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Sammanfattning:

Bakgrund: Multipel skleros ar en kronisk sjukdom med ett oforutsagbart férlopp som ofta
drabbar relativt unga personer. Det finns idag inget sakert diagnostiskt test och ingen botande
behandling. Sjukdomen leder till funktionsnedsattningar som medfor stor paverkan pa det
dagliga livet och depression &r vanligt forekommande i patientgruppen. Syfte: Att beskriva
patienters upplevelse av att fa sjukdomen och diagnosen MS. Metod: Litteraturéversikt enligt
Fribergs (2012) modell, baserad pa 10 kvalitativa studier som kvalitetsgranskats enligt
Willman, Stoltz och Bahtsevanis (2011) granskningsmall. Resultat: Tiden fran de forsta
symtomen till dess att diagnosen stéllts var fylld av ovisshet. Symtomdebuten innebar ofta
sOkandet efter en forklaring och fruktan for en hjarntumaor var vanligt forekommande.
Utredningsperioden upplevdes som pafrestande och patienter kande sig i manga fall
misstrodda av vardpersonalen, medan andra upplevde gott socialt stod fran varden. Beskedet
om diagnosen var en central hdndelse med kanslomassiga reaktioner som chock, oro och
depression. Av en del patienter togs beskedet emot med lattnad medan andra fylldes av
skrack. Kontakten med varden i samband med diagnosen beskrevs i manga fall som en
negativ upplevelse, med bristfallig information och daligt bemotande. Slutsats: Beméotandet
av patienter med oké&nd diagnos och av de som utreds for eller diagnosticeras med MS &r
viktigt. Respektfullhet, lyhdrdhet och empati ska genomsyra sjukskéterskans forhallningssatt
och kan ge patienten en positiv vardupplevelse. Ovisshet kan forsamra méjligheten till en
smidig transition och information om undersokningar, sjukdomen och dess konsekvenser for
det dagliga livet bor ges upprepade ganger och vara tydlig och arlig. For att gora situationen
begriplig och hanterbar for patienten ar det viktigt att anpassa information och stod utifran
dennes behov. For att kunna gora detta krévs det att sjukskoterskan tar del av patientens
sjukdomsupplevelse och forkunskap.

Nyckelord: Multipel skleros, symtomdebut, utredning, diagnos, patientupplevelser,
bemotande, information
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Inledning

"Bilder fran de senaste manaderna ramlar over mig. Ansiktsférlamningen i hostas,
varfor tog inte jag och lakarna den pa storre allvar? Och den fruktansvarda
trottheten! Minns inte ndr jag var pigg sist. [ ...] Det gick en evighet innan han till
slut yttrade sin dom: "Jag misstanker starkt att du har MS." Och dar 6ppnade sig
avgrunden!” (Berner, 2013, 24 september)

MS bryter ofta ut relativt tidigt i livet, hos personer som troligen ar installda pa att ha manga
friska artionden framfor sig. Kanske har det vuxna livet knappt hunnit bérja, eller sa ar man
mitt uppe i det, med barn och familj. Hur kénns det nar symtomen plotsligt satter igang, nar
kroppen beter sig pa ett satt man inte ar van vid och man inte forstar vad det beror pa? Att
med detta inre kaos behdva sla sig fram i varddjungeln kan vara mer &n vad man orkar med.
Hur upplevs tiden under utredningen? Nar diagnosen sedan blir faststalld kan det vara en
omskakande upplevelse, ndgot som &r svart att hantera pa egen hand. Vilka reaktioner vacks
hos den som far diagnosen, en dom att vara sjuk resten av livet? Hur upplevs kontakten med
varden? Det ar lakaren som utreder och diagnosticerar, men ofta ar det sjukskoterskan som
finns i ndrheten nadr kanslorna kommer ikapp. Det finns stora méjligheter att ge den som annu
inte eller nyligen fatt sin MS-diagnos god omvardnad med stod och information, men det
kraver forstaelse for hur det ar att vara patient.

Bakgrund

Multipel skleros

Prevalens

Multipel skleros (MS) &r en kronisk, autoimmun sjukdom som oftast drabbar unga eller
medelalders personer. Varje ar insjuknar ungefar 10 av 10 000 personer i Sverige, drygt tva
tredjedelar av dessa ar kvinnor (Nilsson, 2015).

Patofysiologi

MS angriper det centrala nervsystemet (CNS), framforallt den vita substansen med
myeliniserade axon. Myelinet &r en fettsubstans utanpa nervtradarna som gor att
nervimpulserna i dessa axon kan dverforas med hogre hastighet. Mycket talar for att MS &r en
autoimmun sjukdom, dar T-lymfocyter omprogrammerats till att rikta sig specifikt mot
myelin. T-lymfocyter startar en inflammatorisk process under vilken myelinet bryts ner och
harda plack bildas, vilket stor och saktar ner impulséverforingen i axonet. Beroende pa var i
nervsystemet inflammationen ager rum upplever patienten olika symtom relaterade till det
engagerade omradet. Myelin kan aterbildas, men efter ett antal inflammationer ar skadan
irreversibel och &ven axonet forstort. Forutom demyeliniseringen, som kanske &r den mest
kanda sjukdomsmekanismen, har man under senare ar undersokt och till viss del pavisat
betydelsen av ytterligare nedbrytande processer (Hillert & Lycke, 2012).

Symtom

De forsta symtomen ar ofta motoriska eller sensoriska, sa som muskelforsvagning,
forlamning, domningar och myrkrypningar. Aven synnedsttning och rérelsesmarta fran dgat
ar vanliga debutsymtom (Hillert & Lycke, 2012).



Senare i sjukdomsforloppet blir oftast den motoriska, sensoriska och visuella paverkan mer
uttalad. Spastisk pares, vilket innebér en 6kad muskeltonus och sjukliga reflexmonster
(Hindfelt, u.d.), ar ett typiskt symtom som vanligen uppkommer i benen och kan forsamra
gangformagan avsevart. Aven smarta ar vanligt och kan forekomma t.ex. som intensiva men
kortvariga attacker i ansiktet eller som ett ihallande molande, ofta i nedre extremiteter.
Kognitiva stérningar, sa som nedsatt koncentration, minne och simultanférmaga, upptrader
ofta relativt tidigt i sjukdomsforloppet. Emotionell labilitet &r vanligt och manga patienter
drabbas av depression, ibland med 6kad suicidrisk. Det symtom som ofta upplevs som det
mest pafrestande ar ihallande trotthet, fatigue. Ovriga symtom, som vark och depression, kan
bidra till denna trotthet. Andra omraden som kan paverkas ar balansen, tarm- och
blastomningen och den sexuella funktionen (Hillert & Lycke, 2012).

Diagnos

Det finns inga prover eller undersékningar som med sakerhet kan faststalla MS-diagnos, utan
den Kliniska bilden végs samman med magnetkamerabilder av hjarna och ryggmarg och
differentialdiagnoser utesluts. Analys av cerebrospinalvatska samt differentialdiagnostiska
laboratorieprover utfors vanligen under utredningen (Hillert & Lycke, 2012).
Magnetkameraundersokning (MR) introducerades 1981 och har sedan dess fatt en
betydelsefull roll i arbetet med att stélla diagnos och folja sjukdomens progress (Milo &
Miller, 2014).

Prognos

Sjukdomsutvecklingen &r individuell och prognosen svar att forutsaga. Vanligen debuterar
MS som skowvis forlopande (relaps-remitting multiple sclerosis, RRMS), en fas da skov
varvas med perioder av remission. Skoven upptrader ofta med oregelbundenhet och
frekvensen kan skilja sig mycket mellan patienter, dock ligger genomsnittet pa ett skov
vartannat ar. Ett skov innebér att en inflammation i CNS initieras eller intensifieras och varar
vanligtvis nagra veckor da patienten far symtom. Under remission kan symtomen forsvinna
fullstdndigt, alternativt finns vissa restsymtom kvar, vilket blir allt vanligare efter hand som
sjukdomen forloper. | de flesta fall yttrar sig sjukdomen pa detta satt under de forsta 10-20
aren och gar darefter dver i en progressiv fas da symtomen gradvis tilltar utan uttalade skov.
Denna fas kallas sekundér progressiv MS (secondary-progressive multiple sclerosis, SPMS). |
den senare fasen av sjukdomen lider patienten vanligtvis av utvecklade motoriska och
sensoriska symtom, ofta i kombination med kognitiv nedsattning. Den typiska MS-patienten
blir rullstolsburen efter att ha levt med sjukdomen i 25-30 ar (Hillert & Lycke, 2012).

