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Bakgrund: Sjukskoéterskan ska arbeta utifran en helhetssyn pa manniskan och varden bor férsoka
tillcodose minniskans behov. Sexualitet 4r en del av méinniskans helhet och problem med
sexualitet och sexuella relationer kan paverka livskvalitén negativt samt leda till lidande och ohilsa.
Trots detta blir manniskans upplevelse av sexualitet och den sexuella relationen sillan
uppmirksammat inom varden. Personer med MS ir en speciellt utsatt grupp dd sjukdomen har
stor paverkan pa sexuella funktioner. Syfte: Att belysa hur personer som lever med multipel
skleros (MS) upplever sjukdomens paverkan pa sexualitet och sexuell relation. Metod:
Litteraturéversikt av 12 artiklar dér sju var kvalitativa och fem var kvantitativa. Artiklarna kom fran
sokningar 1 databaserna Cinahl och PubMed, med s6korden: muitiple sclerosis, sexual, sexuality,
intimacy, relationship, communication, couple, experience. Resultat: Analysen av artiklarna resulterade i
fem teman: Sexuella férindringar - paverkan pa sexuell relation & intimitet; Sexuell identitet -
sjalvkansla, attraktivitet och sex for partnerns skull; Parrelationen - Kirlek, stod och férindring av
roller; Kommunikation; Sjukdomens oférutsagbarhet, hanteringssitt och syn pa framtiden.
Diskussion: Resultatet diskuteras under rubrikerna: Betydelsen av sexualitet, kommunikation och
stod fran partnern; MS paverkan pa sexualitet och sexuell relation samt sitt att hantera; Skillnader
mellan mén och kvinnor. Forslag ges pa implikationer f6r sjukskoterskor och vardpersonal.
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INTRODUKTION

INLEDNING

Socialstyrelsens kompetensbeskrivning f6r legitimerad sjukskoterska siger att
sjukskoterskan ska “Ha formaga att tillgodose patientens basala och specifika omvardnadsbehov
savdl fysiska, psykiska som sociala, kulturella och andliga.”(Socialstyrelsen, 2005, s. 11) samt
att samtliga kompetensomraden ska genomsyras av en helhetssyn och ett etiskt
torhallningssatt (Socialstyrelsen, 2005). Detta tolkar vi som att sjukskoterskan ska ha
en helhetssyn pa minniskan som ér patient. Eriksson (1995) menar att en helhetssyn
pa minniskan, innebir att mota patienten som ande, kropp och sjil. Vardprocessen
bor da tillgodose manniskans alla aspekter och behov, oberoende av vilket specifikt
hilsohinder hen soker for.

Att se till hela minniskan inkluderar dven sexualitet. Sexualitet dr kopplat till
minniskans sjdlvbild och sexuella relationer och kan hinga ihop med existentiella
fragor som livslust, livsmening samt méjligheterna att fa uppleva kinslomassiga moten
med en annan minniska. Detta gor att sexualitet och sexuella relationer som inte
fungerar tillfredsstillande, vid exempelvis skada, sjukdom eller funktionshinder, kan
leda till lidande (Hulter, 2004). Exempelvis visar en studie (Tepavcevic, Kostic,
Basuroski, Stojsavljevic, Pekmezovic & Drulovic, 2008) att sexuell dysfunktion hos
personer med MS kan paverka alla uppmitta aspekter i livskvalitén negativt och en
sammanstéllning om sexualitet och MS (Schmidt, Hofmann, Niederwieser,
Kapthammer & Bonelli, 2005) visar att sexuell dysfunktion och relationskris leder till
lag livskvalitet och sorgsenhet.

Under vara praktikplaceringar har vi reagerat pa att vi sillan sett ndgot dokumenterat
i patientjournalen under “sexualitet/reproduktion”, vilket 4t ett s6kord i
dokumentationsmodellen VIPS. Exempel pa dokumentation som kan vara relevant
under detta s6kord ir fysiologiska funktionshinder som ror sexualitet och
reproduktion, psykologiska dimensioner som attityder, kunskap och koénsroller samt
interpersonella dimensioner som relationer, krav och forvintningar (Ehnfors, 2000).
De fa anteckningar vi har sett inom omradet har handlat om rent fysiologiska
funktioner eller medicinska problem och sillan om patientens upplevelse av sin
sexualitet, om den sexuella relationen med en partner eller avsaknaden av en sexuell
relation. Sjukskéterskan har enligt ICNs etiska kod ansvar for att lindra lidande,
férebygga sjukdom samt frimja och aterstilla hilsa (Svensk sjukskoterskeférening,
2007). For att kunna lindra patientens lidande sa behéver vi fa en inblick 1 hur
patienten upplever sin situation. En studie (Saunamiki, Andersson & Engstrom, 2010)
dir 88 svenska sjukskoterskor fran kirurgiska och medicinska vardavdelningar deltog,
visade att tva tredjedelar av sjukskéterskorna tyckte att det var deras uppgift att ge
patienten mojligheter att prata om sexuella fragor. 60 procent kinde sig dock inte
bekvima med sin f6rmaga att ta upp sexuella fragor och hela 80 procent tog sig inte
tid till att diskutera fragorna.

Hur patienter kan uppleva ett lidande eller ohilsa relaterat till sin sexualitet dr nagot
som Vi inte tycker att vi har fatt tillrickligt med kunskap om under var
grundutbildning. Med mer kunskap och forstielse tror vi att vi littare skulle kunna
beméta patienter med ett storre helhetsfokus, dir dven sexualitet ingar. For att
avgrinsa oss ville vi belysa en viss patientgrupps upplevelser. Vi borjade fundera 6ver
hur patienter med MS paverkas av den trétthet som sjukdomen kan medféra. Nir vi
liste 1 litteratur fann vi att patienterna med MS dven drabbas av manga sexuella
dysfunktioner, vilket frimst belystes ur ett fysiologiskt perspektiv. Hos oss vicktes dé
ett intresse for att utforska hur personer som lever med MS upplever att sjukdomen



paverkar deras sexualitet ur ett storre helhetsperspektiv, som aven inkluderar den
sexuella relationen.

BAKGRUND

Bakgrunden inleds med att beskriva sjukdomen multipel skleros (MS), dess vanliga
symtom samt sexuella dysfunktioner vid MS. Hilsa och lidande definieras och beskrivs
utifrin omvérdnadsvetenskapliga perspektiv samt kopplas till hur manniskan kan
uppleva sin kropp. Efter det f6ljer definitioner pa sexualitet och sexuell hilsa samt en
beskrivning av vad en sexuell relation kan innebdra och dess olika faser.

Multipel skleros

Multipel skleros (MS) dr en CSN-specifik autoimmun sjukdom som efter trauma ar
den vanligaste orsaken till neurologiska funktionsnedsittningar hos unga vuxna.
Debuten av sjukdomen sker oftast nir personen ar mellan 10 och 60 ar gammal, med
flest insjuknanden runt 30-arsaldern. Den har en stor skillnad 1 prevalens biade mellan
konen och mellan olika delar av virlden. Sjukdomen ar minst dubbelt sd vanlig hos
kvinnor som hos min och prevalensen verkar 6ka med avstandet till ekvatorn. Sverige
ar med 0,2 procent drabbade i befolkningen, cirka 17 500 personer, ett av de linder
med hogst prevalens 1 virlden. Sjukdomen drabbar det centrala nervsystemet (CNS)
pa flera sitt. Dels sd kan klassiska patologiska forandringar i form av lokala
inflammatoriska hirdar med demyelinisering (minskning av myelinet runt
nervcellerna) ses, ofta i den vita substansen i CNS. Utover dessa sa kallade plack
térekommer bland annat skador pa nervcellernas axon 1 anslutning till placken,
demyelinisering av hjarnbarken och generell f6rlust av hjirnvavnad (Hillert & Lycke,
2013).

De flesta personer med MS har en s kallad sekundarprogressiv MS.
Debutsymtomen dr oftast muskuldra symtom, diffust utbredd sensorisk storning samt
ensidig synnedsattning och 6gonrérelsesmarta. I vissa fall kan sjukdomen dven borja
med yrsel, dubbelseende eller nedsatt koordination och balans. Sjukdomen gir i skov
vilka karakteriseras av nya eller tilltagande inflammationer i olika delar av CNS.
Symtomen vid ett skov kan utvecklas pa bara nagra minuter till nagra dagar och borjar
vanligtvis forsvinna igen, efter ndgon vecka till nagra manader, for att ga tillbaka helt
eller delvis. Uttrottning och infektionssjukdomar kan utlésa symtom som tolkas som
skov, men dessa antas snarare vara gamla skador av sjukdomen som ger sig till kinna,
och kallas darfor pseudoskov. Ett dkta skov karakteriseras tydligast av att nya symtom,
som personen inte haft tidigare, uppkommer. I borjan av sjukdomen kommer skoven
nagon gang per ar och personen med MS befinner sig diremellan i perioder av stabilt
tillstaind som kallas remissioner. Med tiden 6kar dock frekvensen av skoven och
restsymtomen efter dem blir fler. Sjukdomen gir med tiden dven in i den sa kallade
progressiva fasen da en smygande foérsamring ses parallellt med skoven. Efter 20 ar
med sjukdomen har halften av de sjukdomsdrabbade kommit in i denna fas och bérjar
fa tilltagande funktionshinder. Efter 25-30 ar med sjukdomen ar de flesta
rullstolsburna. Ungefir 15 procent av personer med MS utvecklar dock aldrig mer dn
litta funktionshinder och de sidgs da ha en sa kallad benign MS (Hillert & Lycke,
2013).

Hos 10 procent av personerna med MS férekommer sjukdomen i en
primirprogressiv form vilket innebir en debut som direkt bérjar med den lingsamma
progressiva fasen och utan skov. Debutéldern f6r primarprogressiv MS dr ungefir
samma som den alder da flest personer med sekundirprogressiv MS gar in i den
progressiva fasen (40-drsaldern). Primarprogressiv MS debuterar ofta med gradvis



tilltagande spastiska parapareser (forlamning och 6kad muskelspanning samt livliga
reflexer 1 bada benen (Nationalencyklopedin, 2013c; 2013d )) eller ataxi (att inte kunna
koordinera muskelrérelser, pa grund av sjukdom 1 lillhjarnan eller kinselrubbning
(Nationalencyklopedin, 2013e)). Ibland férekommer dven urintringningar, oforklarlig
trotthet eller psykiatriska symtom som debutsymtom. Den primarprogressiva
sjukdomen féljer sedan ungefir samma forlopp, som hos personer med
sekundarprogressiv MS vilka har gitt in i den progressiva fasen. Symtomen efter
debuten av MS kan dock variera stort mellan olika personer, oavsett typ av MS (Hillert
& Lycke, 2013).

Vanliga symtom

Domningskianslor och andra sensoriska sensibilitetsrubbningar dr vanliga, ofta i
ansiktet, ena armen och bada benen. Demyeliniseringar i cervikalryggmargen kan ge
kortvariga domningkanslor, med en obehaglig elektrisk kdnsla av att det strilar ut lings
ryggraden och laren, nir personen gér en framatb6jning 1 nacken. Detta kallas
Lhermitte-parestesier och upptrider aven vid vissa andra sjukdomar, men MS ir den
vanligaste orsaken (Hillert & Lycke, 2013).

Neurogen och nociceptiv smirta dr vanliga symtom, men dven smarta till f6ljd av
spasticitet (0kad muskelspianning) (Hillert & Lycke, 2013). Nociceptiv smirta dr sidan
smirta som orsakas av vavnadsskada (Nationalencyklopedin, 2013f). Den neurogena
smdrtan dr ofta av ihallande karaktir. Den orsakas av de manga organiska skadorna i
nervsystemet, dr ofta férenad med stérd kinsel och uppkommer vanligen i fétter eller
ben, dven om alla delar av kroppen kan drabbas. Personen med MS kan dven fa skov
med kortvariga, aterkommande, svara smartattacker (Hillert & Lycke, 2013). En sidan
typ av neurogen smarta som férekommer ar trigeminusneuralgi, vilken kan bero pa
demyelinisering av trigeminusnerven. Litta taktila retningar i ansikts- och
munomradet, sisom tandborstning, tal eller bara en vindpust mot ansiktet, kan da
orsaka ytterst intensiva, huggande eller blixtrande smartattacker som vanligen varar
fran nagra sekunder upp till en halv minut (Waldenlind, Nilsson Remahl & Ekbom,
2013).

Pareser i olika grad forekommer hos de flesta personer med MS. De kan i borjan
vara litta och bara orsaka 6kad uttrottbarhet, medan de i senare stadier ofta blir mer
tilltagande och kan drabba alla extremiteter. Personen behover inte ha nagra tydliga
funktionshinder innan sjukdomen gar in i den progressiva fasen, men efter det har
manga behov av exempelvis ganghjilpmedel. Pareserna beror pa centrala skador i
nervsystemet och innebdr dven en stegring av reflexer och spasticitet. Cerebellira
symtom ér vanligare senare i sjukdomsfoérloppet och kan innefatta tremor,
balansstorningar och dalig formaga till frivillig koordination av rérelser, vilket kan
paverka bland annat talférmagan (Hillert & Lycke, 2013).

Redan 1 ett tidigt stadie av MS kan problem med hiftiga och kraftiga urintringningar
uppkomma och dessa kan med tiden 6verga i inkontinens. Hos andra individer finns
istallet en of6rmaga att tomma blasan fullstindigt och detta kan 1 vissa fall 16sas med
att personen med MS far lira sig intermittent katetrisering eller att ett kirurgiskt
ingrepp gors. Forstoppning ar en vanlig tarmstérning men aven avforingsinkontinens
kan forekomma, vilket kan vara ett mycket stort funktionshinder f6r personen.
Stomioperation kan dirfér ibland vara motiverat (Hillert & Lycke, 2013).

