att man inte vet nir det kommer att uppsta och nér det vil
kommer sa paverkar det vardagen under tiden skovet haller pa och dven kan det ldmna

restsymtom efter skovet som dé blir ett nytt problem i vardagen. Alla informanter har haft
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nagot skov och de varierade mycket sé under detta kapitel kommer jag ta upp ett efter ett for

att visa hur olika det kan drabba olika personer.

” Det dr en fruktansvdird sjukdom ndr man inte har problem i vardagen och ndr skovet
kommer sd dr det som att nagon drar undan mattan under fotterna i den stunden... da blir

’

man egentligen pamind om sjukdomen.’

Ena informanten fick sitt forsta skov nér hon provade vilken medicin som skulle passa for
henne vilket gjorde att hon fick flera diffusa symtom som svaghet, domningar och
kanselrubbningar i vinster arm och ben. Kéndes som att det branner i vaden och upp mot
laret och kyla kéndes det som att det gjorde véldigt ont. Har dven haft synnervsinflammation,

dubbelsynhet och efter forlossningen hade hon dven ett till skov.

1

“Det kénns vdldigt jobbigt, néstan psykiskt jobbigt att ha sadana diffusa symtom.’

Det var en som fick ett skov ndr hon korde sig helt slut nér det var mycket som hénde i livet.
Efter detta skov var hon tvungen att borja anvinda kdpp nér hon gar pa grund av att ena
benet blev svagare, vilket dé ledde till att ryggen blev sned och hon var tvungen att borja

anvinda rullstol 1 stéllet.

Den ena informanten har haft ett skov som var synnervsinflammation, sjukdomen gar

langsamt nerat och hon har inte haft flera skov efter det.

’

” Ndr skovet kommer gdr man till botten.’

Vidare, berittade en annan informant att hon haft ett skov som ocksa var
synnervsinflammation och hade nyligen ett skov efter medicindndringar som gjorde att hon
var vildigt trott 1 hela kroppen, allt kiindes tungt och hon hade ingen ork till ndgot och hade

aven kanselbortfall 1 underlivet.

Ena informanten fick sitt skov fem manader efter forlossningen, vilket gjorde att hon fick
domningar runt om mellan naveln och uppat mot brdstkorgen, under armarna, benen och 1
hérbotten. Det kom Gver en natt och forsvann av sig sjdlv efter en ménad. Skovet ldmnade
sina spar kognitivt och gjorde att ndrminnet blivit sémre och hon har svért att hitta ord, vilket

gor henne osidker 1 vad hon sédger om det var som hon minns det eller inte.

” Minns jag faktiskt rdtt nu, var det verkligen sd...”
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Sista var en informant som hade tva synnervsinflammationer inom tva veckor som lidkare
menade pa att var pd grund av att hon hade varit mycket forkyld och det triggade i ging

inflammationerna.

7 Just nu kdnns det ganska tungt... allting kretsar kring det hdr kdnns det som, man blir
uppgiven av det for att jag har matt sa pass bra fore att jag inte ens har behovt tinka pa

att jag dar sjuk... Men det dr 6vergdende och det blir bdttre”

6.2.5 Relationer

Informanterna hade alla barn och familj och tycker inte att sjukdomen paverkar relationer
eftersom for flera av informanterna syns det inte utat att de har ndgon sjukdom. Och deras
partner har varit véldigt stottande och forstiende. Men dven kom det fram att de som inte
riktigt vet mycket om sjukdomen sd kan tycka att de dr lat nér de inte kan komma pa olika
evenemang och tillstillningar. Aven niir de har berittat for andra att de fitt diagnosen

Multipel skleros sa dr det manga som kopplar ihop MS med att bli rullstolsburen.

” Mdnga lever kanske i hur det var for tjugo dr sedan... ndr man sdger att man har fatt en
MS diagnos sa blir de mera uppjagade mdrker man... de ser ju nog MS som dr lika med att

’

man blir rullstolsbunden.’
” Mdnga tinker kanske att det dr den ddr rullstolen som gdller ndr de hor ordet MS...”

Det kom dven som svar pé fragan att personen med MS sjilv valt att ldmna sin partner for
att inte kiinna sig som en belastning for partnern nér de blivit simre och varit i behov av mer

hjélp i1 vardagen. For att inte begrinsa partnern for vad han eller hon vill gora i livet.

Framst som svar under frigan om MS péverkat relationer kom det som svar att relationen
till en sjélv har dndrats. De har inte s mycket press pé sig sjilv och har lart sig kdnna sin

egna kropp och vad den orkar.