Ungefar 10% av patienterna far en primarprogressiv variant av sjukdomen (primary-
progressive multiple sclerosis, PPMS), som innebar en fran sjukdomsdebuten successivt
tilltagande funktionsnedsattning utan skov, lik SPMS. For en mindre del av patienter ar
utvecklingen mer aggressiv, med téta skov redan fran borjan, och betydande funktionshinder
kan da upptrada betydligt tidigare. Det forekommer dven en mer godartad variant av
sjukdomen, benign MS, hos ca 15% av patienterna, som inte drabbas av mer &n latta
funktionshinder (Hillert & Lycke, 2012).

Etiologi

Etiologin ar annu inte helt faststalld, dock &r det klarlagt att en kombination av miljo och
genetik spelar in. Miljofaktorer som har visats 6ka risken ar rékning, infektion av Epstein-
Barr-viruset och underskott av D-vitamin alternativt lag exponering for solljus. Prevalensen &r
hogre i norra Europa och Amerika &n i t.ex. sddra Europa och annu lagre i Afrika och Asien
(Hillert & Lycke, 2012).



Behandling

Det finns ingen kurativ behandling for MS, men ett antal sjukdomsmodifierande lakemedel
har tagits fram de senaste tjugo aren. Dessa lakemedel kan hjalpa vid RRMS och delas in i
forsta, andra samt tredje linjens lakemedel. Vanligtvis inleds behandlingen med forsta linjens
lakemedel och fortsatter vid sjukdomsprogress med andra respektive tredje linjens
behandling. For bast effekt bor behandlingen pabdrjas sa snart som mojligt efter att diagnosen
stéallts. Forutom lakemedelsbehandling kan det vara aktuellt med t.ex. fysioterapi,
bostadsanpassning, ganghjalpmedel och psykosocialt stod som t.ex. samtal (Hillert & Lycke,
2012).

| fall av mycket aggressiv RRMS &r hdgdoscytostatika med efterféljande transplantation av
patientens egna blodstamceller (HSCT) ett mojligt behandlingsalternativ som visat sig ha god
effekt, men som annu ar pa ett experimentellt stadium. Mot PPMS finns i nuldget ingen
effektiv sjukdomsmodifierande behandling, utan fokus ligger symtomlindring (Hillert &
Lycke, 2012).

Psykosociala aspekter

I en Cochrane-review av psykologiska interventioner for MS-patienter gors gallande att flera
faktorer kan gora sjukdomen sarskilt svar att hantera fér de drabbade. Férutom det faktum att
MS &r en kronisk sjukdom ar den dven mycket oforutsagbar, bade fran dag till dag och pa
langre sikt. For de flesta leder dock MS till forandringar i avgdérande livsaspekter, sa som
arbete, fritidsaktiviteter, sexualitet och familjeliv. Enligt forfattarna kan detta, i kombination
med de fysiska funktionsnedsattningarna, leda till en forandrad sjalvbild (Thomas, Thomas,
Hillier, Galvin, & Baker, 2006).

Depression &r, som tidigare namnts, vanligt férekommande bland MS-patienter, med en hogre
prevalens jamfort bade med resten av befolkningen och med patienter drabbade av andra
kroniska eller neurologiska sjukdomar (Thomas et al., 2006). Enligt Sa (2008) finns det ett
samband mellan inflammatorisk sjukdomsaktivitet och depressiva symtom hos MS-patienter.
Detta skulle innebdra att depression inte enbart uppkommer till foljd av sjukdomens
psykosociala paverkan utan dven kan ha fysiologisk orsak. Trots den hoga férekomsten menar
den senast namnda forfattaren att depression i patientgruppen i manga fall inte
uppmarksammas och behandlas.

Omvardnad

Omvardnaden av MS-patienter bor vara individuellt anpassad och det bor kunna erbjudas
multiprofessionellt stdd av t.ex. psykolog, fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator (Hillert &
Lycke, 2012). Under skov ar det vanligt att patienten behover vardas pa sjukhus for
anpassning av medicinsk behandling, omvardnad och psykosocialt stéd. Behandling och
omvardnad bor enligt Ericson och Ericson (2012) inriktas pa aktuella symtom samt pa att
forebygga komplikationer. Det kan exempelvis handla om férebyggande av trycksar, fall och
obstipation, konsistensanpassad kost vid svaljsvarigheter och kniptraningar vid
urininkontinens. Emotionellt stod ar en viktig uppgift for sjukskoterskan da kognitiva samt
psykosociala besvér ar vanliga och omgivningens instéllning ar viktig for patienten. Att vara
narvarande och optimistisk samt att ge tid for samtal ar betydelsefullt. Det kan vara svart for
patienten att berétta om vissa bekymmer, som sexuella storningar och relationsproblem.
Information ar ocksa ett viktigt omrade och ska belysa bade fortjanster och begransningar
med de mojliga behandlingarna (Ericson & Ericson, 2012).



Att fa en allvarlig diagnos

Att fa besked om en allvarlig sjukdom kan enligt Cullberg (2006) leda till krisreaktioner.
Ovan namnda forfattare beskriver krisforloppet utifran fyra faser: chock, reaktion,
bearbetning och nyorientering. De tva forsta faserna bildar tillsammans den akuta krisen.

Chockfasen kan paga en kort stund upp till nagra dygn och personen kan da reagera med allt
ifran paralysering till utdtagerande konfusion. Forfattaren menar att personer i denna fas oftast
forsoker halla verkligheten pa avstand eftersom den &r alltfor svar att hantera och att de
vanligen har svart att ta till sig och minnas information som ges. Reaktionsfasen kommer nar
personen borjar kunna ta in det som skett och pagar vanligen i fyra till sex veckor. Individen
forsoker da ofta finna en forklaring till det intraffade och kan lagga orsaken hos sig sjélv,
vilket kan ge kéanslor av skam och skuld. Orsaken kan aven laggas hos andra personer eller
kopplas samman med hdgre makter. Under dessa tva forsta faser ar det vanligt att forneka det
intraffade eller att tranga bort de smartsamma kénslor som vackts. Detta kan till en borjan
vara ett effektivt sétt att hantera situationen, men om verkligheten halls pa avstand for lange
kan det forsvara bearbetningen. Vanliga upplevelser i den akuta krisen ar bl.a. sorg,
dvergivenhet, isolering, meningsléshet och ilska (Cullberg & Lundin, 2006).
Bearbetningsfasen pagar vanligen under sex till tolv manader och innebér att den drabbade
har fatt viss distans till traumat, kan borja se framat och lara sig leva i den nya situationen.
Nyorienteringsfasen kan anses ha intrétt nar det som skett ar bearbetat och ses som en del av
livet, &ven om tankarna pa sjukdomen fortfarande kan véacka smarta emellanat. En ny sjalvbild
har formats, nya intressen och relationer kan ha skapats. Kunskapen om dessa inre upplevelser
ar enligt Cullberg (2006) viktig for vardpersonalen att ha for att forsta patientens beteende.

Enligt Ericson och Ericson (2012) bor vardpersonalen i det akuta skedet vara mycket tydlig
och gérna upprepa central information, da patienten som ovan namnts kan ha svart att ta den
till sig. De menar att det ar viktigt att visa empati och forstaelse, att fokusera pa det positiva
med behandlingen och att uppmuntra patienten till att stalla fragor. Om mojligt bér patienten
ha en nara anhorig med sig vid samtalet och det ar positivt om aven ytterligare vardpersonal,
forutom lakaren som lamnar beskedet, kan narvara. Forfattarna foreslar att denna person med
fordel kan vara en sjukskdterska som senare under sjukdomsférloppet kommer att ha kontakt
med patienten vid telefonradgivning, behandling etc.