Minga personer med MS drabbas redan tidigt i sjukdomen av mental trétthet och
energibrist som finns bade i vila och okar vid anstringning, men som inte i fOrsta hand
kommer av ett 6kat sémnbehov. Trottheten kan bero pa inflammationerna, men kan
dven ha andra orsaker sisom kronisk virk, spasticitet och depression och den negativa



inverkan dessa kan ha pa nattsémnen (Hillert & Lycke, 2013).

Vid diagnostiseringen av MS och under sjukdomens férlopp kan besvikelser leda till
en serie psykologiska kriser och depressionsrisken ar klart 6kad. Risken for suicid kan
dven vara O0kad. Redan tidigt i sjukdomen upplever méanga personer minnesforlust,
koncentrationssvarigheter och tankspriddhet, men sadana besvar kan dven vara en
foljd av trotthet eller depression. Nar sjukdomen forvirras kan symtomen tillta och
litt till mattlig kognitiv nedsittning uppmitas (Hillert & Lycke, 2013).

Vissa av symtomen vid MS kallas paroxysmala. De ir kortvariga, varar bara sekunder
till minuter och ir inte tecken pa ett begynnande skov. Symtom kan uppkomma eller
forvirras vid fysisk anstringning och temperaturférhéjning, eftersom demyeliniserade
nervfibrer ir mer temperaturkinsliga. Vid andra paroxysmala symtom ér orsaken oklar
annat an att de kan utlésas av kroppsrorelser, beroring eller upptrada helt spontant.
Mest kinda av dessa ar Lhermitte-parestesier och trigeminusneuralgi, vilka har
beskrivits tidigare i texten. Personen med MS kan dven fa korta attacker med
domningar, smirta, klada, talsvarigheter och koordinationssvarigheter (Hillert &
Lycke, 2013).

MS och sexuell dysfunktion

Nistan alla personer med MS i framskriden form, saval kvinnor som min, har nigon
sexuell dysfunktion, men det ar dven vanligt tidigt i sjukdomen. Problemen kan vara
bestaende eller komma vid skov. De vanligaste symtomen hos kvinnor ar nedsatt lust
och svarigheter att fa orgasm. Paverkan pa orgasmens kvalité dr dven vanligt liksom
forindringar i lubrikation. Hos mién 4r det mest frekventa symtomet impotens, men
det forekommer dven ejakulationssvarigheter och nedsatt lust (Lundberg, 2010). I
sillsynta fall kan dven 6kat sexuellt intresse férekomma hos personer med MS (Hulter,
2004).

Lokaliserade kinselrubbningar dr vanligt vid MS och sex kan bli svart om dessa
drabbar genitalregionen. Paroxysmala sensoriska eller motoriska fenomen som triggas
av sexuell aktivitet kan dven vara ett problem. Spasticitet i benen och trétthet paverkar
1 manga fall sexuallivet negativt, liksom de funktionsproblem i blisa och tarm som
ofta forekommer 1 kombination med sexuella dysfunktioner i genitalierna, eftersom de
regleras av samma del av det autonoma nervsystemet (Lundberg, 2010). Andra
sexuella dysfunktioner kan uppkomma som biverkningar fran likemedelsbehandling
av MS (Hillert & Lycke, 2013).

Perspektiv pa hilsa, ohilsa och sjukdom

Hilsa enligt en definition av World Health Organisation (WHO) frin 1948 lyder
et tillstand av totalt [ysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och inte bara en franvaro av
sjukdom eller funktionsnedsatining” (Nationalencyklopedin, 2013a).

Inom hilsorelaterade omraden finns tva huvudinriktningar gillande halsa och
sjukdom. Dels den medicinska och biologiska tanken om hilsa och sjukdom som
nagot biologiskt och som kan hanteras darefter. Hilsa uppnas, enligt den inriktningen,
genom att sjukdomen botas. Den andra inriktningen kan ses som motsatsen, dir halsa
och sjukdom ir beroende av virderingsfaktorer och dir hilsa inte kan definieras
enbart medicinskt eller biologiskt. En persons hilsa eller ohilsa dr beroende av om
personen har ett gott kropps- och sinnestillstind (Nordenfelt, 2003).

Ett omvirdnadsvetenskapligt perspektiv, enligt Katie Eriksson (1989), beskriver att
hilsa ér ett begrepp som inte enbart dr beroende av objektiva faktorer utan aven
personens subjektiva upplevelse. Grinsen f6r vad som ar sjukt och vad som ar friskt dr
svar, da halsa inte dr nagot absolut. Varje individs helhet av hilsa ar unik, dér



variationerna och sammansittningen kan variera oandligt. En god hilsa behéver inte
endast vara en sammansittning av felfria delar, utan en funktionell helhet i hilsan kan
finnas trots bristande funktion i vissa delar.
Minniskan som helhet ar, enligt Eriksson (1989), kropp, sjil och ande, vilka alla
paverkar halsan. Hilsans helhet kan sdgas besta och paverkas av f6ljande antaganden:
Hilsa som kansla av vilbefinnande, sundhet och friskhet; Hilsa paverkas av hopp, tro
och kirlek; Hilsa paverkas av goda vanor; Hilsa dr stindigt i rorelse och ar relativ till
individ, kultur, tid, rum, vetenskapligt perspektiv, sin inneb6rd, kontext och mycket
mer. Hilsa kan ses som nagot naturligt och ursprungligt hos manniskan. Ohilsa blir
da en foljd av att ha stott pa olika hinder och mer eller mindre framgangsrikt
bemistrat hindren. Manniskor passerar i sin vardag stindigt olika stadier med mer eller
mindre vil- eller illabefinnande. Om detta blir till hilsa eller ohilsa beror pa olika

faktorer.

Pastaendet att hilsa ar kinsla av vilbefinnande, sundhet och friskhet bor f6ljas av
nagra klargéranden. Enbart franvaro av sjukdom ir inte en tillricklig eller n6dvindig
faktor for att kunna ha hilsa, men att ha vilbefinnande trots sjukdom ér en tillricklig
faktor for att ha halsa. En person kan tycka sig vara frisk trots att sjukviarden och
samhillet bedomer personen som sjuk och en person kan ha ohilsa trots att
sjukvarden och samhallet ser personen som frisk (Eriksson, 1989).

Eriksson (1989) har skapat ett sitt att se pa individens hilsa(se Figur 1). En individs
hilsa kan forenklat sigas variera inom fyra olika positioner.

Kénsla av
vilbefinnande
A
B
A Verklig hilsa
Upplevd hilsa Kinsla av
Forekomst av vélbefinnande
objekt~1va Franvaro av
dysfunktionella objektiva
yttrmgar‘ dysfunktionella
yttringar
C
) D Upplevd ohilsa
Verklig och upplevd Kinsla av
ohilsa illabefinnande
\4
Kiinsla av
illabefinnande

Figur 1. Individens hélsopositioner (Eriksson, 1989, s. 46)

A - Kiinsla av valbefinnande samt férekomst av objektiva dysfunktionella yttringar. En
person som upplever sig ha hilsa trots att det finns symtom som visar pa nagon
dysfunktion. Personen kanske dr medveten om sin sjukdom, men har accepterat det
nya tillstindet och kan uppleva vilbefinnande.
B - Verklig hilsa, da det bade finns franvaro av objektiva dysfunktionella yttringar



samt en kinsla av valbefinnande.

C - Upplevelse av ohilsa och kinsla av illabefinnande, men inga objektiva
dysfunktionella yttringar.

D — Verklig ohilsa, da det bade finns en kénsla av illabefinnande samt att det finns en
torekomst av objektiva dysfunktionella yttringar.

Lidande

Lidande kan definieras och foérklaras pa manga olika sitt. Lidande kan vara en kamp,
nagot negativt som paverkar minniskan och som varje manniska maste leva med. For
vissa kan lidande ses som nagot konstruktivt som leder vidare till en f6rindring och
som ger mening, men f6r manga dr det helt meningslést. Lidande kan komma som ett
uttryck for en brist eller ett begir. Lidande kan dven vara medlidande, det vill sdga att
dela en annan minniskas lidande och darmed lida sjalv. Lidande ar en sorts ofrihet, att
vara fast och paverkas av nagot som inte ér sjilvvalt. Det dr dven en sorts ensambhet,
da minniskan 4r ensam i sitt lidande. Aven om det finns en medlidande person, kan
den inte helt dela lidandet (Eriksson, 1994).

Lidande vid sjukdom kan delas upp i tva delar - fysisk smirta relaterad till
sjukdomen eller behandlingen samt andligt och sjilsligt lidande. Lidande férknippas
ofta och likstills ibland med fysisk smirta. Smirta dr dock inte samma sak som
lidande, dven om det ofta kan vara en orsak till lidande. Det andliga och sjilsliga
lidandet handlar om de upplevelser som en person fir som en foljd av eller relaterat
till sin sjukdom och behandling. Det kan vara kdnslor av skam, skuld eller f6rnedring,
Dessa kinslor kan paverkas positivt eller negativt av attityd fran vardpersonalen, det
sociala ssmmanhanget och patientens instillning till sig sjilv och sin sjukdom
(Eriksson, 1994).

Att uppleva ohilsa, att fa en sjukdom och att bli en patient kan paverka en
minniskas livssituation vildigt starkt. Det invanda liv som ofta ses som sjdlvklart,
rubbas och kontrollen férsvinner mer eller mindre. Denna paverkan pa manniskans
livssituation kan orsaka stort lidande, vilket kan kallas livslidande. Allt frin forlust av
mojligheter, som att inte kunna ha samma sociala liv, till att kinna ett hot mot sin
existens, kan leda till livslidande. Detta lidande handlar om kinslor relaterade till att
vara manniska bland andra manniskor samt vad det innebir att leva (Eriksson, 1994).

Lidande ir en oundviklig del av livet, men det betyder inte att minniskan behéver
eller vill acceptera det. ForsOken att lindra lidande kan ske pa olika sitt: f6rsok till att
fly fran eller eliminera lidandet, att héja sig 6ver lidandet genom att forakta det, att
resignera infor lidandet eller att bli 6dmjuk inf6r det och férsoka hitta en mening med
lidandet (Eriksson, 1994).

En lidande minniska kan pendla mellan bitterhet och 6dmjukhet mot lidandet, men
oavsett var personen ir mellan dessa tillstind kan lidandet lindras (Eriksson, 1994). 1
sjukskoterskans kompetensbeskrivning stir det att sjukskoterskor bor “uppmidirksanima
och midta patientens sjukdomsupplevelse och lidande och sa langt som midjligt lindra detta genom
adekvata atgarder” (Socialstyrelsen, 2005, s. 11). Att skapa en vardkultur som far
patienter att kinna sig vilkomna, vardade och respekterade kan lindra lidande. En
specifik fé6rmaga som sjukskoterskan kan behova ha ar den att kunna inge hopp, da
lidande ofta ger upphov till en kinsla av hopploshet. Att lindra lidande kan aven vara
att ge trost, 1 vilken det kan finnas plats for bade livshopp och livsleda (Eriksson,
1994).



Kroppen i hilsa och lidande

Den moderna vetenskapliga forstaelsen av kroppen idr att den ar separerad fran sjilen.
I bérjan av 1900-talet utvecklade den franske existensfilosofen Mertleau Ponty dock
begreppet “den levda kroppen” vilket han beskrev som en enhet av kropp och sjil, dir
dessa tva dr oskiljbara. Minniskan inte bara “har” en kropp utan “4r” sin kropp. Den
levande kroppen dr méangtydig och ar en killa till tolkningar, kunskap och erfarenhet.
Eftersom det dr genom kroppen upplevelser sker, dr den stindigt nirvarande och
inget som gar att fly ifran (Lindwall, 2012). Ett nuvarande omvéardnadsvetenskapligt
perspektiv frain Katie Eriksson (1989) ir att kroppen ar en del av ménniskans helhet,
tillsammans med sjalen och anden (Eriksson, 1989).

Bilden av var kropp och av oss sjilva firgas av ideal i samhillet och vi kan kdnna av
krav pa att kroppen ska vara ungdomlig, frisk och vacker. Vi férvintas dven ta ansvar
for och ha kontroll 6ver vir kropp. En stark och fungerande kropp signalerar
sjalvstaindighet medan en sjuk eller avvikande kropp ér nidgot som férvintas rittas till.
Kroppen férvintas fungera i tysthet med sina resurser och férmagor i vardagen. Om
den drabbas av sjukdom kan minniskan uppleva osikerhet (Lindwall, 2012).

Att leva 1 en kropp som forindrats kan berora hela manniskan och gora att hon inte
lingre kianner sig hel. Kroppen med sjukdom kan bli minniskans motstindare, som
hindrar henne frin att géra det hon vill. Hon kan kinna sig fangen i sin egen kropp da
sjukdomen har tagit makten och ber6var henne friheten. Nir kroppen inte lingre gar
att kontrollera blir det svart att lita pa den. Médnniskan kan skimmas 6ver sin sjuka
kropp, som inte beter sig som férvintat. Personer med kronisk sjukdom kan finna
mening och livkraft igen nir de lirt sig att vaga lita pa sin kropp pa nytt.
Sjukskoterskor borde 1 det kliniska vardarbetet se bortom de kroppsliga funktionerna
och se till hur patienten upplever sin kropp i relation till hilsa och lidande (Lindwall,
2012).

Sexualitet och sexuell hilsa

WHO har formulerat foljande definition av sexualitet (6versatt av
Nationalencyklopedin):

"Sexualitet ar en integrerad del av varje manniskas personlighet, och det giller saval man och kvinna
som barn. Den dr ett grundbehov och en aspekt av att vara mansklig, som inte kan skiljas frin
andra livsaspekter. Sexualitet dr inte synonym med samlag, den handlar inte om huruvida vi kan ha
orgasmer eller inte, och ar heller inte summan av vira erotiska liv. Dessa kan men bebiver inte vara
en del av var sexualitet. Sexualitet dar mycket mer: den finns i energin som driver 0ss att soka Rérlek,
kontakt, varme och ndrhet; den uttrycks i virt satt att kanna och vicka kdnslor samt att rova vid
varandra. Sexualiteten paverkar tankar, kanslor, handlingar och gensvar och ddrigenom var
psykiska och fysiska hilsa" (Nationalencyklopedin, 2013b).