)

” Relationer till andra har inte dndrats, utom relationen till mig sjdlv.’

Det kom dven upp under intervjuerna att Covid pandemin paverkat negativt pé relationerna
till vdnner och bekanta. Detta for att de inte kommit och hélsat pa som forut nér de haft

véigarna forbi utan haller kontakten via telefon i stéllet, vilket har l1dimnat p4 efter pandemin.

Alla informanter fick barn efter att de fatt diagnosen MS och tyckte att det inte var nagot

problem med att skaffa barn eftersom sjukdomen &r lugn under graviditeten, det som skiljde
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sig var att de fick g pa flera kontroller till barnradgivningen under graviditeten. En
informant berittade dven att hon hade skrivit i forlossningsbrevet att om hon sidger att hon

inte orkar mera s4 &r det verkligen sa, for att de pa forlossningen skulle ta detta i beaktan.

Nervositet for att ett skov skulle komma efter forlossningen fanns i baktankarna efter
graviditeten. Trots att ndgon av informanterna gick med képp eller inte kunde gora det de

kanske hade velat med barnen sa gjorde de det bésta av situationen.

” En ldkare sade till mig att om kvinnor skulle vara gravida hela tiden sa skulle inte

kvinnor ha MS over huvud taget.”
” Jag var smabarnsmamma med képp och det gick bra.”

” Jag har varit hans mamma och hans mamma dr en sadan som sitter i rullstol.”

6.3 Stod och hjilp

Den ena frigestdllningen var hurudana stdd och hjélp personer med MS fétt och dven om de
fatt tillrackligt med information nér de fatt diagnosen. Alla informanter bor hemma och far
stod pa olika sitt. Har fick de beritta fritt om de fick tillrackligt med information fran
sjukhuset och dven vilka stdd och hjilp de fatt frdn kommun och andra foreningar.

Aterkommande ord bildade underrubrikerna: Information och Stéd i hemmet.

6.3.1 Information

De flesta informanterna var véldigt ndjda med informationen de fick frdn neurologen pé
sjukhuset nér de fétt veta att de har sjukdomen MS. De gav ut information om sjukdomen
och ldkemedel sa att de fick ldsa om det hemma i lugn och ro, dven hanvisat till vilka kéllor
de kan ldsa pa for att fa pélitlig information fran nétet. De har dven fatt ha tit kontakt med
neurologiska skotaren och fatt ringa om det dr nigot de funderat over. Det var endast en
informant som tycker att hon inte fatt den information hon skulle velat ha nir hon fick

diagnosen, utan fick pa egen hand ta reda pa.

Det ér bra att prata med vénner och bekanta som ocksad har MS. Trots att man kan prata med
andra som inte har MS s ér det annorlunda att diskutera och fundera med nagon som vet
vad man pratar om. Det gor att man far information och hjilp av varandra. Det finns ocksa

kamratsstodgrupp som tréaffas en gang per ménad och pratar om allt mojligt som de funderar

pa.
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" Vi brukar sitta och jamfora krdmporna bara for att se hur olika sjukdomen drabbar olika

1

personer.’
” Det kdnns bra att diskutera med andra som har samma sjukdom for vi forstdar varandra.”

Masku neurologiska rehabiliteringscenter var nagot som de flesta hade hort om och nagra
hade dven varit ddr. Masku neurologiska rehabiliteringscenter &r specialiserade pa
neurologiska sjukdomar och skador. Dar fas sakkunnig vérd och pélitlig information,
information om sjukdomen, likemedel, hjalpmedel och sociala formaner. De fir dven testa
pa olika traningsprogram och de gor upp en rehabiliteringsplan enligt individuella mal.

(Kuntoutuskeskus, u.d.).
7 Jag har inte varit dit dnnu for att jag inte dr i behov av det i nu ldget.

” Jag har en kompis som varit pd anpassningskurs och hon berdttade att det kanske inte dr

[for mig ndr jag har sa mycket erfarenhet av min mamma som har MS...”

’

" Jag har varit pd anpassningskurs i nagon vecka men jag hade mest hemldngtan.’

2

” Masku ger bra med information.

7 ...Kan tinka mig att dka senare i livet eftersom man inte vet vad man har osett.”