Transition

Transition &r ett begrepp som anvands inom omvardnad for att beskriva hur personer paverkas
av storre forandringar. Det kan handla om olika slags férandringar, som att byta arbetsplats
eller fa barn, men den typ av transition som ar aktuell i foreliggande arbete handlar om
overgangen fran att vara frisk till att vara sjuk (Schumacher & Meleis, 1994). Definitionen av
transition ar enligt de ovan ndmnda forfattarna en process som sker 6ver tid och handlar om
forandring, av t.ex. identitet, relationer, roller eller formagor.

Transition beskrivs som en kénslomassig process med mycket negativa kanslouttryck som
ensamhet, angest, osakerhet och nedstamdhet. Socialt stod fran anhoriga, stédgrupper och
sjukskoterskor har visats vara viktigt for personer som genomgar transition. Brister i
kommunikationen med vardpersonal bidrar till 6kade kanslor av frustation, maktléshet och
forvirring. Forfattarna menar att forvantningen pa framtiden ofta ar oviss for en person i
transition, vilket leder till stress och oro. Denna kan lindras genom information om vad som
kan forvantas. For att underlatta en smidig transition kan en strategi t.ex. vara att planera och
skapa en tidslinje dver hur tiden framdver kan te sig (Schumacher & Meleis, 1994).
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Att en person tagit sig igenom en transition pa ett framgangsrikt sett kdnnetecknas av att
denne upplever valbefinnande i sig sjélv, sin nya roll och i sina relationer (Schumacher &
Meleis, 1994).

KASAM

Begreppet KASAM har utvecklats av Antonovsky (2005) och betyder Kéansla av
sammanhang. Detta begrepp rymmer tre dimensioner: begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet.

Begriplighet handlar om hur individen férstar och far grepp om olika handelser, huruvida de
upplevs som sammanhangande eller kaotiska. Hanterbarhet beskriver den upplevda formagan
att hantera de situationer personen stélls infor. En hdg grad av hanterbarhet innebar att
personen upplever sig ha tillgang till resurser, t.ex. vanner, vard eller tro, att luta sig mot i
svara tider, medan en person med lag grad av upplevd hanterbarhet enligt forfattaren ofta ser
sig som ett offer for omstandigheterna. Meningsfullhet beskrivs som den mest centrala
dimensionen och handlar om vilken grad av engagemang och motivation individen upplever
vid handelser som hen berdrs av. Lag grad av meningsfullhet kan visa sig som kanslor av
meningsléshet och hoppléshet medan hog grad av detsamma kan manifesteras i upplevelsen
av att motgangar &r utmaningar varda att lagga energi pa.

Utvecklingen av kanslan av sammanhang ar en process som pagar fran barndomen fram till
vuxenlivet da den brukar stabiliseras vid 30-35 ars alder. Den formas utifran vilka
livserfarenheter personen stalls infor och hur hen lar sig att tolka dessa. Nagot forenklat kan
det beskrivas som om individen under uppvéxten och in i vuxenlivet kdnner sig delaktig i
omgivningen och denna upplevs som trygg och forutsagbar, utvecklas en hog KASAM.
Social klass har enligt forfattaren en stor betydelse for k&nslan av sammanhang, som i sin tur
sétts i samband med graden av halsa och livskvalitet (Antonovsky, 2005).

Antonovsky (2005) har utvecklat ett sjalvskattningsformuldr som kan anvandas i
vardsituationer for att ta reda pa patientens grad av KASAM. Detta méater dimensionerna
begriplighet, hanterbarhet samt meningsfullhet utifran ett antal fragor och anses vara ett
tillforlitligt instrument.

Eftersom en persons kansla av sammanhang vanligtvis &r stabil i vuxen alder blir det inte
sjukskoterskans uppgift att forsdka stiarka denna hos patienterna. Daremot kan kunskapen om
personens KASAM vara anvandbar i omvardnadsarbetet eftersom den paverkar formagan att
hantera sjukdom. Att arbeta med KASAM handlar mycket om att anpassa omvardnaden efter
individens behov. En person med lag KASAM har oftast fler riskfaktorer och kan behova ett
utokat stod, medan nagon med hog KASAM vanligtvis har fler friskfaktorer och lattare att
formulera sina behov. Istéllet for att fordndra individens kdnsla av sammanhang kan
sjukskoéterskan arbeta for att gora situationen som patienten befinner sig i begriplig, hanterbar
och meningsfull. Detta kan goras genom att ge riklig, tydlig och arlig information, skapa
delaktighet och trygghet, erbjuda resurser som stodgrupper och kurator, motivera och
engagera genom att visa sin egen stravan som sjukskoterska att ge basta mojliga vard
(Langius-Eklof, 2009).



Sjukskdterskans ansvar

| Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskaterska (Socialstyrelsen, 2005) star det bland
annat skrivet att sjukskoterskan ska “uppmairksamma och moéta patientens
sjukdomsupplevelse och lidande och sa langt som majligt lindra detta genom adekvata
atgirder” (s.11). Individuella omvérdnadsbehov ska uppmarksammas och métas med
adekvata omvardnadsatgarder. Sjukskoterskans ansvar angaende information beskrivs enligt
foljande: “informera och undervisa patienter och/eller nérstdende [...] med hénsyn tagen till
tidpunkt, form och innehall” samt “forvissa sig om att patient och/eller niirstiende forstar
given information” (s.11). Att mojliggora och underlitta delaktighet och stotta patienten vid
beslutstagande ingar enligt kompetensbeskrivningen i yrkesrollen. Kommunikationen med
patient och anhériga ska genomféras med respekt, lyhérdhet och empati (Socialstyrelsen,
2005).

Aven i International Council Of Nurses’ (ICN) etiska kod for sjukskoterskor (2012) aterfinns
sjukskoterskans ansvar for patientundervisning. Dar beskrivs att sjukskoterskan ska
sakerstalla att patienten far den information som behdvs och pa ett sadant satt att hen kan
skapa sig en asikt och fatta beslut kring sin vard och behandling.

Problemformulering

MS &r en kronisk sjukdom som innebér stora forandringar i det dagliga livet for den som
drabbas, vilket i sin tur medfor hog risk for psykisk ohélsa. Att fa diagnosbesked om en
allvarlig sjukdom kan enligt litteraturen skapa en krisreaktion som kraver professionellt stdd.
Hur beskriver patienter med MS sina reaktioner pa beskedet? Enligt omvardnadsteorin om
transition kan bristande kommunikation med vardpersonalen vara negativ for anpassningen
till den nya situationen, medan ett gott socialt stod fran varden &r en positiv faktor.
Antonovsky menar att personer med lagre kansla av sammanhang kan drabbas hardare och ha
svarare att hantera den nya situation som en sjukdom innebar och har darmed ett 6kat behov
av psykosocialt stod. Tycker patienterna att de far det stod de behdver? Enligt
kompetensbeskrivningen for sjukskoterskor (Socialstyrelsen, 2005) ingar det i yrkesrollen att
soka forsta patientens sjukdomsupplevelse och att utifran denna vidta relevanta atgarder. Hur
upplever MS-patienter sin sjukdom tiden fére och vid diagnos? Varje individs
sjukdomsupplevelse ar unik och bor hanteras som sadan. Daremot kan en kannedom om
vanliga reaktioner och upplevelser ge sjukskoterskan béttre forutsattningar for att stilla de
ratta fragorna, ge anpassad information och erbjuda det stod patienten behéver.

Syfte
Syftet med denna uppsats &r att undersoka patienters upplevelse av att fa sjukdomen och
diagnosen multipel skleros (MS).

Metod

En litteraturdversikt syftar till att ge en sammanfattning av kunskapsléget och aktuell
forskning inom ett visst omrade (Friberg, 2012). Denna metod beddmdes svara mot syftet
med denna uppsats och valdes darmed ut och genomférdes enligt Fribergs (2012) modell.



Litteratursdkning

| enlighet med Fribergs (2012) modell gjordes forst en bred informationssokning, for att fa en
bild av vilken mangd och typ av artiklar som fanns inom omradet. Sokord som var kopplade
till relevanta artiklar antecknades for att sedan anvéndas i den egentliga
informationssokningen. Med hjalp av denna inledande informationssékning kunde
problemomradet avgréansas och vidare litteratursokning fokuseras utifran detta.