Hos varje minniska dr sexualiteten med och formar personligheten. Sexualiteten
hinger samman med basala minskliga behov som karlek, intimitet, kinslomissiga
uttryck, tillfredsstillelse, 6mhet och 6nskan om kontakt med en annan miénniska.
Genom interaktion mellan individuella och sociala strukturer formas sexualiteten och
den dr en viktig del i vilmaendet i sambhillet, interpersonellt och individuellt (World
association for sexual health, 2013). Sexualitet formas och paverkas genom interaktion
mellan médnga faktorer sisom sociala, psykologiska, biologiska, andliga, religicsa,
etiska, kulturella, ekonomiska, politiska, legala och historiska (World health
organization, 2013).

Birgitta Hulter har 6versatt WHO:s definition av sexuell halsa:

“Sexcuell halsa dr ett tillstand av fysiskt, emotionellt, mentalt och socialt vilbefinnande relaterat till
Sexcualitet, det ar inte endast franvaro av sjukdom, dysfunktion eller svaghet. Sexuell halsa kriver ett



positivt och respektfullt ndrmande till sexualitet och sexcuella relationer, liksom mijligheten att fa
njuthara och sakra sexuella erfarenbeter, fria fran fortryck, diskriminering och vald. For att sexuell
hdlsa ska uppnas och behallas, maste alla manniskors sexuella rittigheter respekteras, skyddas och

uppfyllas.” (Hulter, 2004, s. 270).

Den sexuella relationen

Sexualitet dr grundldggande 1 partnerval. Eftersom sexualiteten 4r férknippad med
Oppenhet och nirhet, finns det en risk for att bli sirad 1 métet (Schibbye, 2006). Enligt
Schibbye (2000) ir karlek inte ett ting, utan en process som en minniska befinner sig i
tillsammans med nagon annan. I ett gott parférhallande dr nyckelordet rorlighet.
Parrelationen innebir en rorelse av att forlora och ateruppticka sig sjilv hos sin
partner, genom ett flexibelt byte av positioner. Genom givande och tagande, se och bli
sedd, vara stark och svag, nirmande och distansering, lirande och lirdom.
Tillsammans kan paret uppleva perioder av glidje/sorg, nirhet/étskiljande,
stytka/svaghet och tillfredsstillelse/forsakelse. Kinslorna kan vara samma eller olika
hos partnerna. Genom dessa processer utvecklas parrelationen.

Kirlekens rorlighet 1 parrelationen, innebir en gemenskap, samtidigt som partnerna
bevarar sin individualitet. Parrelationen bor inte vara en sammansmaltning, da det
avgrinsar och minskar mojligheten till utveckling. Ett gott parférhallandet dr inte alltid
perfekt, istillet kan konflikter och motsittningar leda till nya upplevelser och
utveckling. Viktigt ar att dela upplevelserna och se, acceptera och bekrifta varandras
upplevelser. Att gora det kriver dock mod. Individerna riskerar att utmanas i sina
uppfattningar, grinser och synvinklar, vilket gor att de riskerar forlora sitt eget sjalv.
Delande av upplevelser, med foérlorande och atervinnande, kan dven innebira att
individen dterfér sig sjalv i en rikare version. Det sexuella métet dr en bra bild av
férlorande och atervinnande, da partnerna kan ge sig hin dt och forlora sig i den andra
om de litar pd att de kan atervinna sig sjilva (Schibbye, 2000).

Pa samma sitt som relationen i sin helhet, gar den sexuella anknytningen mellan de
tva individerna igenom en utveckling som kan delas upp 1 tre faser. Den forsta fasen
benimns som sexualiteten under passionen. I denna fas férenas individerna kroppsligt
och upplever stark lust och lingtan. De bejakar, erovrar och utforskar varandra. De
delar med sig till varandra och ar 6ppna f6r varandras behov och 6nskemal. I denna
fas finns parallellt bade en glupskhet och en forsiktighet (Lindgren, 2010).

Den andra fasen kan kallas f6r en differentieringsprocess. Paret kinner inte lingre
samma passionerade sug efter varandra och sexualiteten maste borja utvecklas fran sin
egen killa. D4 blir olikheter mellan individerna tydligare och dven nekande borjar ta en
plats parallellt med bejakandet, vilket ger en mer tveksam och ambivalent sexuell
relation. I den hir fasen kan frustration och missndje borja visa sig pa grund av att
den ena parten lingtar efter nagot som den andra nekar, inte férstar eller vet om.
Individerna maste hir mer medvetet borja ta sig an den sexuella relationen som ett
projekt. Det ar vanligt att individen ér friare i sin sexualitet med sig sjilv 4n hen drien
relation. For att komma vidare i denna fas maste individen dock genomgi en slags
komma ut-process infér den andra genom att visa sina begir och sina begrinsningar
istallet f6r att lata dem bli kvar inom sig sjalv. Individerna kan behova fundera pa hur
de ska tala om sex eller om de inte ska tala om sex alls. Att tala kan ta bort spinningen
och r6ja undan osikerhet kring vilka partnerna ér f6r varandra. En bra
kommunikation innebdr att individerna pa nagot sitt kan visa varandra hur de vill ha
det 1 sitt sexliv. De kan beh6va kommunicera om friheter och himningar. For att
behalla ett sexliv med inslag av stark upphetsning kan det vara nédvindigt att ga
bortom sina egna himningar och vara grinsoverskridande. Lusten finns bade inom



individen sjilv och kopplat till partnern och ar darfér nagot paret kan behova
kommunicera om. De kan aven behéva kommunicera till varandra vad de tycker ar
viktiga delar 1 en bra relation (Lindgren, 2010).

Den tredje fasen innebdr att paret har kommit igenom differentieringsprocessen och
kommit ut i sin “vi-sexualitet”. Utforskningen ir inte fardig, men individerna har natt
fram till ett samspel, dir de gor gemensamma utforskningar 1 ett dmsesidigt sexuellt
projekt. Olikheterna dr inte borta, men de ér fortydligade sa att kompromisser har
kunnat skapas. Det har dven skapats ett gemensamt ansvar for de upplevelser av
brister som kommer ur kompromisserna. Problem i denna fas kan komma av
kanslomissigt tunga fraigor som rér den saknad en individ kan kdnna 6ver nagot den
sjalv onskar, vilket kan prigla relationen med besvikelse. Besvikelse dr nagot som
riktar sig mot den andra personen och inte mot en sakfraga samt kan gora att
individen inte lingre vill gd den andra till métes (Lindgren, 2010).

PROBLEMFORMULERING

De flesta som har MS, har nagon sexuell dysfunktion (Lundberg, 2010). Manga
sjukskoterskor tycker att det dr svart att ta upp fragor om sexualitet med patienter,
trots att de anser att det dr deras uppgift (Saunamaiki et al., 2010). Sexualiteten ir en
del av den hela minniskan och om den inte fungerar tillfredsstillande kan det ge
upphov till lidande och ohilsa. Sjukskoterskor har ett ansvar att frimja hilsa och lindra
lidande, men det kan vara svart utan kunskap och férstielse f6r hur personer som
lever med ohilsa och sjukdom upplever att detta paverkar deras sexualitet och sexuella
relationer. Vi anser att detta dr ett omrade som sjukskoterskor borde kunna stotta
patienter i och 6nskar gbra en férdjupning 1 amnet for att, som fardigutbildade
sjukskoterskor, bittre kunna beméta patienter 1 denna situation.

SYFTE

Syftet ér att belysa hur personer som lever med multipel skleros (MS) upplever
sjukdomens paverkan pa sexualitet och sexuell relation.

METOD

LITTERATURSOKNING

Efter att ha gjort en inledande litteratursdkning (Ostlundh, 2012) valdes metoden
litteraturéversikt enligt Friberg (2012), da omradet hade artiklar med bade kvalitativ
och kvantitativ utgangspunkt. Enligt Friberg (2012), anvinds litteraturéversikt for att
fa en 6verblick av ett visst avgrinsat omrade, genom att géra en beskrivande
sammanstillning och pa s sitt trina pa att arbeta strukturerat med att sammanstalla
publicerade forskningsresultat samt att fa fram ett underlag for att kritiskt granska en
del av ett kunskapsomrade. Litteraturs6kningens 6vergripande drag dr att borja med
att fa en grund till syfte och problemformulering genom en inledande
litteraturs6kning, vilket ska ge ett helikopterperspektiv pa omradet. Darefter
formuleras s6kord som anvands till den egentliga s6kningen for att kunna avgrinsa till
ett visst omrade och kunna gora ett urval av studier. Dessa studiers kvalitet granskas
for att sedan analyseras genom att studiernas resultat jimfors avseende likheter och
skillnader. Slutligen skapas en beskrivande sammanstillning.

Sokord togs fram genom att Svensk Mesh anvindes, genom att titta pa sokorden till
de artiklar som hittats i den inledande litteratursokningen samt genom att bestimma
ord som var viktiga for syftet. Dessa s6kord var: multiple sclerosis, sexual, sexuality,
intimacy, relationship, communication, couple, experience.



Direfter valdes inklusions- och exklusionskriterier for s6kningarna.
Inklusionskriterier: Peer reviewed/scholarly/referee, forskningsartiklar inom ramen
for syftet, artiklar pa engelska eller svenska.

Exklusionskriterier: Artiklar dldre dn 15 ar, artiklar som enbart tar upp férekomst av
fysiska sexuella dysfunktioner, reviews, inget tillgingligt abstract.

Databaserna som anvindes for s6kningarna var PubMed och Cinahl. Boolesk
soklogik anvindes, vilket innebir att s6kningen avgransas med hjilp av AND, OR,
NOT, for att kunna styra sékningarna pa olika sitt (Ostlundh, 2012). Under
sokningarna anvandes dven funktioner i databaserna som gjorde att s6kningarna
kunde avgrinsas utifrin inklusions- och exklusionskriterier. De avgrinsningar som
valdes var: Multiple sclerosis 1 titeln, “peer rewiewed” 1 Cinahl samt “journal article” i
PubMed, publicerad fran och med 1998. I PubMed avgrinsades s6kningarna dven till
artiklar pa svenska eller engelska. S6kningstabell finns som bilaga 1.

Abstract lastes for de artiklar som hade en titel som verkade relevant for syftet. Nar
sokningarna avslutats fanns 35 artiklar som skulle kunna vara relevanta. Dessa ldstes
igenom Oversiktligt och jimfordes med syftet vilket gjorde att 16 av dem valdes bort.
En artikel (Starks, Morris, Yorkston, Gray & Johnson, 2010) togs fram genom
sekundirsokning pa titeln efter att den hittats i referenslistan 1 en annan artikel.

I nasta steg ldstes18 valda artiklar igenom och deras kvalité granskades enligt Friberg
(2012). Efter granskningen aterstod 12 artiklar som ansags halla god eller tillrackligt
god kvalité samt passade for syftet.

ANALYS

Analysen gjordes enligt Fribergs (2012) analysmetod. Artiklarna listes igenom flera
ganger fOr att skapa forstaelse f6r sammanhang och innehall. Sedan gjordes en
sammanstillning, av det som var relevant for syftet, i punktform. Analysen gick vidare
genom att teman diskuterades fram utifran resultatens innehall. Artiklarnas resultat
sorterades 1 forsta hand efter dessa teman men dven nya teman framtridde.

De teman som bildades var:

Sexcuella forindringar

Sexcuell identitet

Parrelationen

Kommmunikation

Sjukdomens oforutsigbarbet, hanteringssdtt och syn pa framtiden

RESULTAT

SEXUELLA FORANDRINGAR

Deltagare 1 niagra av de kvalitativa studierna uppgav olika sitt som MS har paverkat
deras sexuella aktivitet. Bide kvinnor och min beskrev foérindringar i sexuell f6rmaga
pa grund av neurologiska sexuella dysfunktioner (Esmail, Huang, Lee, Maruska, 2010;
Esmail, Munro & Gibson, 2007; Gagliardi, 2003; Koch, Kralik & Eastwood, 2002). En
kvinna berittade att sexuell penetrering inte var méjligt och att hon inte lingre kunde
uppleva orgasm, men att hon tyckte att forspelet var trevligt (Koch et al., 2002). I en
studie av Gagliardi (2003) uppgav 7 av 8 deltagare att de inte varit sexuellt aktiva sedan
de fick reda pa att de hade MS, trots att hilften av dem var i en relation. Manga sa att
de inte hade energi eller styrka for att engagera sig i sexuella aktiviteter. I en annan
studie (Esmail et al., 2007) tvekade kvinnor med MS pa om de skulle engagera sig i
sexuella aktiviteter eller ej, da de upplevde att det kunde férsimra andra symtom, samt
gjorde dem fOr trotta fOr att orka gbra andra saker. En kvinna i en studie av Kralik,
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Koch och Fastwood (2003) berattade att hon hade blivit hjilpt med sin foérlorade
sexlust genom att bli avlastad, sa hon inte behévde gora lika mycket sjalv. En orsak till
ligre sexuell aktivitet hos personer med MS som inte hade en partner var att de, sedan
de varit tvungna att sluta jobba, inte lingre kom ut 1 sociala sammanhang dér de kunde
triffa potentiella sexuella partners (Gagliardi, 2003).

En kvinna uppgav att symtomen fran MS hade tagit 6ver och att sex inte fanns med
1 vardagen pa samma sitt lingre. Samlag var inte lingre ndgot som bara hinde
spontant, utan det var tvunget att planeras. En annan kvinna berittade att sex och
sexualitet forlorade sin betydelse nir hon hade sjukdomskinsla. Under
aterhamtningsfasen efter skov, da sjukdomskanslan forsvann, gjorde hon darfér en
medveten anstringning for att uppmirksamma sina egna och makens sexuella begir
och kinslor (Koch et al., 2002). I en kvantitativ studie framkom att personer med MS,
som hade haft ett skov de senaste sex manaderna, hade samma grad av sexuell
aktivitet som den allminna befolkningen, bade vid f6rsta mittillfillet och tva ar senare.
Personer med MS som inte hade haft nagot skov under denna tid rapporterade dock
ligre grader av sexuell aktivitet. Inga skillnader 1 grader av sexuell dysfunktion fanns
mellan de tva grupperna av personer med MS (McCabe, 2004).