6.3.2 Stod i hemmet

Eftersom alla informanter bor hemma blev det vilka stdd och hjélpmedel de har tillgang till
1 hemmet. Nédgra hade inga stdd i hemmet i nuldget men dr medveten om vad de kan fa. Ett
par hade fétt sin diagnos redan nér de byggde hus och valde da att bygga det enligt egna
behov till exempel inga trosklar och storre badrum. Kommunen fixade en ldgenhet anpassat
till rullstol, det innebar att trosklarna togs bort, koket blev ldgre s att det gar att gora mat
och diska sittandes i rullstol. Och dven hjdlpmedel och stod i badrummet har de fatt fran

socialen. Man kan dven anskaffa sig hemkorning av mat och stiadhjilp om det behdvs.
" Man anpassar sig... "
” Jag dr medveten om att jag kan fa mera stéd men jag dr inte i behov av det i dagsldget.”

7 Jag har stod i badrummet eftersom jag har sdmre perioder och dr svagare i benen da.’

” Huset dr inte anpassat ifall det skulle bli viirre men det gar att fixa i sadana fall.”
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6.4 Erfarenheter

I detta kapitel kommer respondenten att ta upp vilka erfarenheter informanterna har fatt av

sjukdomen och vad som har hjélpt dem att leva med MS.

Nar det kom upp erfarenheter sade manga att de har lart sig kdnna sin kropp och ta in
varningssignalerna. Lér sig ta vara pa de dagar de inte dr sa trott eller ndr de tycker att de
presterat bra. Att ga runt och tinka pa att man har en sjukdom hela tiden gar inte utom man

ska forsoka leva som vanligt i alla fall.

Det dr viktigt att fortsdtta hdlla i gdng och tréna sa ldnge det gér for att inte bli stel 1 kroppen.
Fysioterapi &r bra for att mjuka upp kroppen och dven lymfa terapi eftersom benen kan
svullna nér det blir mycket sittande i rullstol. Vid en viss élder tas detta bort och for att
fortsédtta maste man betala sjilv. Detta ledde i ett fall till att fysioterapin minskades frén tva
ginger 1 veckan till tva ganger per manad och lymfa terapin frdn en ging per vecka till en

gang per manad.

1

” Man madste bara acceptera att allt inte gar sa bra hela tiden.’

Nér ndgon far diagnosen dr det alltid en sorgeperiod men kdmpa pa och tédnka pd vad som dr
vérdefullt 1 livet for en sjdlv for man kan f& mycket trots att man inte &r helt frisk. Det &r bra
att ha nagon att diskutera med eftersom det ar vildigt tungt att fa detta besked, det kan vara
med vem som helst som man kan och vill prata med, vanner, familj eller ndgon annan som

har MS.

” Jag i person dr sa mycket mer dn min sjukdom, alla har vi vdra bekymmer och det var

)

mitt bekymmer.’
” Man kan ha en diagnos men dndda skaffa sig héjdpunkter i livet.”

” Sjukdomen ska inte ta 6ver livet mitt utan jag ska fortsdtta som vanligt och gor mitt bdsta

vad jag kan.”

Det kinns bittre att vara paldst om sjukdomen sé att vid fragor kunna svaret. Men det &r inte
nodvindigt att vara fullt paldst fran borjan for att sjukdomen hénger med hela livet s& det ar

ingen bradska att ldra sig allt.

’

” Livet tar inte slut fast man fdr en sjukdom.’
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Beritta om sjukdomen till de man vill ska veta om det och &t arbetskollegorna si att de vet
den bakomliggande orsaken om man maste sitta ned och vila eller ar lite trottare vissa dagar.
En informant beréttade att hon i efterhand hort om fordetta kollegor som har haft MS, vilket
hon inte visste da. Detta gjorde att hon nagon géang kunde tdnka varfor fordetta kollegan var

sé slo vissa dagar... Hon sade att hon skulle tankt annorlunda om hon hade vetat.

” Okej om man inte vill prata om sjukdomen vitt och brett till folk man inte dr bekvim att

berdtta det at men det dr bra att de ndrmaste vet i alla fall och pd arbetsplatsen.”

7 Tuffast for mig har varit sjdlvbilden, att ta in att jag inte dr frisk att jag har en
sjukdom...”

” Man har ldrt sig vad kroppen kan, det dr begrdinsat och man har ldrt sig att ta in

’

signaler.’

’

” Man maste ta dagarna som de dr...’
” Man kénner sin kropp vildigt bra och man dr tvungen att kunna gora det ocksa.”

” Man vet inte vad andra personer gar runt och bdr pd, MS dr sd osynlig sjukdom... det

1

syns ju inte utanpd...’