Nésta steg i arbetet med en litteraturdversikt &r, enligt Friberg (2012), den egentliga
litteratursokningen da det material som ligger till grund for resultatet soks fram. Den egentliga
litteratursokningen gjordes i databaserna Cinahl och PubMed. Cinahl &r en databas med fokus
pa omvardnadsforskning, medan PubMed har ett bredare innehall som forutom omvardnad
bl.a. rymmer medicin och odontologi (Willman, Stoltz, & Bahtsevani, 2011). Sokord
formulerades for Cinahl med hjalp av Cinahl Headings och for PubMed med svenska MeSH.
Dessutom anvandes tidigare antecknade sokord fran den breda informationssokningen.
Sokningar gjordes forst i Cinahl, eftersom syftet med litteraturundersokningen gar under
forskningsomradet omvardnad, dérefter anvandes motsvarande sokord i PubMed.
Kompletterande sokningar gjordes aven i den multidisciplindra databasen Scopus. Inga nya
artiklar hittades vid sokningarna i PubMed eller Scopus, varfor dessa inte ar redovisade i
sOktabellen, Tabell 1.

Vid sokningarna lastes forst alla titlar, varpa abstrakt lastes i de som tycktes relevanta.
Artiklar som utifran abstraktet bedomdes vara lampliga for litteraturundersokningen lastes
igenom och de som darefter var av fortsatt intresse gick vidare till kvalitetsgranskning.

Genom att granska valda artiklars referenslistor, samt forslag pd liknande artiklar” 1

databaserna breddades litteratursokningen for att tdcka eventuella relevanta artiklar som inte
matchade sokorden. En ny artikel valdes ut genom detta tillvagagangssatt.

Tabell 1. Soktabell

Databas Sokord Begransningar | Antal Lasta Granskade | Valda
Datum traffar | abstrakt | artiklar artiklar
CINAHL Multiple Peer reviewed, 78 10 5 3

2015-09-07 | sclerosis AND research article,
patient attitudes | 2005-2015.

CINAHL Multiple Peer reviewed, 45 4 1 1
2015-09-07 | sclerosis AND research article,

attitude to 2005-2015.

illness
CINAHL Multiple Peer reviewed, 29 3 1 1
2015-09-08 | sclerosis research article,

diagnosis AND | 2005-2015.
psychosocial

factors
CINAHL Multiple Peer reviewed, 85 9 6 4
2015-09-14 | sclerosis AND research article,

coping 2005-2015.
Sekundar- 12 2 1

sokning




Inklusions- och exklusionskriterier

Eftersom malet med denna litteraturdversikt var att 6ka forstaelsen av patienters upplevelser
beddmdes kvalitativa studier svara bast mot syftet och endast denna typ av artiklar valdes ut.
Begréansningar gjordes till originalartiklar med vuxna deltagare. | Cinahl anvandes
avgransningsfunktionerna "Peer reviewed” och ”Research article”. For att samla aktuell
forskning sattes en begransning till artiklar publicerade tidigast 2005. Av praktiska skal
exkluderades artiklar som inte fanns tillgangliga i fulltext via Goteborgs Universitetsbibliotek
eller som var skrivna pa andra sprak an engelska och svenska. For att underlatta
kvalitetsgranskningen valdes endast artiklar ut som var skrivna enligt IMRAD-modellen
(Introduction, Material and method, Results And Discussion) (Todorovi¢, 2003).

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen av valda artiklar genomfordes utifran Willman et al.’s (2011)
granskningsmall samt av de ovan namnda forfattarna foreslagna fragor som hjalper till att
bestdimma studiekvaliteten. De flesta artiklar som granskades hade tydliga, relevanta och
motiverade syften och metoder for urval, datainsamling och analys samt ett logiskt och
begripligt resultat som svarade pa syftet. Merparten av studierna rymde ett etiskt resonemang
och var granskade och godkanda av en etisk kommitté. De artiklar som uppfyllde ovan
beskrivna kriterier bedomdes ha hog kvalitet. Tva av de granskade artiklarna bedomdes vara
av medelhog kvalitet. Bristerna hos dessa studier 1ag i avsaknad av etiskt resonemang
respektive ofullstandig beskrivning av urvalsférfarandet. Kvaliteten bedémdes dock som
tillrackligt god for artiklarna skulle inkluderas. En artikel valdes bort da den ansags vara av
lag kvalitet, eftersom enkaten som anvéants for datainsamling hade ledande fragor och
resultatredovisningen var otydlig. Tio artiklar valdes slutligen ut till litteraturundersékningen,
varav atta bedomdes vara av hog kvalitet och tva av medelhdg kvalitet. For 6versikt ver
valda artiklar, se Bilaga 1.

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes i enlighet med Fribergs (2012) modell. Saledes lastes de utvalda
artiklarna forst ett antal ganger och sammanfattades sedan. Detta gjordes for att skapa en
forstaelse for artiklarnas innehall. Vid ytterligare granskning lag fokus pa likheter och
skillnader i studiernas resultat. Det material ur varje artikel som svarade mot syftet for
foreliggande litteraturéversikt antecknades for att sedan jamforas och sorteras under mojliga
kategorier och underkategorier. Parallellt med att materialet sammanstalldes lastes artiklarna
pa nytt igenom for att sakerstalla att det som uppfattats stimde med det som stod skrivet.
Under detta arbete kom de funna kategorierna till viss del att omformuleras och omsorteras.

Etiska stallningstaganden

Nio av tio valda studier var granskade av etikprovningsnamnder, nagot som idag ar ett krav
for att fa en artikel publicerad i en vardvetenskaplig eller medicinsk tidskrift. Detta innebar att
en oberoende kommitté har undersokt studiens etik och végt dess nytta mot eventuella risker
och obehag for deltagarna (Olsson & So6rensen, 2011).

Den artikel som saknade oberoende etisk granskning (Edwards, Barlow, & Turner, 2008)
bedémdes ha ett gott syfte och inte innebéra nagra risker av betydelse for deltagarna. En egen
granskning av studien gjordes utifran de fyra forskningsetiska kraven pa information,
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samtycke, konfidentialitet och nyttjande, som beskrivs av Patel och Davison (2011).
Deltagarna blev informerade om studiens syfte och fick darefter ge sitt godkénnande till att
delta i telefonintervjuer. De var i artikeln avidentifierade och gavs efter datainsamlingen en
pseudonym som anvandes i analysen, vilket 6kade konfidentialiteten under arbetets gang.
Insamlad data hade enligt vad som kunde utldsas av artikeln endast anvants till det for
deltagarna meddelade forskningsandamalet, som syftade till att 6ka forstaelsen for den
aktuella patientgruppen.

Etiska dvervaganden som gjorts i foreliggande arbete handlar om en stravan att pa ett rattvist
och respektfullt satt lyfta fram de upplevelser som beskrivs i de analyserade studierna. Detta
har gjorts genom att under dataanalys och sammanstallning av resultatet standigt ga tillbaka

till artiklarna och med kritisk blick lasa citat och tolkningar upprepade ganger. Sarskilt fokus
har lagts pa att sérskilja artikelforfattarnas tolkningar fran deltagarnas beréttelser.

Resultat

Dataanalysen ledde fram till fyra huvudkategorier och tio underkategorier, presenterade i
Tabell 2. De tre forsta huvudkategorierna féljer en kronologisk ordning, medan den fjarde,
”Varden vid diagnos”, tidsmassigt faller in under den tredje kategorin. Denna bedémdes dock
som omfangsrik och betydelsefull i materialet och tilldelades darmed en egen kategori.

Tabell 2. Huvud- och underkategorier.