Det framkom i kvalitativa studier olika upplevelser av att sjukdomen gjort att sexlivet
forbittrats eller forsimrats och olika sitt deltagarna hade tvingats forindra sitt sexliv. I
en studie av Esmail et al. (2007) tyckte flera kvinnor med MS, att deras sexliv hade
forbittrats. Vissa beskrev att de tvingats ga utanfor sina tidigare ramar f6r vad de
ansag vara acceptabla sexuella aktiviteter och beteenden. Alla som genomgatt denna
forindring beskrev att deras sexliv hade blivit bittre 4n innan de fick MS. En kvinna
berittade: ”Yeah, different positions, toys, oral sex—I wasn't into that before. 1t%s, like, “Ew, no.”
Now, it’s like, “Okay!” L've finally accepted what my body is changed to, and it is definitely more
Sfun” (Esmail et al., 2007, s. 169). I en annan studie (Esmail et al., 2010) beskrev vissa
min med MS att de hade provat sexhjilpmedel eller olika metoder f6r att underlitta i
sexuella aktiviteter. De beskrev dven att rollerna 1 deras sexuella relation hade
forandrats pa sa sitt att deras fruar hade blivit mer aktiva och initierade sexuella
aktiviteter. Detta upplevdes som nagot positivt, da det fick mannen att kinna sig
accepterade som sexuella partners. Ingen av mannen med MS upplevde att de blivit
mindre intima eller sexuella med sina partners, efter att de diagnostiserats med MS.
Alla deras fruar tyckte dock att den sexuella relationen hade férsimrats. De upplevde
frustration Over att miannen inte lingre hade samma intresse for sexuella aktiviteter,
eftersom de tyckte det kindes som att deras man inte lingre tyckte de var attraktiva.
En kvinna med MS i en annan studie (Gagliardi, 2003) uppgav att hon och hennes
make hade hittat nya sitt att uttrycka sin sexualitet med varandra och att det var nagot
positivt.

I en kvantitativ studie av McCabe et al.(2003) visades att sexuell dysfunktion inte
ledde till lagre sexuell tillfredstillelse hos personer bade med och utan MS. McCabe
och McDonald (2007) fann inga signifikanta skillnader mellan personer med MS och
personer utan kronisk sjukdom i deras grader av sexuell tillfredsstillelse. Det fanns
inte heller nagon signifikant skillnad i grader av sexuell tillfredsstillelse mellan
personerna med MS och den grupp som bestod av deras partners. Det fanns dock en
skillnad mellan grupperna som visade att personer med MS hade hégre grader av
sexuella dysfunktioner dn personer utan kronisk sjukdom, vilket dven visades i en
annan studie av McCabe (2002). Denna studie visade dock att kvinnor utan MS hade
lika héga grader av sexuella dysfunktioner som kvinnor med MS. Dessa grader var
hogre dn de grader av sexuell dysfunktion som fanns hos mén biade med och utan MS.
Det fanns ett samband mellan grad av sexuella dysfunktioner och sexuell
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tillfredsstallelse f6r kvinnorna, som inte sags hos minnen. Kvinnorna hade dven en
ligre sexuell aktivitet an minnen. I en ytterligare studie av McCabe (2004)
rapporterade kvinnor, med och utan MS, som grupp hogre grader av sexuella
dysfunktioner 4n minnen som grupp, men i denna studie uppgav de istillet en hogre
grad av sexuell aktivitet.

Paverkan pa sexuell relation

Personer med MS hade i tva studier av McCabe (2002; 2004), ligre grader av sexuell
aktivitet, relationstillfredsstillelse, sexuell tillfredsstillelse samt hogre grader av sexuell
dysfunktion dn den allminna befolkningen.

Fyra studier (2002; 2004; McCabe et al. 2003; McCabe & McDonald, 2007) visar att
det, hos bade min och kvinnotr med MS, fanns ett samband mellan
relationstillfredsstillelse och sexuell tillfredsstillelse. En studie av Redelman (2009)
visade att hog grad av lycka 1 relationen gav lag grad av sexuell funktionsnedsattning.
Det fanns dven ett samband mellan stigande dlder, 6kat relationsmissnéje och 6kande
grad av sexuella dysfunktioner. I studien av McCabe (2002) hade sexuell dysfunktion
ett negativt samband med relationstillfredsstallelse och med sexuell tillfredsstallelse
hos kvinnor med MS. Sambandet med dessa variabler fanns dven i en annan studie
(McCabe, 2004), men hos kvinnor biade med och utan MS. Hos midn med och utan
MS, fanns inte detta samband i nagon av studierna (McCabe, 2002; 2004). Bade
relationstillfredsstillelse och sexuell tillfredsstillelse hade samband med sexuell
aktivitet 1 tva studier av McCabe (2002; 2004).

Intimitetens betydelse

Betydelsen av sex och intimitet 1 relationen, efter MS-diagnosen, betonades i fyra
studier (Esmail et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003). I studien av
Esmail et al. (2007) uppgav nagra av minnen till kvinnorna med MS att deras partners
hade fatt ett mer kinslomassigt behov av att ha sex och minnen trodde att partnerna
pa sa sitt kunde bekrifta att de fortfarande var dlskade. Kvinnorna med MS, 1 samma
studie, uppgav att de inte tyckte att férindringarna 1 sexualiteten var ett av de storsta
problemen f6r dem sjilva, men att eftersom de var i en relation, tog det storre plats. I
relationen var sex en viktig del av livet och en betydelsefull del f6r att kunna behalla
intimitet och starka band till deras partner. Sex sags som ett uttryck for kirlek och inte
bara som nagot fysiskt. I en studie av Koch et al. (2002) berittade dock en kvinna med
MS att dven om det var viktigt med den sexuella akten, sd tyckte hon att kirlek
bildades fran resten av dagen tillsammans som par. En annan kvinna i samma studie
talade om uppskattning av sin sexualitet, bortom samlaget. I fyra studier (Esmail et al.,
2007; 2010; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003) berittade bade min och kvinnor att
intimitet blivit viktigare 4n den sexuella akten. En kvinna ville bli kramad och berérd
av sin partner (Kralik et al., 2003) och en annan kvinna uppgav att hon inte tyckte att
sex var viktigt, men att hon lingtade efter att bli omfamnad (Koch et al., 2002). I
studien av Esmail et al. (2007) uttryckte de flesta av minnen till kvinnor med MS att
nirhet och intimitet var viktigare dn den sexuella akten. Detta beskrevs dven av min
med MS i en studie av Esmail et al. (2010), men de beskrev dessutom att det var MS
som hade gjort att de dndrat sin asikt. Tidigare upplevde miannen en férvintan pa att
de skulle bry sig mer om sina egna sexuella behov dn sina partners, men nu tyckte de
att det var viktigare att ha ett starkt band till sin partner 4n den sexuella aktiviteten i
sig. De tyckte att fysisk kontakt behovdes for att ge sin partner kirlek och for att visa
kanslor.
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SEXUELL IDENTITET

I flera av de kvalitativa artiklarna talade deltagarna om frigor som rorde identitet och
sjalvkansla (Esmail et al., 2007; Gagliardi, 2003; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003;
Starks et al., 2010). Deltagare i tva studier uppgav att de pa grund av sin sjukdom varit
tvungna att ge upp eller omforma identiteter kopplade till sina nira relationer, sisom
att vara partners, forildrar eller alskare (Kralik et al., 2003; Starks et al., 2010). I
studien av Gagliardi (2003) beskrev alla deltagare, vilka var av bade kvinnligt och
manligt kon, att de upplevde att den sexuella identiteten var en stor del av deras
identitet som minniskor. Hilften av dem hade en positiv kinsla kopplad till sin
sexualitet medan tre hade negativa kinslor. De kvinnor med MS, som Esmail et al.
(2007) intervjuat, uppgav att sjukdomens paverkan pa deras sexualitet hade en negativ
inverkan pa deras livskvalité och sjalvkinsla. Kvinnorna beskrev hur de varit tvungna
att experimentera och uppticka sina kroppar pa nytt, eftersom sadant som de férut
upplevt som njutningsgivande nu kunde kinnas oskont eller obekviamt. Vissa hade, for
att ridda sin relation, kant sig tvungna att omdefiniera sin sexuella identitet genom att
g4 utanfor sina tidigare ramar for vad de ansag vara acceptabla sexuella aktiviteter och
beteenden. En annan kvinna upplevde istillet att hon inte hade mojlighet att f6randra
sin sexuella identitet eftersom det gav upphov till f6r mycket konflikter mellan henne
och hennes partner. Kvinnorna uppgav att en kinsla av tillit till sin partner var
nédvindig for att de skulle kinna sig sjalvsikra nog att omdefiniera sin sexualitet och
sjalvsyn (Esmail et al., 2007). Foér de tre minnen med MS i studien av Gagliardi (2003)
var onani nigot som de upplevde hjilpte dem att kinna kontroll 6ver sin sexualitet.

Attraktivitet

Det fanns i tre av de kvalitativa studierna flera exempel pa att personer med MS
kopplade ithop sexualitet med utseende och en uppfattning om huruvida de var
sexuellt attraktiva eller ej (Gagliardi, 2003; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003). Detta
kunde vara relaterat bade till den egna upplevelsen av kroppen och till hur personen
upplevde att andra uppfattade honom eller henne. En kvinna som medverkade i
studien av Kralik et al. (2003) berattade att hon uppfattade sin kropp som en borda
och att hennes nuvarande identitet var sammanflitad med de fysiska begrinsningarna
som sjukdomen tvingat pa henne och de sitt som andra reagerade pa henne. En
kvinna fran studien av Koch et al. (2002) beskrev hur hennes sjilvbild relaterad till
utseende hade forandrats till nagot negativt: I think the main thing that I find disturbing is
the way I look at myself ... I don't like the way I look and I've always been taking a lot of pride in
my appearance.” (Koch et al., 2002, s. 141).

De flesta av deltagarna 1 studien av Gagliardi (2003), vilka var bade kvinnor och
min, kinde sig oattraktiva, men nagra sa att de hade fortsatt kinna sig attraktiva trots
de funktionshinder MS hade gett dem. Hur de sag pa sig sjalva influerades av hur de
uppfattade att andra siag pa deras kropp. De tre minnen i studien uppgav att de inte
trodde andra uppfattade dem som attraktiva lingre. En man berittade:” I don't feel
attractive since I have MS, and that makes me feel very low and lonely.” (Gagliardi, 2003, s. 576).
En annan man beskrev att han trodde att han upplevdes avstotande av andra, men att
nir han och hans fru engagerade sig i sexuella aktiviteter fick det honom att kdnna sig
bittre. Majoriteten av deltagarna i studien forsokte kla sig pa ett sitt som skulle
uppfattas attraktivt av andra. En kvinna i studien av Kralik et al. (2003) sa att det var
viktigt for henne att se bra ut och att hon, sedan hon blev diagnostiserad med MS, tog
sig tid att skota sig sjalv och sitt utseende. ”“Taking pride in myself probably [happened]
when MS started’. When using the electric wheelchair, ‘1 still want to look nice...1 am still a human
being"” (Kralik et al., 2003, s. 16).
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Sex for partnerns skull

I fyra studier uppgav kvinnor, bide med MS och som var partners till mian med MS,
att de ibland hade sex bara for att tillfredsstélla sin partner (Esmail et al., 2007; 2010;
Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003). I studien av Esmail et al. (2007) kinde manga av
kvinnorna med MS skuld och skam 6ver att de inte ville ha sex med sina min. Alla
kvinnorna med MS uppgav att de ansag att partnerns behov var viktigare dn sina egna
och hilften av kvinnorna hade av ridsla att forlora sin partner, tvingat sig till att ha sex
med honom. Kvinnor till midn med MS kinde sig skyldiga om de inte deltog i sexuella
aktiviteter, medan partnern fortfarande var sexuellt aktiv. Darfér kunde de ibland ha
sex enbart fOr att ge trost till sin partner (Esmail et al., 2010). Kvinnor i tva studier sag
pé sex som ett dtagande och en uppgift som partner (Esmail et al., 2007; Koch et al.,
2002).

PARRELATIONEN

Studien av McCabe och McDonald (2007) visade att det inte fanns nagra signifikanta
skillnader mellan hur néjda personer med MS och deras partners var med sin
parrelation och hur néjda par dir ingen av partnerna hade nagon kronisk sjukdom var.
En annan studie (Redelman, 2009) visade dock att 60 procent av minnen med MS
respektive 42 procent av kvinnorna med MS upplevde att sjukdomen hade paverkat
deras parrelation negativt. Bide min och kvinnor i flera kvalitativa studier patalade att
det stod de fick i sin parrelation var viktigt for hur de hanterade att ha drabbats av MS
(Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007; 2010; Kralik et al., 2003).

Hos nagra par fanns en uppfattning om att vilka motgangar de an motte, skulle de
klara dem battre tillsammans 4n om de var dtskilda (Boland et al., 2012). Nagra
kvinnor med MS uttryckte att det som hade varit viktigast f6r dem for att kunna
anpassa sig till ett liv med MS och dess paverkan pa den sexuella relationen, var kirlek
och st6d fran deras partner (Esmail et al., 2007). Mdn med MS sa att deras partners
acceptans och forstielse var den storsta killan till stod f6r dem. Vissa av dessa min
hade vid diagnostillfillet bett deras partner att limna dem f6r att de inte ville vara till
en borda (Esmail et al., 2010). En man beskrev detta: “... I zo/d my wife, ‘well, you didn’t
marry me with NS so if you want to leave you can leave.” She says, I'm in_for the long run...”
(Esmalil et al., 2010, s. 19).