’

” Bara man vill sa kommer man sig genom den, man ska inte kasta bort sitt liv for den.’

” Mina barn dr min motivation i livet.”

’

” Man ska inte bli sin sjukdom.’

” Livet dr sa mycket mer dn en sjukdom.”

7 Diskussion

I detta kapitel kommer respondenten forst i metoddiskussion diskutera om vad som skulle
kunnat vara annorlunda f6r att resultatet skulle blivit béattre och kort om vad som syftet var
med detta arbete samt knyta ihop teoretiska utgdngspunkten med resultatet. I
resultatdiskussionen kommer respondenten att diskutera resultatet som framkom och dven

jamfora likheter och olikheter till den information som samlats ihop 1 bakgrunden.
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7.1 Metoddiskussion

Syftet med detta examensarbete var att ta reda pa hur en vardag kan se ut for personer som

har MS, vilka motgéngar de stoter pa och vad som behdvs for att vardagliga livet ska rulla

pa.

De personer som deltagit till examensarbetet var personer som sjdlva har sjukdomen
Multipel skleros, allt fran de som nyligen har fatt diagnosen till personer som har haft den i
manga ar. Detta for att fi in en Gverblick frdn olika perspektiv hur det ar att leva med

sjukdomen Multipel skleros.

I efterhand borde respondenten ha borjat soka deltagare tidigare for att fa bredare spridning
och kanske dven manliga informanter. Men nér respondenten sokte personer att intervjua var
det endast kvinnor som kunde stélla upp, kan eventuellt bero pé att sjukdomen oftare drabbar

kvinnor.

7.2 Resultatdiskussion

Den forsta fragestéllningen i1 detta arbete var erfarenheter personer med MS har. Nar man
har MS kan man fort bli véldigt trott 1 kroppen och i resultat visade det pa att de lart sig
kénner sin kropp mycket bra och lért sig att ta in signalerna som sédger att man behover vila
och ta det lugnt en stund. Likasa var det manga som sade att det &r bra att prata om sjukdomen
och speciellt ndr man fétt diagnosen for att det ska kénnas battre. Att diskutera med andra
som ocksd har MS underléttar nir de vet vad man pratar om. Det finns dven Facebook
grupper och samtalsgrupper dir man fir prata med och lira kdnna andra med MS. Som det
stod 1 boken Medicinska sjukdomar (Ericson & Lind, 2020) om hur viktigt det 4r med trédning
och fysioterapi kom tydligt fram i resultatet. For att behalla styrkan i extremiteterna bér man
trdna, det kan innebéra styrketrdning, simning eller andra triningsformer. Fysioterapi var
ocksa omtalad for att i individuella trdningsprogram och for att stretcha ut musklerna for
att forebygga att bli mycket stel 1 kroppen. Detta for att klara av vardagen sa bra som majligt

pa egen hand.

Den andra fragestdllningen var vilka stdd och vilken hjilp personer med MS fatt.
Intervjuernas resultat visade pd att stor del av informanterna har fétt den hjalp och stod de
velat ha. Frdn sjukhuset var manga mycket néjda med informationen de fatt nar de fick
diagnosen. Och flera visste redan vilka hjdlpmedel och stdd de har ritt till att f4 men dven

framkom det att Masku ger mycket bra information om olika hjdlpmedel de kan vara i behov
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av. De flesta informanterna var inte 1 behov av sd mycket hjilp 1 nuldget, med de som

behovde hjélp hade anhoriga att hjélpa till eller hemtjénst.

Den sista fragestillningen var vilka motgéngar personer med MS stdter pd i vardagen. Dér
var det néstan alla informanter som tyckte att tréttheten var en motgang eftersom de maste
sétta sig ner och vila eller att det paverkar att de inte vill aka och gdra ndgot som de har
planerat. Det var ett par informanter som var rullstolsburen vilket gjorde att de stotte pa fler
hinder i vardagen. Problem med urinretention férekom bland informanterna vilket ocksa

framkom i bakgrunden (Gottenberg, 2015) att var ett vanligt problem vid MS.

Nar man har Multipel skleros édr det viktigt att ens nuvarande eller blivande partner &r
forstaende och &r beredd vad som kan komma i framtiden och finnas dir for dem nér de
sdmre perioderna kommer (Tabassum, Fox, Fuller, & Hynes, 2021). Alla informanter hade
haft eller har make och familj som &r forstaende och tycker sjdlva inte att sjukdomen har

forstort nagra relationer.