Huvudkategorier Underkategorier

e Forvirrade kanslor

Symtomdebuten e Tolkning av symtom

e Brist pa delaktighet

Utredningsperioden Delaktighet

Kanslor i kaos

Lattnad

Forestallningar om MS
Identitet och existentialitet

Diagnosbeskedet

Information
e Bemoltande

Varden vid diagnos

Symtomdebuten
Forvirrade kanslor
Enligt Mozo-Dutton, Simpson och Boot (2012) var vanliga debutsymtom bland deltagarna
synpaverkan, “klumpighet” och sensorisk paverkan sa som myrkrypningar. Upplevelsen av de
tidiga symtomen beskrevs i studien som att kroppen borjade bete sig markligt. En deltagare
berdttade om dessa upplevelser som en tydlig kansla av att kroppen inte lydde henne utan att
kunna satta fingret p& exakt vad det var som inte stimde. Aven Pretorius och Joubert (2014)
samt Isaksson och Ahlstrom (2006) fann liknande debutsymtom bland sina deltagare, men
aven motoriska storningar i armar eller ben och problem med balansen. | den senast ndmnda
studien beskrevs en kansla av ovisshet i samband med de forsta symtomen, en aning eller
insikt om att nagot var fel utan att veta vad det var eller berodde pa. Symtom som kom och
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gick skapade forvirring och oro hos deltagare (Barker-Collo, Cartwright, & Read, 2006). Oro
forekom, enligt Isaksson och Ahlstrom (2006), med varierande intensitet bland nastan alla
deltagarna vid symtomdebuten. Rorelsesvarigheterna ledde hos vissa deltagare till en kansla
av att omgivningen uppfattade dem som alkoholpaverkade, vilket resulterade i skam. Aven
har aterfanns i patientberéattelserna en oroskansla, for vad andra tyckte och tankte om dem
(Edwards et al., 2008; Isaksson & Ahlstrom, 2006).

Tolkning av symtom

| bérjan av symtomutvecklingen kunde patienter i flera av studierna ignorera sina symtom och
hitta godartade forklaringar, sa som stress, virusinfektion eller en klamd nerv. Nar symtomen
blev mer kénnbara gick det inte langre att bortférklara eller trdénga undan dem ur medvetandet,
vilket uppges ha lett till det forsta vardsokandet (Barker-Collo et al., 2006; Isaksson &
Ahlstrom, 2006; Mozo-Dutton et al., 2012).

Att frukta det virsta” var en dterkommande reaktion pa tilltagande symtom. Den vanligaste
rédslan, som bl.a. beskrevs i Isaksson och Ahlstroms (2006) och Ploughman et al.’s (2012)
studier, var fruktan att ha drabbats av en hjarntumor. | tva av studierna aterfanns
patientberattelser som beskrev en radsla for att de holl pa att bli galna och att de tankte att de
fysiska symtomen bara var inbillning (Barker-Collo et al., 2006; Mozo-Dutton et al., 2012).

Utredningsperioden

Brist pa delaktighet

Tiden fran de forsta symtomen av MS till dess att diagnosen blev faststalld upplevdes av
manga patienter som en lang och pafrestande period. Detta beskrevs i flera av de granskade
studierna, bl.a. av Edwards et al. (2008) och Pretorius och Joubert (2014).
Utredningsprocessen beskrevs i studien av Barker-Collo et al. (2006) som en resa utan
atervando med manga obesvarade fragor langs vagen. Ett flertal patienter upplevde att de blev
misstrodda eller inte tagna pa allvar av vardpersonalen nar de sokte hjalp for sina symtom. De
fick ofta kampa for att fa till stand en utredning, ndgot som skapade ilska och frustration
(Isaksson & Ahlstrdm, 2006). Detta illustrerades bl.a. av en patient som fick hora av lakaren
att hen var neurotisk, att det skulle ga 6ver (Edwards et al., 2008) och en kvinna som bad flera
lakare om en magnetkameraundersokning men blev nekad och istéllet utskrattad (Pretorius &
Joubert, 2014).

Patienterna var enligt Barker-Collo et al. (2006) ofta otillrackligt informerade om de
undersokningar som gjordes, vilket skapade kanslor av angest, radsla, maktloshet och
ovisshet. En av deltagarna berattade om sin upplevelse av en rontgenundersdkning med
uttryck som att “liggas i en kista” (s.437), utan att veta vad som vintade. Aven Ploughman et
al. (2012) lyfte fram dalig kommunikation med vardpersonalen som en kalla till ovisshet och
radsla hos patienterna.

Bristande patientdelaktighet under utredningsprocessen aterfanns aven i tva brittiska studier.
Enligt Edwards et al. (2008) blev tre av de 24 deltagarna inte informerade om att de drabbats
av MS forran en lang tid efter att detta antecknats i deras journaler. FOr en av dessa patienter
drojde det 17 ar innan hon fick beskedet av en lakare. En annan patient i samma studie
menade att den ovisshet som hon upplevde under utredningen kraftigt bidrog till utvecklingen
av depression. En av deltagarna i Malcomson et al.’s (2008) studie beskrev liknande
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erfarenheter av att inte ha fatt information om de misstankar ldkaren hade om MS forran vid
nasta skov, tva ar senare.

Delaktighet

I en svensk studie beskrevs patienters positiva upplevelser av att ha gjorts delaktiga i
utredningen snarare dn som objekt for den. De tyckte sig ha fatt tillfredsstéllande socialt stod
samtidigt som utredningen framskred. Dessa patientberéttelser beskrev kanslor som att bli
sedd, respekterad, lyssnad pa och tagen pa allvar angaende symtomen. De handlade &ven om
att fa trost och bekréaftelse i tider av oro (Isaksson & Ahlstrom, 2006). En av deltagarna i en
nyazeelandsk studie berattade om hur hen hade blivit informerad om MS innan diagnosen var
faststalld. Detta upplevdes av patienten som mycket positivt da det gav méjlighet att ta till sig
viss kunskap om sjukdomen innan chocken som en diagnos kan medfora infann sig (Barker-
Collo et al., 2006).

Diagnosbeskedet

Kanslor i kaos

Manga patienter mindes mycket val och kunde i detalj beskriva hur det gick till nar de fick
beskedet om MS-diagnosen. Aven nar det gatt flera ar sedan diagnosen stélldes kunde de
aterge de exakta ord som anvants, vilket beskrevs av bl.a. Pretorius och Joubert (2014). Enligt
Malcomson et al. (2008) visade detta pd samtalets langsiktiga paverkan for patienten. Aven de
starka, smartsamma kanslor som beskedet véckte aterberattades utforligt av patienterna
(Isaksson & Ahlstrom, 2006).

Malcomson et al. (2008) beskrev att chocken efter beskedet ledde till ”en berg- och dalbana
av kanslor” for flera deltagare. Upplevelser av att vara forkrossad och i chock var kénslor som
atergavs i en majoritet av studierna, bl.a. de av Fallahi-Khoshknab, Ghafari, Nourozi och
Mohammadi (2015) och Mozo-Dutton et al. (2012). Patienter i Isaksson och Ahlstréms
(2006) studie beskrev kénslan som tyst, kall, kaotisk och overklig. En av deltagarna beréttade
att hon upplevde det som att hon ld&mnade sin egen kropp och betraktade situationen
ovanifran. | Pretorius och Jouberts (2014) studie beskrev en av deltagarna beskedet som en
bomb som inte gick att ta till sig.

Ovisshet var en aterkommande kénsla hos patienterna efter diagnosen. Manga patienter
upplevde en stor osikerhet om hur framtiden skulle se ut, trots att de fatt en diagnos (Fallahi-
Khoshknab et al., 2015; Mozo-Dutton et al., 2012). En av deltagarna i en svensk studie
(Isaksson & Ahlstrom, 2006) upplevde att ingen hade nagra svar om framtidsutsikterna, men
menade att detta var naturligt p.g.a. sjukdomens oforutsagbarhet. For de patienter som fatt MS
fore dagens relativt sékra diagnostiska undersdkningar, kunde ofta ingen definitiv diagnos
stallas d&ven om mycket pekade pa MS. Detta bidrog till kanslan av ovisshet, da andra mojliga
orsaker till symtombilden inte kunde avskrivas (Barker-Collo et al., 2006).

En oro for framtiden beskrevs i flera studier, bl.a. av Dennison, Yardley, Devereux och Moss-
Morris (2011) och Plougman et al. (2012). Denna oro handlade i stort om hur kroppen skulle
komma att fungera framover och hur detta skulle paverka olika livsaspekter. Patienter med
barn oroade sig for hur de, med en eventuell funktionsnedsattning, skulle kunna delta i
uppfostran (Isaksson & Ahlstrom, 2006). Mozo-Dutton et al. (2012) beskrev hur patienter
oroade sig for forandringar av sjalvbilden och néra relationer. Oro for att forlora arbetet och
darmed hamna i ekonomiska svarigheter uttrycktes i en iransk och i en kanadensisk studie
(Fallahi-Khoshknab et al., 2015; Ploughman et al., 2012). Ekonomisk oro uttrycktes dven av
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sydafrikanska och brittiska patienter som hade svarigheter att fa dyra behandlingar bekostade
av sjukforsakringen (Edwards et al., 2008; Pretorius & Joubert, 2014). Patienter var oroliga
for hur familj och ndra anhoriga skulle hantera vetskapen om diagnosen och bavade infor att
beratta for dem. En deltagare beskrev att den enda egentliga oron efter beskedet lag i hur
fastmannen skulle reagera (Malcomson et al., 2008).