En kvantitativ studie av McCabe (2004) visade att ju mer stod, forstaelse och
intimitet som personer med MS upplevde i sin parrelation, desto néjdare var de med
den. I en studie av Boland et al. (2012) beskrev personerna med MS hur de ofta
beundrade sina partners och var tacksamma for allt de hade gjort f6r dem. Partnerna
kunde hitta kvalitéer hos sin partner med MS som de uppskattade, trots dennes
férsimrade tillstaind och tillkomna begrinsningar pa grund av sjukdomen. I vissa fall
hade begrinsningarna gjort att kvalitéerna blivit mer framtridande. Exempelvis tyckte
de flesta partnerna att personerna med MS hade bra copingstilar och att deras
motstandskraft mot sjukdomen var beundransvird. Férmagan att kunna beundra och
respektera sin partner, var en viktig faktor for att ha motstandskraft inf6r motgangar
relaterade till sjukdomen och en del par fann dven trost 1 detta. Det var vardefullt att
kunna visa sarbarhet och radsla for sin partner for att kunna hantera sjukdomen och
viktigt att tro att den andra da skulle finnas dar i de svara stunderna. Deltagarna
uppfattade sig sjilva som en del av en enhet med sin partner och denna kinsla av
samhorighet gav dem en kinsla av mening, nir deras egen emotionella stabilitet
hotades. Det betydde nédvandigtvis inte att forhallandet alltid var smidigt. Studien av
McCabe (2004) visade att personer med MS som inte hade haft nagot skov de senaste
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2,5 aren upplevde lagre grader av tillfredsstillelse med relationen och sexuell
tillfredsstallelse 4n den allmédnna befolkningen. De personer med MS som hade haft
ett skov for 2 ar sedan upplevde dock samma tillfredsstillelse med relationen och
sexuella tillfredsstillelse som den allmédnna befolkningen (McCabe, 2004).

Forindring av roller

Mainga av de negativa forindringar som sjukdomens intrang gav i relationen, hade att
gbra med forindringar av f6rmaga att uppratthalla de roller partnerna hade 1 sin
relation innan MS drabbade dem. I studien av Starks et al. (2010) talade par om att
forskjutningar i rollerna hade rubbat balansen 1 hur paren brukade dela pa ansvar. Det
gav upphov till problem nir de var tvungna att ta sig an nya ansvarsomraden, som inte
passade thop med vem de sag sig som. De skillnader i personlighetsstilar, som tidigare
hade gjort att partnerna kompletterat varandra, var nu en orsak till spanningar och
gjorde det svirare for dem att arbeta tillsammans. Boland et al. (2012) fann dven att
det fanns en 6kad risk for konflikter och frustration i relationen, om partnernas
copingstilar var for olika. Kvinnor som var partners till mian med MS uttryckte i
studien av Esmail et al. (2010) att de kdnde ett ansvar for att ta hand om sin partner
och att de dirfor tvekade med att séka hjilp nir de kinde att de inte orkade ta hand
om sin partner och sig sjilva. Att kvinnorna inte orkade gav dven upphov till kinslor
av skuld. I samma studie berittade miannen i dessa relationer, att de traditionella
rollerna hade forindrats pa sa satt att de inte langre var starka och kapabla att utféra
tysiskt arbete, utan nu behévde omvardnad. Detta fick dem att kinna sig som en
bérda for sin partner, som fick ta hand om dem. Studien av Starks et al. (2010) visade
dven pa att personer som tidigare haft olika slags ledarroller, nu fick anpassa sig till den
snabba utvecklingen av funktionella férluster som sjukdomen gav upphov till.

I studien av Boland et al. (2012) berittade en make till en kvinna med MS, att han
f6rsokte kdnna in hennes behov av att fa fortsitta vara involverad i hushillsarbetet, f6r
att hon skulle fa bibehaélla en funktionell roll. Stéd for att kunna ta del 1 hushallsarbetet
var virdefullt f6r personerna med MS i denna studie och de flesta av deras partners
kande att det var svart att veta nir de skulle hjilpa och nir de skulle undvika att hjilpa
personen med MS. Vissa par uppgav dock att ett mer delat ansvar i familjelivet hade
varit positivt f6r dem (Boland et al., 2012). Alla kvinnor med MS i studien av Esmail et
al. (2007) forsokte behalla samma roller och uppgifter som de hade haft innan
sjukdomen och de flesta kinde skuld 6ver att beh6va ligga 6ver uppgifter pa deras
min. Minnen till dessa kvinnor tyckte dock inte att det var en
sa stor sak att de ibland fick ta 6ver roller eller uppgifter som deras fru tidigare haft,
utan sag det som en del av att hantera sjukdomen.

KOMMUNIKATION

Flera par upplevde att kommunikation var viktigt fOr att relationen skulle fungera
(Esmalil et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003). Kommunikation ledde
till att problem som uppkom kunde 16sas (Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003).
Genom irlig och 6ppen kommunikation kunde paren fa 6kad forstaelse f6r hur MS
paverkade bade personen med sjukdomen och partnern (Esmail et al., 2010). I studien
av Esmail et al. (2007) uppgav kvinnor som var partners till man med MS att grunden
for en fortsatt relation var god kommunikation.

I tva studier uppgav flera att de upplevde att kommunikationen férbittrats eller 6kat
efter MS-diagnosen. Manga av personerna i relationer tyckte dock att vissa delar av
kommunikationen var svara efter MS-diagnosen (Esmail et al., 2007; 2010). Detta
kunde handla om ovilja att ta upp saker av ridsla f6r konflikt (Esmail et al., 2007) eller
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for att inte sara partnern (Esmail et al., 2007; 2010). I studien av Esmail et al. (2007)
uppgav kvinnor med MS att de valde att inte sdga saker till sin partner och forsékte
istillet 16sa det sjalva eller led 1 tystnad. I samma studie uppgav min som var partners
till kvinnor med MS att de kunde behova en konflikt for att tvinga sig sjdlva till att ta
upp och prata om nagot. Nagra kvinnor som var partners till man med MS i studien
av Esmail et al. (2010) uppgav att trots att de tyckte att drlighet var viktigt gémde de
manga kinslor och filtrerade vad de sa och de trodde att deras partners gjorde
likadant.

Kommunikation uppgavs vara vildigt viktigt aven for den sexuella relationen
(Esmalil et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002) och beskrevs som nédvandigt for att
kunna forbittra och bibehilla en sexuell relation med en partner (Esmail et al., 2007).
En kvinna med MS berittade om hur god kommunikation hade riddat hennes och
hennes partners sexliv, genom att de kunnat férhandla och prata om utmaningar som
MS f6rt med sig (Koch et al., 2002).

Kommunikationens betydelse f6r den sexuella relationen visades dven genom hur
dalig kommunikation hade paverkat sexuella relationer negativt. Tre kvinnor med MS,
som hade liten kommunikation med sin partner, uppgav sig ha negativa kinslor till sin
sexualitet och tyckte att det skapade ett avstand till deras partner (Gagliardi, 2003). 1
studien av Esmail et al. (2007) upplevde ménga av kvinnorna att deras partner inte
forstod hur MS paverkat deras sexuella funktioner. Midnnen som var partners till
kvinnorna sa att de inte visste hur eller om MS paverkat kvinnornas sexuella
funktioner. En del nimnde att de inte hade sex lika ofta pa grund av att partnern med
MS var trétt. I samma studie beskrev dven nagra kvinnor med MS att de inte ville sdga
till sin partner att de inte ville ha sex och dirfér undvek intimitet, av ridsla for att det
skulle leda till sex. Alla kvinnorna i studien tyckte att kommunikation kring sexuella
fragor var nodvindigt, dock tyckte manga att det var svért att prata om amnet och var
ridda for vilka reaktioner de skulle kunna fa. Det kunde dven finnas en forvintan pa
att partnern skulle forstd, utan att de skulle beh6va siga nagot.

SJUKDOMENS OFORUTSAGBARHET, HANTERINGSSATT OCH SYN
PA FRAMTIDEN

Att leva med MS innebar en upplevelse av stor osidkerhet och oférutsagbarhet i livet
(Esmalil et al., 2007; Boland et al., 2012; Kralik et al., 2003; Starks et al., 2010). I
studien av Starks et al. (2010) upplevde en kvinna med MS sin kropp som opialitlig och
att livet priglades av stindig forindring. I studien av Boland et al. (2012) kinde
deltagarna att det var svart att tinka pa framtiden och att de dirfor hade ett behov av
att leva i nuet. For flera av paren gjorde osikerheten 1 att tillstindet kunde férandras
snabbt och ovintat, att de hade slutat férscka planera framtiden. En kvinna tyckte att
hennes framtid var fylld av osikerhet och att hon hade lite kontroll Gver
omstindigheterna 1 livet (Kralik et al., 2003). I studien av Starks et al. (2010) hade flera
personer med MS fatt pensionera sig i fortid, vilket gjorde att de upplevde att
innebérden av deras framtid blev forindrad. Oférutsdgbarheten i att leva med MS
kunde innebira att det var svart att vara positiv niar nya symtom uppstod 1 sjukdomen,
eftersom det betydde att tidigare hanteringssitt kanske inte skulle fungera lingre
(Boland et al., 2012).

Symtomens ofdrutsigbarhet och att MS hela tiden férsimras, gjorde det svarare for
kvinnorna med MS, i studien av Esmail et al. (2007), att acceptera och hantera
sjukdomen. Kvinnorna hade trots detta uppnitt en niva av acceptans som gjorde att
de forstod att de inte kunde géra allt som férut, men de var motvilliga till att acceptera
att sjukdomen skulle géra dem dnnu simre. I samma studie tyckte flera av partnerna
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till kvinnorna med MS att den kdnslomassiga reaktionen pa sjukdomen hos kvinnorna,
var jobbigare att hantera dn fysiska funktionsnedsittningar och problem. Méinnen
upplevde att kvinnorna med MS f6rsckte klara av mer dn vad som forvintades av
dem, genom att de inte vilade tillrickligt och jobbade f6r hart samt att de inte tog
hand om sig sjalva tillrickligt for att ma bra.

Sitt att hantera sjukdomen handlade f6r manga personer om olika former av
acceptans (Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007; Kralik et al., 2003; Starks et al.,
2010). Deltagarna hade, bade som individer och som par, flera olika sitt att hantera
sjukdomens paverkan pa vardagen. Vissa par hade fatt omvirdera sina forvintningar
pa framtiden (Boland et al., 2012; Starks et al., 2010). Flera par valde att leva 1 nuet och
ta en dag 1 taget (Starks et al., 2010; Boland et al., 2012). En kvinna med MS berittade
att hon paverkades av hennes partners positiva syn pa livet samt att hon hade
installningen att livet maste ga vidare trots sjukdomen (Kralik et al., 2003). En partner
till en person med MS hanterade sjukdomen genom att forséka halla koll pa symtom
och s6ka hjilp och rad nir situationen férindrades (Starks et al., 2010). I studien av
Boland et al. (2012) kidnde vissa personer med MS diremot att de var tvungna att hitta
sin egen vig och lira sig lita pa sin kropp, som ett sitt att hantera oforutsigbarheten,
snarare an att be om rad hos vardpersonal. I studien av Redelman (2009) framkom att
41 procent av mannen och 28 procent av kvinnorna hade sékt hjilp fran vardpersonal
for sina sexuella problem. 14 procent av kvinnorna och 29 procent av minnen hade
fatt nagon slags hjilp. 69 procent av kvinnorna och 45 procent av mannen uppgav att
de inte kunnat prata med nagon om de sexuella problemen. Det fanns inget samband
mellan utbildningsniva och att s6ka hjilp for eller tala om sexuella problem
(Redelman, 2009).

I tva studier valde nagra deltagare att tro pa att de skulle klara av utmaningarna som
lig framfér dem (Boland et al., 2012; Starks et al., 2010) och lita pa att de, eftersom de
hittat sitt att hantera motgangar tidigare, dven skulle klara det i framtiden. Deltagare
kunde dven vilja att hoppas pa att det negativa som skulle kunna komma i framtiden,
inte skulle komma an pa lang tid (Boland et al., 2012). I studien av Boland et al. (2012)
kunde deltagarna finna vissa positiva aspekter med att en 1 relationen hade MS.
Vetskapen om att sjukdomen gav degenerativa tillstand innebar att personerna kunde
vara tacksamma for sin férmaga och hilsa, medan den fortfarande var nigorlunda
intakt.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

For att soka artiklar anvindes databaserna Cinahl och PubMed. Cinahl dr en databas
med omvardnadsvetenskapligt fokus, men som dven ticker andra omraden inom
medicin och hilsa (G6teborgs Universitetsbibliotek, 2012a). PubMed ir en databas
som ticker omraden av bland annat omvardnadsvetenskap, biomedicin och
odontologi (G6teborgs Universitetsbibliotek, 2012b). Vi gjorde dven en sokning 1
databasen PsycINFO som frimst ir inriktad pa psykologi, men dven omraden som
omvardnadsvetenskap, medicin och farmakologi (G6teborgs Universitetsbibliotek,
2012c). Dock fann vi inga nya relevanta artiklar i PsycINFO.

Vissa artiklar som hittades 1 sOkningarna fanns inte tillgingliga, utan var tvungna att
bestillas fram. De som inte hade nagot abstrakt valdes bort och dir abstrakt fanns
listes det for att se om ndgon artikel var relevant att bestilla. En artikel bestilldes fram
fran biblioteket, dock sa fanns den inte vara relevant efter granskning.