Skov péverkar vardagen genom att det kan trdda fram ndr som helst och upptrader pé olika
sitt vilket gor att vardagen paverkas under tiden skovet dr. Aven restsymtom efter skovet
kan bli en ny motging i vardagen. (Duodecim, 2021). Resulterade i att alla hade haft nagot
typ av skov, det var flera som hade sekundirt progressivt skov vilket innebir att skoven
forsvinner néstan helt men kan ldmna restsymtom, det var fa som hade primér progressivt
skov vilket innebar att man inte far skov men dnda far forsdmring av kroppsfunktionerna i
borjan av sjukdomen (Duodecim, 2021). Efter skovet var det ndgra som hade lamnat med
restsymtom som paverkade vardagen olika mycket, vid ett fall paverkade restsymtomet
vardagen mycket eftersom det drabbade minnet. Detta gjorde att hon &r osédker 1 vardagen

och inte &r helt sdker pa om hon minns rétt.

Efter graviditeten dr det vanligt att man far ett skov ungefér sex manader efter forlossningen
(Terveyskyld, 2017). Alla informanter hade fitt barn och detta resulterade i att det alltid
fanns 1 baktankarna att ett skov kan framtréda, trots att det endast forekom bland nagra
informanter och de fick relativt lugnt skov da. Detta paverkade inte tanken om att skaffa barn

eftersom det var nagot de ville ha i livet.

Dorothea E. Orem’s omvérdnadsteori om bristande egenvard valdes som teoretisk
utgangspunkt och den forsta delen av teorin om egenvard innebar aktiviteterna personen med
MS gor for att upprétthdlla formagan att klara sig pa egen hand och acceptera sjukdomen.

(Petiprin, 2023). Det gjorde alla informanter pa olika sétt, de var fysisk aktiva for att
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bibehélla sin funktionsférmaga och dven en informant larde sig att engangskatetrisera pa
egen hand till en borjan och nér det inte gick mera fick hon en cystofixkateter for att klara
det pa egen hand. Alla informanterna har accepterat sjukdomen och lért sig leva med den
trots att det var tungt till en borjan. Den andra delen av teorin handlade om nir man sjilv
anses vara i behov av hjdlp med egenvarden. (Petiprin, 2023). Det var inte ménga
informanter som var i behov av hjilp med egenvarden men de fa som var det hade hjélp fran

anhoriga eller anskaffat sig hemvard samt anskaffat sig hjdlpmedel och stdd i hemmet.

8 Slutsats

Fragestillningarna har blivit vdl svarade pa. Det kom svar frdn olika perspektiv fran
individer som nyligen fatt diagnosen MS till individer som levt med MS i ménga ar for att

fa en inblick fran olika synvinklar. Vilket gjorde att syftet &ven besvarades vil.

Man kan komma fram till att Multipel skleros paverkar ens vardag varierande mycket fran
person till person, bade fysiskt och psykiskt. Man &r tvungen att kdnna sin kropp och ta in

varningssignalerna som séger att det dr dags ska sakta i lite.

Det ar vélbehovligt att diskutera med andra som ocksa har MS nir man har fatt diagnosen
men ocksa efter for att ge hjilp och stod till varandra. Man behdver inte Sppna upp sig helt
och berétta om sjukdomen till de man inte vill att ska veta allting men till anhériga och nira

vanner och bekanta kan det vara bra att berdtta om hur det ar for att de ska 3 béttre forstaelse.

Traning ar viktig for att bibehélla styrka och forebygga stelheten. Skov gor att man blir
pdmind om sjukdomen om man annars inte har mycket symtom som mérks av 1 vardagen

och det kinns da i stunden verkligen som att ndgon drar undan mattan under fotterna.

Dorothea E. Orem’s omvardnadsteori om bristande egenvard var en ldmplig teoretisk
utgdngspunkt i detta arbete eftersom alla informanter bodde hemma och var fysik aktiva for
att bibehdlla sin egna forméga att klara sig sd bra som mdjligt pd egen hand. De hade

anskaffat sig hjdlpmedel och sociala forméner som de var i behov av.

Som vérdare bér man vara medveten om att ndr en person med MS sdger att de inte har
nagon ork kvar ér det verkligen sé for de kénner sin kropp och vet om vad den orkar. Man
bor dven soka hjdlpmedel som de ér 1 behov av for att de ska klara av vardagliga aktiviteter
pa egen hand och undervisa atgirder och vervaka vid ovandet sa att de lir sig hantera det

pa egen hand till exempel engangskatetrisering. Aven vid diagnostiseringen bor vardare ge
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tillrackligt med information och visa att de finns déar fér den nyinsjuknande och berittar att

de fér ta kontakt nér som helst om det &r ndgot de funderar kring.
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Bilaga 1

Informationsbrev

Hej!