En del patienter anvénde sig av fornekelse for att hantera beskedet om diagnosen. Diagnosen
upplevdes som alltfor skrammande for att inforlivas till en borjan. For att klara av vardagen
forsokte deltagare ignorera symtomen och tankarna pa sjukdomen. Patienter som vid beskedet
om diagnosen inte upplevde nagra symtom tvivlade ofta pa diagnosen riktighet eftersom den
stdmde inte dverens med deras fysiska upplevelse av hélsa (Isaksson & Ahlstrom, 2006).
Aven andra studier fann att fornekelsen kunde yttra sig i tvivel pa att rétt diagnos hade stllts.
En patient i Fallahi-Khoshknab et al.’s (2015) studie beskrev hur han hade sokt sig till flera
olika lakare for att fa vidare bedémningar, eftersom han véagrade tro att han hade MS. En
annan av deltagarna aterberattade hur hon ilsket hade forklarat for lakaren att han hade fel.
FOr vissa yttrade sig fornekelsen i en motvilja mot att beratta om sin diagnos for andra. En
deltagare i Irvine, Davidson, Hoy och Lowe-Strongs (2009) studie beréattade att hon i flera
manader bar pa vetskapen sjalv utan att beratta for andra. En annan deltagare hade ocksa sa
langt som mojligt undvikit att beratta, dven for sina barn, av radsla for stigmatisering.

Flera patienter atergav att de blivit deprimerade strax efter att de fatt beskedet om diagnosen
(Fallahi-Khoshknab et al., 2015; Ploughman et al., 2012). En del av de som drabbats av
depression beskrev &ven forekomsten av suicidtankar (Isaksson & Ahlstrom, 2006).
Depressionen kunde enligt Barker-Collo et al. (2006) gora det svart att t.ex. orka ta kontakt
med stodgrupper.

Lattnad

En del patienter menade att de upplevde det som en lattnad att fa beskedet om MS-diagnosen,
da detta betraktades som en mindre allvarlig sjukdom an exempelvis en hjarntumér, vilket de
hade oroat sig for (Barker-Collo et al., 2006; Isaksson & Ahlstrém, 2006; Mozo-Dutton et al.,
2012). En av deltagarna i Pretorius och Jouberts (2014) studie uttryckte t.o.m. gladje Over att
antligen veta vad som var fel. Studiens forfattare menade att en faststélld diagnos och en
forklaring till symtomen underlattade for patienterna att ga vidare. Istéllet for att oroa sig 6ver
orsakerna till symtomen kunde de da fokusera pa att ldra sig att hantera dem, vilket dven
beskrevs av Plougman et al. (2012). En del patienter hade sedan tidigare misstankt att de hade
MS och for dessa kunde det uppfattas som en lattnad att fa bekraftelsen (Malcomson et al.,
2008).

Forestallningar om MS

Patienternas kunskap och forestallningar om MS varierade mellan studierna och deltagarna. |
en svensk studie av Isaksson och Ahlstrom (2006) framhélls att de flesta deltagarna hade en
uppfattning om vad MS var innan de sjalva drabbades. En del hade tidigare vardat patienter
med MS, antingen som anhdrig eller som vardpersonal. Den mest forekommande bilden av
sjukdomen var enligt forfattarna negativ och innefattade forestéliningar om att bli
handikappad, att sitta i rullstol och att do tidigt. Vissa hade en mer nyanserad bild av att
sjukdomsforloppet kunde vara langsamt och skonsamt och att man kunde ha ett gott liv trots
sjukdomen. Enligt Ploughman et al. (2012) upplevde de patienter som tidigare traffat nagon
med MS en storre radsla infor sjukdomen an de 6vriga. | andra studier framholls att manga
deltagare vid tidpunkten for sin egen diagnos hade mycket lite kunskap om sjukdomen och en
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forstallning att de skulle d6 inom en snar framtid (Barker-Collo et al., 2006; Fallahi-
Khoshknab et al., 2015).

Bilden av en rullstol och nara forestdende dod var aterkommande i patientberattelserna
angaende reaktionen pa diagnosen (Dennison et al., 2011; Ploughman et al., 2012). Isaksson
och Ahlstrém (2006) beskrev rullstolen som en negativ symbol for forlust av funktioner och
hot om doden. Att sitta i rullstol innebar enligt deltagarna att vara mycket sjuk, handikappad,
oférmogen till att ata, prata eller rora sig, att ligga helt stilla for att sedan d6. Denna
skrackbild forstarktes enligt studiens deltagare av méten med eller asynen av andra MS-
patienter med synliga handikapp. Fallahi-Khoshknab et al. (2015) menade att bristen pa
information fran vardpersonalen bidrog till dessa felaktiga och skrammande uppfattningar om
sjukdomen.

Identitet och existentialitet

Att bli diagnosticerad med MS skapade hos vissa deltagare en direkt forandring i synen pa sig
sjalv. Somliga identifierade sig genast som en mycket sjuk och handikappad person, andra
hade en kénsla av att inte hra hemma varken bland de sjuka eller bland de friska (Isaksson &
Ahlstrom, 2006). En kvinna ansag att hennes upplevda kvinnlighet och sjalvfortroende
reducerades omedelbart efter att hon fick sin diagnos (Malcomson et al., 2008). Aven Irvine et
al. (2009) fann att sjalvfortroendet paverkades negativt av diagnosen. Enligt Mozo-Dutton et
al. (2012) var sjalvbilden ofta oférandrad i den tidiga fasen av sjukdomen, nar symtomen inte
inkraktade namnvart pa vardagen.

Isaksson och Ahlstrom (2006) fann att diagnosen ofta vackte existentiella fragor hos
patienterna. De fragade sig varfor just de hade drabbats, vissa ansag det vara orattvist att just
de hade blivit sjuka medan andra betraktade sjukdomen som ett Guds straff. Fallahi-
Khoshknab et al. (2015) fann att de flesta deltagarna vénde sig till religionen for att soka trost
och svar pa varfor de insjuknat. En av deltagarna ansag att det var hennes eget fel att hon
blivit sjuk, eftersom hon betett sig illa tidigare i livet.

Varden vid diagnos

Information

Edwards et al. erfor att manga patienter kande sig oférmogna att ta till sig information vid
tidpunkten da de fatt beskedet (2008). Detta beskrevs dven av Barker-Collo et al. (2006) som
menade att samtliga av deltagarna i studien vid tidpunkten hade svart att uppfatta vad
vardpersonalen berattade. En del av deltagarna dnskade fa information om sjukdomen innan
de fick diagnosen. Patienter uttryckte en dnskan att ha en anhorig, ofta sin partner, med sig
nar de fick beskedet.

Malcomson et al. (2008) fann att majoriteten av studiedeltagarna var missndjda med den
information som tillhandahélls av varden, vilket orsakade fortsatt ovisshet hos patienterna. De
manga obesvarade fragorna antogs leda till att patienternas radsla och oro fick utrymme att
véxa. Sarskilt upplevdes en brist pa information om hur sjukdomens psykosociala aspekter
kunde hanteras, ett resultat som aterspeglades i Pretorius och Jouberts (2014) studie. Aven
Edwards et al.’s (2008) fann en upplevd informationsbrist och menade att denna ledde till att
en del patienter sokte information pa egen hand, bl.a. med hjalp av internet. For vissa skapade
den egenvunna kunskapen an mer radsla fér sjukdomen (Mozo-Dutton et al., 2012) medan
andra upplevde det som starkande att sjélv soka och finna information (Barker-Collo et al.,
2006).
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| den brittiska studien av Edwards et al. (2008) var en minoritet (4 av 24 deltagare) ndjda med
den information de fatt. Aven Malcomson et al. (2008) fann att ett fatal deltagare upplevde att
de fatt tillracklig information, daribland en man som fatt en bok om sjukdomen av sin lakare
och upplevde detta som en positiv kunskapskalla.