18 artiklar granskades och 12 valdes ut. Orsakerna till att sex artiklar valdes bort var
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att de inte stimde Gverens med syftet eller att de inte holl tillridckligt god kvalitet vid
granskningen. Artiklar uppfattades vara av god kvalité om de uppfyllde granskningens
krav pa kvalité angaende problemformulering, teoretiska utgangspunkter, syftets
formulering, beskrivning av metod, beskrivning av urval, dataanalys, metodens
reliabilitet och validitet, presentation av resultat, resultatets slutsatser samt
metoddiskussion uppfattades vara av god kvalité. Artiklar som inte kunde svara alls pa
en av dessa omradens kvalitétskrav eller bara svarade delvis pa kvalitétskraven for firre
in tre av omraden kunde dnda bedémas vara av tillrickligt god kvalitet f6r att
inkluderas i litteraturéversikten. Artiklar som brast 1 kvalité inom fler omriden
exkluderades. En artikel valdes bort trots att den endast brast i kvalité inom ett
omrade. Kvinnor med MS intervjuades om deras sexualitet, tillsammans med
slaktingar, som foljt med dem till vardbeséket. Detta tror vi kan ha gjort att kvinnorna
inte berittade samma saker som om de intervjuats ensamma eller tillsammans med
partnern. Vi ansag att denna metod inte var lamplig for att fa svar pa studiens syfte,
samt var etiskt tveksam.

Litteraturéversikten har haft Friberg (2012) som utgangspunkt, dock har analysen
inte foljt riktigt samma monster som anges 1 boken. Likheter och skillnader 1
studiernas tillvigagangssitt och teoretiska utgangspunkter uppmirksammades redan
under kvalitetsgranskningen. Teman framtridde tydligt redan under genomlisningar
av artiklarna och det blev dirfoér naturligt att vi fokuserade pa skillnader och likheter i
studiernas resultat nir de redan var uppdelade i teman. Till skillnad fran Friberg (2012)
har dessutom resultaten fran de kvalitativa och kvantitativa artiklarna presenterats
sammanvavt. Detta eftersom vi tyckte att de kvantitativa resultaten fOrstirktes eller
forklarades av de kvalitativa och vice versa under samma tema.

Sex artiklar var publicerade ar 2002-2004 och sex artiklar var publicerade ar 2007-
2012. I den inledande litteraturs6kningen fann vi artiklar fran 1976 och framat. Vi ville
inte att studierna skulle vara f6r gamla, da risken fanns for forindringar 1 syn pa
sexualitet, vilket kunde ha gjort att resultaten hunnit bli inaktuellt. Vi valde darfor att
sitta en tidsgrins, vid vara sokningar, pa att artiklarna skulle ha publicerats f6r hogst
15 ar sedan. Den aldsta artikeln vi valde att ha med var fran 2002, vilket vi tycker dr
inom en rimlig tidsram for att resultaten skulle vara aktuella.

Vi dr medvetna om att hur urvalet av respondenter 1 artiklarna har gjorts, kan ha
paverkat studiernas resultat. Av de 12 artiklarna var fem kvantitativa och sju kvalitativa.
I de kvalitativa artiklarna hade fyra artiklar (Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007;
2010; Starks et al., 2010) ett urval med 4-16 par dir en partner hade MS och tre
artiklar (Gagliardi, 2003; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003) hade ett urval med
endast personer med MS med 8-12 deltagare. I artiklarna dar par var deltagare, valde
forfattarna i tre artiklar (Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007; 2010) att intervjua
partnerna separat. I studien av Starks et al. (2010) bérjade dock férfattarna med att
intervjua partnerna separat, men upplevde att de sade samma saker och var mer
bekvima med att bli intervjuade tillsammans. Detta kan dock ha paverkat resultatet
och gjort att forfattarna inte fatt fram deltagarnas hela upplevelser. I studierna med
par skulle bada partnerna i forhallandet vilja vara med i studien och i studien av
Esmail et al. (2007) skulle paren se en framtid tillsammans. Detta kan ha gjort att par,
som var mer missnéjda med sitt forhallande, inte deltog i studien och att vi darmed
har fatt ett resultat med mer positiva dn negativa beskrivningar av hur MS kan paverka
sexualitet och sexuell relation.

I tre kvantitativa artiklar (McCabe 2002; 2004; McCabe et al. 2003) med mellan 560-
672 deltagare, jaimférdes personer med MS med personer fran den allminna
befolkningen. I en studie (McCabe & McDonald, 2007) jamfordes 45 par dir den ena
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partnern hade MS, med 32 par fran den allminna befolkningen och i en studie
(Redelman, 2009) var urvalet 283 deltagare med MS. I alla dessa studier var det en
6vervikt av kvinnor som deltog, vilket férklarades 1 studien av McCabe (2004) med att
det stimde Gverrens med férdelningen i populationen med MS. I de fyra studierna av
McCabe (2002; 2004; McCabe et al. 2003; McCabe & McDonald, 2007) hade
deltagarna fraimst anglosaxisk bakgrund och tillhérde medelklass, vilket dven
forklarades med att det stimde Overrens med MS-populationen 1 landet. Deltagarna
med MS hade tagits fran MS Society i Australien, som 80 procent av populationen
med MS i Australien, enligt forfattarna, var med 1.

Det var bara tva av studierna som uppgav att nagra av deltagarna hade en annan
sexuell liggning dn heterosexuell (Gagliardi, 2003; McCabe, 2002). I studien av
McCabe (2002) var cirka 95 procent av minnen och cirka 98 procent av kvinnorna
heterosexuella och i studien av Gagliardi (2003) var fem deltagare heterosexuella och
tre homosexuella. Fyra studier uppgav bara deltagare som var i heterosexuella
relationer (Esmail et al., 2007; 2010; McCabe & McDonald, 2007; Koch et al., 2002).
Resterande skrev ingenting om deltagarnas sexuella liggning. Det finns dirmed en risk
att vart resultat har en snedvridning med 6vervigande upplevelser fran heterosexuella
personer som lever med MS.

I fyra av de kvantitativa artiklarna var huvudforfattaren Marita P. McCabe (McCabe
2002; 2004; McCabe et al. 2003; McCabe & McDonald, 2007). Detta kan ha paverkat
resultaten, da det kan ha fiargats av hennes val av metoder och synsitt pa sexualitet.

I en av de kvantitativa studierna av McCabe & McDonald (2007) hade forfattarna
gjort ett eget fraigeformuldr. Det forsvarade de med att standardiserade frageformulir
skulle ha tagit for lang tid for personer med MS att svara pa, men de forklarade inte
varfor. Forfattarna valde att sjalva stallt fraigorna med svarsalternativ pa en skala
mellan ett och fyra. De uppgav i studien att frigeformuldren utformats utifran tidigare
litteratur och testintervjuer med fyra par med MS. En av forfattarna Marita P. McCabe
hade, vid tidpunkten f6r genomforandet av studien, erfarenhet fran tidigare studier
inom omradet.

Tva artiklar (Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003) var skrivna av samma forfattare.
Vid granskningen uppticktes att studierna och urvalet var vildigt lika. Det kan vara sa
att deltagarna var samma i bada studierna, da antalet deltagare var samma. Vi valde
dock, efter att ha granskat artiklarna, att anvinda bada da fragestillningarna och
resultaten var olika. Detta var aven fallet 1 tva studier av McCabe (2004; et al. 2003),
ddr vi misstinkte att det kunde vara samma deltagare i de tva studierna, dd antalet
deltagare och antalet kvinnor och min var samma. Studierna hade olika syften och det
var i den ena studien (McCabe et al. 2003) dven flera medforfattare, vilket gjorde att vi
valde att ha med bada artiklarna och se deras resultat som tva separata sidana.

Av de tolv artiklarna var en gjord i Nya Zeeland (Boland et al., 2012), tva stycken 1
Kanada (Esmalil et al., 2007; 2010), tva stycken 1 USA (Gagliardi, 2003; Starks et al,
2010) och sju stycken i Australien (McCabe, 2002; 2004; McCabe et al, 2003; McCabe
& McDonald, 2007; Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003; Redelman, 2009). Att
studierna inte var gjorda i Sverige eller Europa, kan ha gjort att de inte dr helt
applicerbara pa den svenska befolkningen. Vi tror dock att upplevelsen av att leva med
MS, kan vara samma trots eventuella olikheter mellan dessa linder.

Etiskt resonemang

I fem av artiklarna fanns det skrivet att de var etiskt godkidnda (Boland et al., 2012;
Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003; Redelman, 2009; Starks et al., 2010) och en artikel
hade endast ett etiskt 6vervigande (Gagliardi, 2003). Ovriga sex artiklar hade inte
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etiskt godkannande eller 6vervigande beskrivet. Vi valde dock att ha med dessa
artiklar, da vi efter att ha last dessa artiklars metoder ansag att de inte inneho6ll nagra
etiska tveksamheter samt att vi beddmde dem som trovirdiga da de publicerats i
vetenskapliga tidskrifter.

Sexualitet dr ett amne som ar svart att studera da begrepp som anvinds kan tolkas
olika av olika personer. Det dr dven ett iamne som f6r manga kan vara svart att tala om,
speciellt i kvalitativa studier. Detta tror vi kan ha paverkat resultaten i studierna. Trots
att flera artiklar anvinder sig av samma begrepp och att likheter finns i studiernas
resultat, finns det en risk att deltagarna i studierna inte tolkat dessa begrepp pa samma
sitt. Vi tycker anda att det 4r ett viktigt amne att forska kring, men att det bor géras
med kinslighet for personers integritet samt medvetenhet om att begrepp kan tolkas
olika.

Da alla artiklar var skrivna pa engelska har vi forsokt att Gversitta resultaten pa ett
siatt som gor att det behdller sin betydelse. Vi har valt att inte Gversitta citat da vi velat
bevara grundkinslan i uttrycken och minska risken f6r tolkningsbias.

RESULTATDISKUSSION
Syftet med litteraturéversikten var att belysa hur personer som lever med multipel
skleros (MS) upplever sjukdomens paverkan pa sexualitet och sexuell relation.

I bakgrunden tog vi upp betydelsen av sexualitet samt att sexuella relationer eller
sexualitet som inte fungerar, vid exempelvis sjukdom, kan leda till lidande (Hulter,
2004). I WHO:s definition av sexualitet (Nationalencyklopedin, 2013b) star det att
sexualiteten ér ett grundbehov som dr en del av varje minniskas personlighet och som
paverkar manniskors fysiska och psykiska hilsa. Detta bekriftades da personer med
MS beskrivit att en stor del av deras identitet som manniskor var den sexuella
identiteten (Gagliardi, 2003) och att MS inverkan pa sexualitet gav paverkan pa deras
sjalvkinsla och livskvalité (Esmail et al., 2007). Det stimde 6verrens med exemplen 1
inledningen; studien av Tepavcevic et al. (2008) som visade att sexuell dysfunktion vid
MS kan paverka ett flertal uppmatta aspekter av livskvalitén negativt samt
sammanstéllningen om MS och sexualitet av Schmidt et al. (2005) som visade att
relationskris och sexuell dysfunktion ledde till sorgsenhet och ldg livskvalitet.

Betydelsen av sexualitet, kommunikation och st6d fran partnern

Vi fann manga kopplingar mellan sexualiteten och den sexuella relationen i studiernas
resultat. I fyra kvantitativa artiklar fanns samband mellan sexuell tillfredsstillelse och
tillfredsstallelse med relationen (McCabe 2002; 2004; McCabe et al. 2003; McCabe &
McDonald, 2007). I Redelman (2009) visades att ju mer sexuella dysfunktioner, desto
samre relationstillfredsstallelse. Alla kvantitativa artiklar kunde dock inte pavisa detta
samband. Sexuell dysfunktion hade inget samband med relationstillfredsstillelse 1
studien av McCabe et. al (2003) och 1 studierna av McCabe (2002; 2004) fanns detta
samband bara hos kvinnor med MS. I tva kvalitativa artiklar (Esmail et al., 2007; 2010)
beskrev deltagarna att sexuella aktiviteter eller annan fysisk kontakt var en viktig del av
relationen genom att vara ett sitt att visa kérlek och behalla starka band mellan
varandra.

Som utgangspunkt for inneborden av sexualitet 1 litteraturéversikten hade vi bland
annat definitioner frain WHO (Nationalencyklopedin, 2013b), World association for
sexual health (2013) samt Hulter (2004) som alla beskrev att en del av sexualiteten
hinger samman med kirlek 1 kontakten med en annan minniska. De kopplingar vi
fann i studiernas resultat bekriftar denna utgangpunkt.

Ett viktigt tema som framkom i resultatet var vikten av kommunikation. Det ar
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betydelsefullt da det dr nagot som faktiskt gar att paverka och som vi sjukskoterskor
kan informera personer som lever med MS om. Vardpersonal kan dven hjilpa par som
lever med MS, genom att lita dem fa utrymme att fa prata ostért nir de r pa sjukhus
eller i andra virdsammanhang,

Kommunikation var viktigt f6r personerna som levde med MS, bade for att
relationen skulle fungera (Esmail et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002; Kralik et al.,
2003) samt f6r den sexuella relationen (Esmail et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002).
Lindgren (2010) skriver dven om att par kan beh6va prata om hur de vill ha det i sin
relation och for att kunna férbittra den sexuella relationen, kan par behova prata med
varandra om hur de vill ha sitt sexliv.

Resultaten visade att kommunikation var viktigt for partnernas forstaelse av varandra
efter att sjukdomen uppkommit (Esmail et al. 2010) samt f6r formégan att 16sa olika
problem (Koch et al., 2002; Kralik et al., 2003). Samtidigt tyckte flera personer att
kommunikation var svirt (Esmail et al., 2007; 2010). Ett exempel pa dalig
kommunikation visades i studien av Esmail et al. (2010). De fann att alla fruar till
minnen med MS upplevde att den sexuella relationen forsimrats, medan minnen med
MS inte tyckte att det blivit nagon forindring i intimitet eller sexuell kontakt.

For de som drabbats av MS var stédet de fick av sin partner i relationen viktigt for
att kunna hantera sjukdomen (Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007; 2010; Kralik et
al., 2003). I Boland et al. (2012) ansag paren att de skulle klara motgangar bittre
tillsammans 4n om de varit ensamma och i Esmail et al. (2007) uttryckte kvinnor med
MS att kirlek och stéd fran deras partner, var det som hade varit viktigast for att
kunna anpassa sig efter MS och den paverkan sjukdomen haft pa den sexuella
relationen. For vardpersonal kan denna information anvindas genom att lita partners
till personer med MS vara med i omvardnadsprocessen, si att de kan stotta sin
partner. Sjukskoterskor kan dven behova uppmirksamma partnerns upplevelse, da
dven hen paverkas av sjukdomen och kan behéva stod.