Mitt namn &r Melinda Grigg och jag studerar nu mitt tredje ar till sjukskotare pa
Yrkeshogskolan Novia och haller pd att skriva mitt examensarbete. Arbetet handlar om hur
det &r att leva med sjukdomen Multipel skleros (MS) dér syftet &r att ta reda pa hurudana
motgangar man stoter pa i vardagen, vilken typ av stod man far samt hurudana erfarenheter
man har av att leva med MS. Tanken é&r att studien kommer att resultera i ett arbete som
ger information som kan stodja och ge tips om olika stodatgérder till en person med MS,
men dven personer som arbetar inom sjukvéarden kan ha nytta av all information i en

samling for att kunna stddja patienter med MS.

Jag soker nu frivilliga som har Multipel skleros och kan tdnka sig att stilla upp pa intervju
till min studie. Intervjun kan dven ske via Teams. De som vill stilla upp dr anonyma,

svaren behandlas konfidentiellt och man far avbryta intervjun nir som helst.

Om du &r intresserad av att stdlla upp 1 intervjun eller har négra fragor ar det bara att hora

av dig via PM eller via min mejl: melgra@edu.novia.fi
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Bilaga 2
Samtyckesblankett

Jag har informerats om studien bade muntligt och skriftligt och samtycker till att delta i
Melinda Griggs studie till examensarbete om hur det ér att leva med sjukdomen Multipel
skleros.

Jag dr medveten om att deltagandet i studien ar helt frivilligt och jag kan avbryta nir som
helst utan att ange orsak, dnda fram tills examensarbetet ar klart. Jag har fatt information
om att jag kommer att vara anonym och att intervjun bandas in, svaren behandlas
konfidentiellt och allt material fran intervjun kommer att raderas nir examensarbetet ar

klart.

Tid och plats Underskrift och namnfortydligande
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Bilaga 3

Intervjufragor

1. Alder och kén

2. Hur gammal var du nir du diagnostiserades med MS?

3. Hur gammal var du nir symtomen bdrjade framtrada?

4. Har du fatt ndgra konsekvenser av sjukdomen?

5. Hur drabbar sjukdomen relationer?

6. Har du fitt den information och hjilp du behovt?

7. Vilka erfarenheter har du av sjukdomen?

8. Vilka motgéngar stoter du pa under vardagen?

9. Bor du hemma eller pa boende?

- Om hemma, far du hjéalp du behover till exempel av partner, barn, grannar,

vardare, andra?

- Om boende, far du den hjélp av personalen du behover?

10. Vad har hjélpt dig att leva med sjukdomen?



	1 Inledning
	2 Bakgrund
	2.1 Vad är Multipel Skleros
	2.2 Nervsystemet vid MS
	2.3 Symtom
	2.4 Skov
	2.5 Följder som kan förekomma vid MS
	2.5.1 Sömnproblem
	2.5.2 Elimination och obstipation
	2.5.3 Hud och vävnad

	2.6 Kost
	2.7 Rehabilitering
	2.8 Hur påverkar sjukdomen relationer
	2.9 Graviditet
	2.10 Diagnos
	2.10.1 Bilddiagnos
	2.10.2 Likvoranalys

	2.11 Behandling
	2.11.1 Medicinsk behandling
	2.11.2 Behandling vid akut försämring
	2.11.3 Icke-farmakologisk behandling


	3 Teoretisk utgångspunkt
	4 Syfte och frågeställning
	5 Metod
	5.1 Urval av informanter
	5.2 Datainsamlingsmetod
	5.3 Dataanalysmetod
	5.4 Etiska överväganden

	6 Resultat
	6.1 Diagnostisering
	6.2 Motgångar i det vardagliga livet
	6.2.1 Trötthet
	6.2.2 Fysisk påverkan
	6.2.3 Urinretention
	6.2.4 Skov
	6.2.5 Relationer

	6.3 Stöd och hjälp
	6.3.1 Information
	6.3.2 Stöd i hemmet

	6.4 Erfarenheter

	7 Diskussion
	7.1 Metoddiskussion
	7.2 Resultatdiskussion

	8 Slutsats
	9 Litteraturförteckning