Bemotande

| studierna aterfanns ett antal deltagare som var missnéjda med formen for diagnosbeskedet.
Exempelvis hade en av dessa i Edwards et al.’s (2008) studie givits diagnosen Over telefon
och en annan hade fétt beskedet pé julafton. Aven deltagare i en svensk studie hade fatt
beskedet dver telefon och kande ilska dver detta satt att fa reda pa diagnosen (Isaksson &
Ahlstrom, 2006). Den tid som avsatts for samtalet vid diagnostillfallet upplevdes av
deltagarna ofta som otillracklig och ldkarna ansags vara jaktade (Barker-Collo et al., 2006;
Pretorius & Joubert, 2014).

Patienter upplevde att vardpersonalen inte forstod deras situation och att lakarna hade ett
overdrivet fokus pa de fysiska symtomen (Malcomson et al., 2008). Enligt Barker-Collo et al.
(2006) skapade det medicinska forhallningssattet hos personalen en kansla av maktloshet hos
patienterna och bemdotandet upplevdes som opersonligt. Lakarna beskrevs av en del patienter
som osympatiska (Edwards et al., 2008; Pretorius & Joubert, 2014) eller bristande i empati
(Malcomson et al., 2008).

Bade Malcomson et al. (2008) och Dennison et al. (2011) fann att manga patienter upplevde
en kansla av 6vergivenhet efter MS-beskedet. Detta aterspeglades aven i Isaksson och
Ahlstroms (2006) studie, dar forfattarna menade att 6vergivenheten fér de flesta berodde pa
otillracklig information, uppfoljning och socialt stod fran varden. Ett antal deltagare i den
senast namnda studien upplevde dock att de fatt tillfredsstallande stod av personalen. Detta
stod, samt moten med stddgrupper, upplevdes som en viktig resurs. I Malcomson et al.’s
(2008) studie beskrevs positivt bemodtande av en dam som hyllade sjukskoterskorna for den
tid och det stod hon gavs i samband med diagnosen. Aven vikten av socialt stod fran anhériga
kring tiden for diagnosen lyftes fram i flera studier (Dennison et al., 2011; Isaksson &
Ahlstrom, 2006; Mozo-Dutton et al., 2012).

Diskussion

Metoddiskussion

Metodval

Litteraturoversikt enligt Friberg (2012) valdes som metod, da den bedémdes som majlig for
att svara pa syftet inom uppgiftens niva och tidsram. Ett resonemang fordes kring huruvida
bade kvalitativa och kvantitativa artiklar skulle inkluderas. Artiklar med kvantitativa studier
hade kunnat bidra med en bild av hur asikterna generellt fordelar sig inom patientgruppen,
men hade inte gett nyanserna i svaren. Enligt Dahlborg Lyckhage (2012) ger kvalitativ
forskning en battre och mer nyanserad bild av individens upplevelser. Detta svarar val mot
foreliggande arbetes syfte och urvalet av artiklar begransades darmed till sddana som
redovisade kvalitativa studier.
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Urval

Att litteratursokningen efter att ha gjorts i Cinahl &ven genomfordes i PubMed och Scopus
med motsvarande sokord och dar ledde till ssmma artiklar men inga ytterligare tyder pa att
den aktuella forskning som finns har identifierats och granskats. Dock kan det inte uteslutas
att andra sokord hade kunnat ge en stérre och bredare méngd data med annorlunda resultat.
Aven den tidsbegransning som anvandes i litteratursokningen kan ha lett till att intressanta
artiklar exkluderades.

Mycket har hant inom diagnosticering och behandling av MS under de senaste decennierna.
Ingen sarskiljning gjordes dock mellan de patienter som diagnosticerats nyligen och de som
fick sin diagnos tidigare, nar utredning och prognos sag annorlunda ut. Ett fatal av studierna
gjorde en ansats till en sadan uppdelning, men ingen skillnad marktes i de redovisade
resultaten. Att en stor del av de tio studiernas deltagare fick sin diagnos for en langre tid sedan
kan dock innebéra att resultaten i foreliggande litteraturdversikt idag ar inaktuella.

Det foreligger en geografisk snedférdelning bland inkluderade artiklar. Hélften av dessa
studierna ar genomforda i Storbritannien, vilket kan ha paverkat resultatet. Vissa teman var
aterkommande i studierna oberoende av vilken nation de var genomfdrda i, medan andra
tycktes influerade av kulturen eller omstandigheterna som deltagarna levde i. Religion var
exempelvis ett tema som fick relativt mycket utrymme i den iranska studien, mindre utrymme
i den svenska och inget alls i dvriga studier. Forutom deltagarnas uttalande kan detta &ven
bero pa forfattarnas forforstaelse och kulturella tillhérighet eller studiernas olika syften och
fragestallningar. Ekonomisk oro uttrycktes i studier fran Kanada, Storbritannien, Sydafrika
och Iran. Hur dessa landers forsakringssystem ser ut har i foreliggande arbete inte undersokts
men antagandet ar att de skiljer sig fran det svenska. Dessa skillnader och likheter mellan
studier fran olika lander tyder pa att resultatet inte kan dverforas direkt och i sin helhet till
svensk sjukvard men att utvalda delar med fornuft och forsiktighet kan appliceras.
Exempelvis kan det antas att den upplevda ovissheten och behovet av stéd och information
forekommer hos patienter oavsett kulturell bakgrund.

Konsfordelningen bland deltagarna i de granskade studierna &r asymmetrisk, med 70%
kvinnor och 30% man. Eftersom férekomsten av MS har en mycket snarlik foérdelning mellan
konen borde inte detta paverka foreliggande arbetes dverforbarhet. Ovriga sociala faktorer, s&
som socioekonomisk status, alder och utbildning, har inte tagits i beaktning. Méanga av
studierna redovisar mer eller mindre fullstdndigt demografiska data hos deltagarna, men gor
inga analyser utifran dessa.

Flera av studierna hade rekryterat sina deltagare via stéd- och intresseorganisationer for MS-
patienter och via annonseringar. Att deltagarna sjélva fick anmala intresse ledde troligen till
ett snedfordelat urval med dvervikt pa de som kande ett stort socialt engagemang i sin
sjukdom eller hade asikter som de ville dela med sig av, exempelvis starkt negativa eller
positiva upplevelser. Om ett slumpmassigt urval ur populationen manniskor med MS hade
varit mojligt skulle resultatet sannolikt sett annorlunda ut, vilket sanker 6verforbarheten hos
foreliggande litteraturoversikt.

Som komplement till kvalitetsgranskningen enligt Willman et al. (Willman et al., 2011)
noterades hur manga ganger artiklarna citerats i Scopus. De flesta inkluderade artiklar hade 6-
24 citeringar medan resterande tva hade noll citeringar. Da de tva sistnamnda studierna var
publicerade ar 2014 respektive 2015 kunde detta forklara avsaknaden snarare &n en bristande
kvalitet.
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Forforstaelse

En forfattares forforstaelse, som beskriven enligt Priebe och Landstrom (2012), bygger pa
erfarenheter inom uthildningen och klinikens varld, men dven pa erfarenheter fran det
vardagliga livet. Det gar inte att avsdga sig sin forforstaelse men genom att reflektera kring
denna medvetandegors den och ldsarna ges en mojlighet att beddma om slutsatserna
paverkats. Min forforstaelse bygger pa beréattelser fran personer i narheten som haft negativa
upplevelser av insjuknandet i MS och motet med varden i detta sammanhang. For att undvika
konfirmeringsbias har ett kritiskt forhallningssatt anvants under arbetets gang, med en
oppenhet infor att omvardera forforstaelsen.