MS paverkan pa sexualitet, sexuell relation och sitt att hantera denna paverkan
I studien av McCabe och McDonald (2007) visades inga signifikanta skillnader mellan
hur néjda par med en partner med MS och par utan MS var med sin relation. Studien
av McCabe (2004) visade inte heller nagon signifikant skillnad i tillfredsstillelse med
relationen mellan gruppen av personer med MS som hade haft ett skov och den
allminna befolkningen. Dock visade Redelman (2009) att nistan tva tredjedelar av
kvinnorna med MS och lite mer dn en tredjedel av midnnen med MS, upplevde att
sjukdomen paverkat deras relation negativt. Det gar inte att sdga nagot generellt
utifran dessa fa resultat om hur sannolikt det dr att MS paverkar en parrelation
negativt eller inte. Det som studiernas resultat tydligt kan visa ar dock att MS inte
behover gora att parrelationen blir simre. Detta tycker vi kan vara viktigt for
vardpersonal att veta om och kunna férmedla till personer som drabbas, eller har en
partner som drabbas av sjukdomen.

En stor férindring som observerades i flera studier var férindrade roller 1
parrelationen (Boland et al., 2012; Esmail et al., 2007; 2010; Starks et al., 2010). Att en
partner fatt MS kunde upplevas rubba balansen i férhallandet. Tidigare
ansvarsomraden och roller f6rskots och de fick ta pa sig nya roller som kanske inte
passade deras personlighetsstilar. Skillnader i personlighetsstil, som tidigare hade gjort
att partnerna kompletterat varandra, kunde nu orsaka spianningar och forsvara
samarbete (Starks et al., 2010). Schibbye (20006) skriver om att parférhallanden inte
alltid 4r perfekta och att motsittningar och konflikter istillet kan leda till utveckling
och nya upplevelser. Det som ir viktigt ar att paret delar varandras upplevelser, da
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karlek dr en process som paret befinner sig 1 tillsammans. I ett gott parférhallande ar
det viktigt med rorlighet, att kunna byta positioner med varandra. Processen kan
handla om att ge och ta, vara stark och svag, nirma sig och distansera sig, lira av
varandra och tillsammans uppleva glidje och sorg.

De tre kvantitativa studier som jamférde personer med MS med personer utan
kronisk sjukdom (McCabe, 2002; 2004; McCabe & McDonald, 2007) visade alla att
personerna med MS hade mer sexuella dysfunktioner 4n personer utan kronisk
sjukdom, dven om en av studierna visade lika h6ga grader av sexuella dysfunktioner
hos kvinnor med MS som hos kvinnor i den allmianna befolkningen (McCabe, 2002).
Sexuella dysfunktioner beskrevs dven av bide man och kvinnor med MS 1 fyra
kvalitativa artiklar (Esmail et al., 2007; 2010; Gagliardi, 2003; Koch et al., 2002). Detta
var inget som gjorde oss férvanade da sexuella dysfunktioner finns hos nistan alla
personer med MS i framskriden form och dven ar vanligt tidigt 1 sjukdomen
(Lundberg, 2010).

Vad vi istillet fann intressant var det faktum att sjukdomen, med den paverkan den
har pa kroppen, inte behover leda till en minskad sexuell tillfredsstillelse. Trots att
personer med MS hade mer sexuella dysfunktioner, visade den kvantitativa studien av
McCabe och McDonald (2007), ingen skillnad i sexuell tillfredstillelse mellan de med
MS och personer fran den allmdnna befolkningen. McCabe et al.(2003) visade dven att
sexuell dysfunktion inte ledde till ligre sexuell tillfredstallelse hos personer bade med
och utan MS. I tva studier (McCabe 2002; 2004) visade resultatet dock att sexuella
dysfunktioner paverkade den sexuella tillfredstillelsen negativt f6r kvinnor, med och
utan MS.

Bland de kvalitativa studierna fanns bade deltagare som sa att de inte tyckte att
sexlivet hade forsimrats och deltagare som tyckte att det hade foérsaimrats (Esmail et
al., 2010). Det fanns dven personer som lever med MS som upplevde att deras sexliv
hade forbittrats eller var positivt (Esmail et al., 2007; Gagliardi, 2003). Att MS,
paverkan pa den sexuella funktionen till trots, inte behover ge en negativ paverkan pa
den sexuella relationen och méjligheter till sexuell tillfredsstallelse, utan till och med
kan resultera 1 ett béttre sexliv, 4r ndgot som vi tycker ér viktigt att som sjukskoterska
ha vetskap om. Att kunna férmedla detta till personer som lever med MS kan vara ett
sitt att inge hopp, vilket dr en férmaga som sjukskoterskan kan behéva ha for att
kunna lindra patientens lidande (Eriksson, 1994).

For flera av personerna med MS var utseende och attraktivitet viktigt, da de
upplevde att det hingde thop med sexualiteten (Gagliardi, 2003; Koch et al., 2002;
Kralik et al., 2003). Lindwall (2012) skriver att méinniskor kan kdnna ett krav pa att
kroppen ska vara frisk, vacker och ungdomlig och att bilden av kroppen och sig sjilv,
firgas av ideal 1 samhillet. Detta kunde vi se i studien av Gagliardi (2003) dir néstan
alla fors6kte gora sig attraktiva for andra. Utifran Merleau Pontys filosofi ar”
minniskan sin kropp, den ar inte enbart nagot vi ’har” (Lindwall, 2012). Personer
med MS kan, lika lite som nagon annan, sirskiljas fran sina kroppar och sina
upplevelser kring den. For sjukskoterskor och annan vardpersonal kan det vara bra att
tinka pa hur de talar kring kroppen med personer med MS och att hjilpa dem att fa
behalla en positiv syn pa sin kropp. Betydelsen av detta stirks av studien av Gagliardi
(2003) dir flera deltagare beskrev att de kinde sig oattraktiva och att hur de uppfattade
att andra sag pa deras kropp, paverkade deras syn pa sig sjilva.

Det ir kint sedan tidigare att den 6kade trottheten som manga med MS upplever
kan paverka sexlivet negativt (Lundberg, 2010). Detta var nagot som kvinnliga
deltagare med MS tog upp i tva studier (Esmail et al., 2007; Kralik et al., 2003). I den
forsta studien rapporterades att kvinnor tvekade att engagera sig i sexuella aktiviteter,
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bland annat for att det kunde medféra att de inte orkade géra andra saker. Aven deras
partners uppgav att de hade sex mer sillan for att kvinnan med MS ofta var trott
(Esmail et al., 2007). I den andra studien berittade en kvinna att hennes sexlust hade
kommit tillbaka nir hon fick hjilp med annat, sa att hon inte beh6vde orka lika mycket
sjalv (Kralik et al., 2003). Detta ar nagot som vi tycker att sjukskoterskor kan behéva
tanka pa nar de pratar med patienter med MS om eventuella behov av hjilpinsatser i
hemmet. Det finns en risk att personer uppger att de klarar av att skota hushéllsarbete
och dagliga rutiner, men da inte tinker pa den paverkan det har pa fé6rmagan att orka
med andra viktiga delar av livet, sisom sexualitet. En annan studie (Boland et al., 2012)
papekade dock vikten, f6r personer med MS, av att fa fortsitta vara delaktig 1
hushillsarbete, f6r att inte bli berévad en meningsfull roll. Det viktiga ir alltsa att inte
bli frantagen sitt arbete, utan bli avlastad, samt att lyssna till var persons behov i dessa
fragor.

I studien av Esmail et al. (2007) beskrev personerna som levde med MS hur de fatt
uppticka sina kroppar pa nytt och varit tvungna att experimentera, da det som tidigare
gett njutning, nu var obekvamt eller oskont. Lindgren (2010) skriver om att par
befinner sig 1 olika faser 1 sin sexuella relation. I den andra fasen kan den sexuella
relationen stOras av att individerna vill olika saker, vilket kan leda till missnéje och
frustration pa grund av att den ena partnern lingtar efter nagot som den andra inte
ger. Detta kan liknas vid det som paren, som lever med MS, far kimpa med nir
sjukdomen gor att den sexuella relationen inte fungerar som tidigare. Lindgren (2010)
skriver att for att komma ur denna fas maste partnerna visa sina begransningar och
begir for varandra for att kunna skapa nagot nytt. De kan da komma in i den tredje
fasen som innebar ett storre samspel och en gemensam fortsatt utforskning, dar de
olika viljorna fortfarande finns men dir ansvaret for kompromisserna kring dem ar
gemensamt. I studiernas resultat fann vi exempel pa hur par som vagade férandra sina
sexuella beteenden och prova nya saker upplevde att det gav nagot positivt (Esmail et
al., 2007; 2010; Gagliardi, 2003).

Vi forvanades av resultatet 1 McCabes (2004) studie, som visade att personer med
MS som inte haft skov upplevde lagre grader av sexuell tillfredsstallelse och
relationstillfredsstallelse 4n den allminna befolkningen. Detta till skillnad frin
personer med MS som hade haft ett skov, vilka hade samma sexuella tillfredsstillelse
och relationstillfredsstillelse som den allminna befolkningen. Studien beskrev dock
inte om det fanns nagra andra skillnader mellan grupperna, av personer med MS som
haft eller inte haft skov, som kan ha paverkat resultatet. Studien visade att samma
personer som inte haft ett skov rapporterade ligre grader av sexuell aktivitet dn
personer med MS som haft ett skov och den allminna befolkningen, vilka hade
samma grad av sexuell aktivitet. Resultatet verkar visa att personer som gatt igenom ett
skov var mer néjda med sin relation och sitt sexliv. Detta kanske kan férklaras av att
férsimringen de drabbats av, gjort att paren tvingats samarbeta och dirfér kommit
nirmare varandra. Schibbye (2006) skriver om parrelationens processer genom
perioder av nirhet/étskiljande, glidje/sorg, tillfredsstillelse/ forsakelse och
stytka/svaghet och att dessa processer kan utveckla parrelationen.

Skillnader mellan min och kvinnor

Nagot som framkom fran de kvalitativa artiklarna var stora skillnader mellan kénen 1
hur deltagarna agerade, sag pa sig sjdlva och pa sitt ansvar i relationen. Vi tyckte att det
verkade som att manga kvinnor kinde ett stort ansvar for den sexuella relationen och
for sin partners vilmaende. Exempelvis sag kvinnor, 1 tva studier (Esmail et al., 2007;
Koch et al., 2002), pa sex som ett atagande de hade tagit pa sig nir de gick in i
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relationen och i fyra studier (Esmail et al., 2007; 2010; Koch et al., 2002; Kralik et al.,
2003) hade kvinnorna ibland sex bara for att tillfredsstilla sina partners. Liknande
uttalanden fanns inte hos nagon av de intervjuade minnen.

Kvinnor i tva av studierna uttryckte att de hade skuldkanslor, for att de inte kunde ta
hand om sin partner sjilva (Esmail et al., 2010) och for att inte vilja ha sex med sina
min (Esmail et al., 2007; 2010). Kanslor av skuld ar en del av det sjilsliga och andliga
lidande som sjukdom kan ge upphov till. De kan péverkas av vilken attityd
vardpersonalen har (Eriksson, 1994), vilket kan vara viktigt att tinka pa 1 bemo6tandet
av personer som lever med MS vare sig de har sjukdomen sjalva eller lever med en
partner som har den. Eftersom det finns studier som handlar om sjukdomens
paverkan pa sexualitet och skillnader mellan konen, vore det intressant med vidare
forskning som tittade pa detta ur ett genusperspektiv.
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BILAGA 1

Soktabell
Datum f6r  [Databas Sokord Begrinsningar IAntal  (Slutgiltigt valda
sokning triffar  |artiklar
PubMed (multiple sclerosis) AND (sexual [Journal article, 240 -
2013-04-17 OR sexuality) 1998-2013,
English and swedish
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 180 -
2013-04-17 (sexual OR sexuality) 1998-2013,
English and swedish
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 30 (McCabe, 2002)
2013-04-17 (sexual OR sexuality) AND 1998-2013,
(relationship OR couple) English and swedish (McCabe, McKern,
McDonald &
'Vowels, 2003)
(Koch, Kralik &
Eastwood, 2002)
(Kralik, Koch &
Eastwood, 2003)
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 17 (McCabe, 2002)
2013-04-17 (sexual OR sexuality) AND 1998-2013,
satisfaction English and swedish (McCabe, 2004)
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 9 (Koch, Kralik &
2013-04-22 (sexual OR sexuality) AND 1998-2013, Eastwood, 2002)
communication English and swedish
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 17 (Gagliardi, 2003)
2013-04-22 (sexual OR sexuality) AND 1998-2013,
experience English and swedish (Kralik, Koch &
Eastwood, 2003)
(McCabe, 2004)
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 8 -
2013-04-22 intimacy 1998-2013,
English and swedish
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 1568 -
2013-04-22 (relationship OR couple) 1998-2013,
English and swedish
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  |[Journal article, 65 (Boland, Levack,
2013-04-22 (relationship OR couple) AND  |1998-2013, Hudson & Bell,
experience English and swedish 2012)
(McCabe, 2004)
PubMed (multiple sclerosis[Title]) AND  [Journal article, 4 -
2013-04-22 (relationship OR couple) AND  |1998-2013,
intimacy English and swedish
2013-04-17  |Cinahl (TT multiple sclerosis) AND 1998 - 2013 238 -

(relationship OR couple)

Peer-reviewed
Multiple sclerosis i titeln




Forts. tabell

Datum f6r  [Databas Sokord Begrinsningar lAntal  [Slutgiltigt valda
sokning triffar |artiklar
2013-04-17  |Cinahl (TT multiple sclerosis) AND (TT {1998 - 2013 39 (Boland, Levack,
relationship OR couple) Peer-reviewed Hudson & Bell,
Multiple sclerosis i titeln 2012)
Relationship or couple i
titeln (Esmail, Munro &
Gibson, 2007)
(McCabe &
McDonald, 2007)
2013-04-17  |Cinahl (TT multiple sclerosis) AND 1998 - 2013 12 (Esmail, Huang,
(sexual OR sexuality) AND Peer-reviewed Lee & Maruska,
(relationship OR couple) Multiple sclerosis i titeln 2010)
(Esmail, Munro &
Gibson, 2007)
(Koch, Kralik &
Eastwood, 2002)
(Kralik, Koch &
Eastwood, 2003)
(McCabe &
McDonald, 2007)
(Redelman, 2009)
2013-04-17  |Cinahl (TT multiple sclerosis) AND 1998 - 2013 58 (Esmail, Huang, Lee
(sexual OR sexuality) Peer-reviewed & Maruska, 2010)
Multiple sclerosis i titeln
(Esmail, Munro &
Gibson, 2007)
(Gagliardi, 2003)
(Koch, Kralik &
Eastwood, 2002)
(Kralik, Koch &
Eastwood, 2003)
(McCabe &
McDonald, 2007)
(Redelman, 2009)
2013-04-22  |Cinahl (TT multiple sclerosis) AND 1998 - 2013 0 -
intimacy Peer-reviewed
Multiple sclerosis i titeln
Sekundirsokning: (Starks, Morris, Yorkston, Gray & Johnson, 2010)

fran referenslista i (Boland, Levack, Hudson &

Bell, 2012)




BILAGA 2

Artikelpresentation

Referens: (Boland, Levack, Hudson & Bell, 2012)

Titel: Coping with multiple sclerosis as a couple: 'peaks and troughs' - an
interpretative phenomenological exploration.

Forfattare: Pauline Boland, William M. M. Levack, Sheena Hudson, Elliot M.
Bell

Tidskrift: Disability and Rehabilitation, 34(16), 1367-1369.

Ar: 2012

Land: Nya Zeeland

Syfte: Att fa en djupare forstielse for hur par hanterar (cope) som
tvafaldighet (dyad) nir en av dem har MS.

Utrval: Selektivt urval av homogen grupp (vad giller syn pa fenomenet
“coping”). Sju par dir den ena partnern hade MS.

Metod: Kvalitativ. IPA- Interpretative Phenomenological Analysis(utgir
fran hermeneutisk cykel). Semi-strukturerade intervjuer.

Antal

referenser: 61

Referens: (Esmail, Huang, LLee & Maruska, 2010)

Titel: Couple's experiences when men are diagnosed with multiple
sclerosis in the context of their sexual relationship.

Forfattare: Shaniff Esmail, Jane Huang, Isabel Lee, Tanya Maruska

Tidskrift: Sexuality & Disability, 28(1), 15-27.

Ar: 2010

Land: Kanada

Syfte: Att fa forstaelse for upplevelser hos man med MS och deras partners
gillande: 1 Varje partners uppfattning om hur sjukdomen paverkar
deras sexuella relation. 2 Vad som ger varje partner och par mening
1 deras sexuella relation. 3 Vad varje partner och par anser vara
viktiga sjukdomsrelaterade faktorer som péaverkar deras sexuella
relation. 4 Copingstrategier som paren anvinder sig av och hur
dessa har férandrats sedan MS kom in i deras liv.

Utval: Fyra heterosexuella par, dir mannen varit diagnostiserad med MS
minst ett ar och inte mer 4n tio ar. De skulle vara mellan 18-60 ar.

Metod: Kvalitativ metod. Fenomenologisk. Djupgaende semistrukturerade
intervijuer.

Antal

referenser: 30

Referens: (Esmail, Munro & Gibson, 2007)

Titel: Couple’s Experience with Multiple Sclerosis in the Context of their

Sexual Relationship.



Forfattare: Shaniff Esmail, Brenda Munro, Nancy Gibson

Tidskrift: Sexuality & Disability, 25(4), 163-177.

Ar: 2007

Land: Kanada

Syfte: Att forstd den “levda erfarenheten” hos par dar kvinnan blivit
diagnosticerad med MS under relationen och specifikt beskriva den
paverkan sjukdomen har pa sexualiteten genom att titta pa
partnernas upplevelser av MS i samband med deras relation.

Urval: Sex heterosexuella par dir kvinnan blivit diagnosticerad med MS
efter att relationen etablerats. Aldern var mellan 32-58 ar. Paren
hade varit gifta mellan 7-306 ar.

Metod: Kvalitativ. Hermeneutisk. Djupgdende semistrukturerade intervjuer
med bédda partnerna separat.

Antal

referenser: 37

Referens: (Gagliardi, 2003)

Titel: The experience of sexuality for individuals living with multiple
sclerosis.

Forfattare: ~ Barbara A. Gagliardi

Tidskrift: Journal of Clinical Nursing, 12(4), 571-578.

Ar: 2003

Land: USA

Syfte: Syftet med denna studie var att beskriva upplevelsen av sexualitet
tor personer som lever med multipel skleros.

Utrval: Fem kvinnor och tre midn med MS.

Metod: En naturalistisk fallstudiemetod anvindes for denna studie. Denna
kvalitativa metod ar férenlig med Roy Adaption Model f6r
omvardnadsforskning, Telefonintervjuer.

Antal

referenser: 25

Referens: (Koch, Kralik & Eastwood, 2002)

Titel: Constructions of sexuality for women living with multiple sclerosis.

Forfattare: Tina Koch, Debbie Kralik, Sue Eastwood

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, 39(2), 137-45.

Ar: 2002

Land: Australien

Syfte: Att (consider) konstruktion av sexualitet nir en kronisk sjukdom
sasom MS ingriper.

Urval: 12 kvinnor med MS, varav nio till individuella intervjuer.

Metod: Kvalitativ. Fem fokusgruppméten x 3h. Individuella intervjuer med
nio kvinnor.

Antal

referenser:

24



Referens:

(Kralik, Koch & Eastwood, 2003)

Titel: The salience of the body: transition in sexual self-identity for
women living with multiple sclerosis.

Forfattare: Debbie Kralik, Tina Koch, Sue Eastwood

Tidskrift: Journal of Advanced Nursing, 42(1), 11-20.

Ar: 2003

Land: Australien

Syfte: Att forsta hur kvinnor som lever med MS upplever sin sexualitet.
For att ge forstaelse om konstruktion av sexualitet och paverkan av
en kropp 1 férindring hos kvinnor som lever med multipel skleros.
Hypotes: Forskarna foéreslar att transitionen till att inkorporera
upplevelsen av kronisk sjukdom in 1 sitt liv ar influerat av
(re)konstruktionen av sjilvidentitet.

Utrval: Nio kvinnor.

Metod: Kvalitativ. Fokusgrupp samt enskilda intervjuer. Dataanalys utifran
en psykologisk modell.

Antal

referenser: 48

Referens: (McCabe, 2002)

Titel: Relationship functioning and sexuality among people with multiple
sclerosis.

Forfattare: ~ Marita P. McCabe

Tidskrift: The Journal of Sex Research, 39(4), 302-309.

Ar: 2002

Land: Australien

Syfte: Att se hur sexualitet och relationer hos personer med MS skiljer sig
fran den allmdnna befolkningen.

Urval: 381 respondenter. 144 man, 237 kvinnor med MS och 291
respondenter 101 man och 190 kvinnor frin den allminna
befolkningen.

Metod: Kvantitativ. Demografiskt frageformulir. Index of Sexual
Satisfaction fOr att mita varje respondents niva av tillfredstallelse
med sin sexuella relation med sin partner. Relationstillfredstillelse
mittes med Kansas Marital Satisfaction Scale, Sexuell dysfunktion
mittes med Nature of the Sexual Problem subscale fran Sexual
Dysfunction Scale samt nagra fragor fran Range of Sexual Activity
subscale fran Sexual Function Scale. Copingstrategier mittes med
en forkortad version av Ways of Coping Questionnaire.

Antal

referenser:

24




Referens: (McCabe, 2004)

Titel: Exacerbation of symptoms among people with multiple sclerosis:
impact on sexuality and relationships over time.

Forfattare: ~ Marita P. McCabe

Tidskrift: Archives of Sexual Behavior, 33(6), 593-601.

Ar: 2004

Land: Australien

Syfte: Att finna férindringar i sexuell funktion (sexuell aktivitet,
dysfunktion och tillfredstallelse) och relationstillfredstillelse under
en 18 manadersperiod hos personer med MS som upplevt en
torsimring i sin sjukdom, till skillnad fran dem som inte upplevt en
forsamring,

Utval: 321 individer, 120 min, 201 kvinnor fran MS Society of Victoria.
239 individer, 79 min, 160 kvinnor fran allmanna befolkningen. 18-
64 ar.

Metod: Kvantitativ. Demografiskt frigeformulir. Relationstillfredstallelse -
Kansas Marital Satisfaction Scale. Index of Sexual Satisfaction f6r
att mita tillfredstallelse av sexuell relation med sin partner. Delar av
Sexual Function Scale anvindes for att kolla olika former av fysisk
kontakt med deras partners. Sexuell dysfunktion mittes med Sexual
Dysfunction Scale.

Antal

referenser: 21

Referens: (McCabe & McDonald, 2007)

Titel: Perceptions of Relationship and Sexual Satisfaction among People
with Multiple Sclerosis and their Partners

Forfattare: Marita P. McCabe & Elizabeth McDonald

Tidskrift: Sexuality & Disability, 25(4), 179-188.

Ar: 2007

Land: Australien

Syfte: att utviardera nivan pa sexuella och relationsvariabler som
rapporteras av personer med MS och deras samarbetspartners.
Hypoteser:1. Partners for personer med MS skulle rapportera ligre
sexuell dysfunktion an manniskor med MS; 2. Det skulle vara en
stark 6verensstimmelse mellan nivaer av relations- och sexuell
tillfredsstillelse for personer med MS; 3. Personer med MS skulle
uppleva ligre nivder av relationell och sexuell tillfredsstéllelse och
hogre nivier av sexuell dysfunktion dn folk frin den allmanna
befolkningen; 4. I motsats till manniskor med MS, skulle det inte
vara nagon skillnad i relationen och sexuell tillfredsstillelse eller
sexuell dysfunktion av folk frin den allminna befolkningen och
deras samarbetspartners.

Urval: 45 personer med MS; 28 kvinnor, 17 min och deras partners, 32

personer fran den allmédnna befolkningen; 20 kvinnor, 10 min och
deras partners. Totalt 154 personer.



Metod:

Kvantitativ. Fraigeformular gillande: Forhallandetillfredstillelse,
sexuell dysfunktion, sexuell tillfredsstallelse, Svarighetsgrad och
duration av sjukdom.

Antal

referenser: 12

Referens: (McCabe, McKern, McDonald & Vowels, 2003)

Titel: Changes over time in sexual and relationship functioning of people
with multiple sclerosis.

Forfattare: ~ Marita P. McCabe, Suzanne McKern, Elizabeth McDonald & Lindsay
M. Vowels

Tidskrift: Journal of Sex & Marital Therapy, 29(4), 305-321

Ar: 2003

Land: Australien

Syfte: Att se hur vissa copingstrategier paverkar sexuella och relationella
funktioner samt att kolla samband mellan sexuella och relationella
variabler (sexuell tillfredstillelse, sexuell aktivitet, sexuell
dysfunktion, relationstillfredstillelse)

Urval: 120 min och 201 kvinnor med MS och 79 min och 160 kvinnor
fran den allméinna befolkningen.

Metod: Kvantitativ. Demografiskt frageformulir. Index of Sexual
Satisfaction for att mata varje respondents niva av tillfredstillelse
med sin sexuella relation med sin partner. Sexuell dysfunktion
mittes med Nature of the Sexual Problem subscale fran Sexual
Dysfunction Scale. Samt nagra fragor fran Range of Sexual Activity
subscale fran Sexual Function Scale. Relationstillfredstallelse
mittes med Kansas Marital Satisfaction Scale. Fysisk hilsa mittes
med WHO Quality of Life-100 Scale. Copingstrategier mittes med
en forkortad version av Ways of Coping Questionnaire.

Antal

referenser: 20

Referens: (Redelman, 2009)

Titel: Sexual difficulties for persons with multiple sclerosis in New South
Wales, Australia.

Forfattare: ~ Margaret | Redelman

Tidskrift: International Journal of Rehabilitation Research, 32 (4), 337-47.

Ar: 2009

Land: Australien

Syfte: 1. Att se férekomst avspecifika sexuella svarigheter hos midn och

kvinnor med MS. 2. Att se om det finns nagon association mellan
sexuella svarigheter och ar sedan diagnosticering, svarighetsgrad av
MS-symtom, alder, relationslycka och utbildningsniva. Fragade

dven om hjilpsékandebeteende genom att fraga om formaga att tala
om sexuella svirigheter, férmaga att fa hjalp, n6jdhet med stédet de
tatt och varifran stodet kom.



Utval:

283 deltagare med MS; 215 kvinnor och 68 min.

Metod: Kvantitativ. Egengjort frageformulir skickades ut med en tidning
om MS.

Antal

referenser: 34

Referens: (Starks, Morris, Yorkston, Gray & Johnson, 2010)

Titel: Being in- or out-of-sync: Couples’ adaptation to change in multiple
sclerosis.

Forfattare: Helene Starks, Megan A. Morris, Kathryn M. Yorkston, Robin F.
Gray & Kurt L. Johnson

Tidskrift: Disability and Rehabilitation, 32(3), 196-200.

Ar: 2010

Land: USA

Syfte: Att undersoka hur par anpassar sig till de utmaningar som multipel
skleros (MS) innebir och att identifiera méjliga riskfaktorer for
relationell stress.

Utval: Atta par dir den ena partnern hade MS.

Metod: Semistrukturerade intervjuer.

Antal

referenser:

38