Resultatdiskussion

Resultatet visade att tiden fran de forsta symtomen pa MS till dess att diagnosen har stallts av
de flesta patienterna upplevdes som en péfrestande period, fylld av ovisshet och negativa
kénslor. Tre kronologiska distinktioner framkom bland patienternas upplevelser. Dessa
delades upp i symtomdebuten fore vardsokande, utredningsperioden samt beskedet om
diagnosen. Den forsta tiden definierades av ovisshet och sdkandet efter en forklaring,
exempelvis i form godartade orsaker sa som stress eller en skrackartad bild av hjarntumor.
Utredningstiden upplevdes av manga som pafrestande, dven den fylld av ovisshet. Negativa
varderfarenheter av att bli misstrodd eller inte goras delaktig dominerade 6ver de positiva
upplevelserna av patientdelaktighet. Bland reaktionerna pa diagnosen fanns en dvervikt mot
smartsamma kansloupplevelser, sa som chock, oro, ovisshet och depression, medan en mindre
del handlade om lattnad Gver att det inte var en allvarligare sjukdom. Patienternas
forforstaelse av MS varierade, dock var den skrackfyllda bilden av att bli rullstolsburen
aterkommande i materialet. Tankar kring existentialitet, identitet och fornekelse aterfanns.
Upplevelsen av vardens insats i samband med diagnosen var évervagande negativ, med brister
i framst information och empati fran vardpersonalen, men ett antal studier visade aven pa
ndjda patienter.

Enligt Schumacher och Meleis (1994) ar ovisshet en negativ faktor for transitionen fran frisk
till sjuk. Resultatet visade att ovisshet var vanligt forekommande under alla faser fran symtom
till diagnos. Sjukdomens oftrutsagbarhet har en stor del i detta och forsvarar den psykosociala
anpassningen enligt Thomas et al. (2006). Enligt analyserade studier var dock aven brister i
information och kommunikation fran vardpersonalens sida en bidragande faktor till
ovissheten. Detta stammer Gverens med Schumacher och Meleis (1994) antagande att dalig
kommunikation forsamrar mojligheten till en smidig transition. Sjukskoterskan har har en
viktig uppgift genom att med en dppen och arlig patientkommunikation ge individanpassad
information. FOr att underlatta transitionen kan sjukskdterskan, enligt dessa forfattare, t.ex.
hjélpa patienten att skapa en tidslinje for och planera tiden framdver.

Symtomdebut

Den forsta fasen, da symtomen annu inte fatt en forklaring, dominerades hos manga av
ovisshet och obestdmbara ké&nslor. Eftersom det i denna fas annu inte &r ként att patienten har
MS kan inte sjukskoterskans omhandertagande av odiagnosticerade MS-patienter diskuteras.
Det aktuella omradet blir istallet omhéndertagandet av patienter med okand diagnos. | denna
situation &r det betydelsefullt att sjukskdterskan moter patientens sjukdomsupplevelse och
forsoker lindra lidandet i den man det &r majligt, som beskrivet i Kompetensheskrivning for
legitimerad sjukskoterska (2005). Respektfullhet, lyhérdhet och empati ar forhallningssatt
som ndmns i kompetensbeskrivningen och som &r viktiga i bemdétandet av alla patienter. Detta
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skulle kunna vara sarskilt betydelsefullt nar patienten befinner sig i ett sarbart stadium sa som
patienterna i granskade studier beskrev att de var vid symtomdebuten.

Utredningsperiod

Utredningsperioden var enligt resultatet en pafrestande tid for patienterna med brister i
bemdtande och information fran varden. | den svenska artikeln (Isaksson & Ahlstrom, 2006)
beréttade deltagare hur de fatt kampa for att fa till stand en utredning. Patientlagen (SFS,
2014:821) ar en relativt ny lag som syftar till att starka patientens rattigheter i varden. Under
28 i 2 kap. star det skrivet att “Patienten ska, om det inte ir uppenbart obehdvligt, snarast &
en medicinsk beddmning av sitt hilsotillstand” (SFS, 2014:821). Enligt tolkningen av denna
lagtext &r det inte acceptabelt att patienter ska behdva for en kamp mot varden for att fa
utredas. Att utredningen tar en viss tid dr ofrankomligt da det inte finns ett enskilt test for att
sékerstélla MS-diagnosen. MR har dock bidragit till en 6kad diagnostisk sékerhet.
Analyserade studier inkluderade deltagare som diagnosticerats bade fore och efter att MR
borjade anvandas, men ingen skillnad i sjukdomsupplevelsen kunde ses i resultatet. Detta kan
till viss del bero pa att studierna har olika fokus. Resultatet antyder dock att det ar viktigt for
patienten hur bemotande, stéd och information hanteras av vardpersonalen under
utredningstiden.

Otillracklig information om undersdkningarna kunde enligt resultatet bidra till kanslor som
angest, ovisshet och maktléshet hos patienten. Undersokningar som &r rutinarbete for
vardpersonalen kunde t.ex. av patienten upplevas som att laggas i en kista (Barker-Collo et
al., 2006). Vardinrattningen och dess rutiner ar véalkanda for sjukskoterskan och den 6vriga
vardpersonalen, men for patienten kan den upplevas som skrammande. Enligt
Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) har
sjukskoterskan ett ansvar for att informera och sorja for patientens trygghet och valbefinnande
fore, under och efter genomforandet av aktuella undersokningar. Det ar alltsa viktigt att
sjukskaterskan tar reda pa vad patienten vet om de undersokningar som ska genomforas och
fyller ut kunskapsluckorna. Information om tillgangliga undersokningar ska dven ges pa ett
sadant satt att patienten sjalv kan ta beslut om samtycke eller avbéjande (International
Council Of Nurses, 2012; SFS, 2014:821; Socialstyrelsen, 2005). Att bli tagen pa allvar,
lyssnad pa och métt med respekt under utredningsperioden skapade enligt resultatet
delaktighet och positiva varderfarenheter (Isaksson & Ahlstrém, 2006). Detta belyser vikten
av ett sadant forhallningssatt, som aven namndes under Symtomdebut, och som finns beskrivet
i bade Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) och i
ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (International Council Of Nurses, 2012).

Resultatet visade att patienter i tva brittiska studier inte hade fatt information om sin
missténkta diagnos (Edwards et al., 2008; Malcomson et al., 2008). Hur och nar en misstankt
MS-diagnos bor meddelas patienten &r en fraga som diskuteras av bl.a. Krahn (2015). Enligt
forfattaren menade 91% av nydiagnosticerade MS-patienter att de hade velat bli informerade
sa fort diagnosen misstanktes, medan ungefar 50% av tillfragade lakare i USA, Kanada och
Storbritannien ansag detta lampligt. Krahn menar att delgivandet av diagnosen inte bor ses
som en enskild h&ndelse utan som en process dér patienten &r delaktig i
undersokningsresultaten under utredningens gang. Den svenska Patientlagen slar i 18 i 3 kap.
fast att ”Patienten ska fa information om sitt halsotillstand” (SFS, 2014:821), men hur detta i
verkligheten verkstalls och bor verkstéllas ar en vidare fraga.

Enligt Antonovsky (2005) kan sjukskoterskan underlatta for patienten i svara situationer
genom att forsoka gora handelserna begripliga, hanterbara och meningsfulla. Det fanns i
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resultatet exempel pa nar detta hade genomforts under utredningstiden. Vardpersonalen hade
da formedlat stod, trygghet och information. Det fanns dock fler exempel pa nér svarigheter
att fa hjalp och tillracklig information gjorde situationen obegriplig och svar att hantera.
Troligen hade ett 6kat stod och tydligare information kunnat lindra lidandet hos dessa
patienter.

Diagnosbesked

| resultatet framkom att manga patienter upplevde chock efter diagnosbeskedet och vid
tidpunkten hade svart att tillgodogora sig information. Efter beskedet var fornekelse vanligt
forekommande, samt att finna en orsak till insjuknandet. Exempel pa forklaringar var Guds
straff, ens eget fel eller varldens orattvisa (Isaksson & Ahlstrom, 2006). Dessa resultat ligger i
linje med Cullbergs (2006) teori om krisreaktioner och pekar pa att MS-diagnosen startar en
kris hos patienten. Utifran kunskapen om forvantade krisreaktioner kan sjukskoterskan arbeta
for att ge det stod och den information som patienten behéver. Exempelvis bor informationen
anpassas efter det krisstadium personen befinner sig i, med tydlig och enkel information i
chockfasen och mer utforlig information nar hen har gatt vidare till reaktionsfasen. Socialt
stdd och tillganglighet &r viktigt eftersom kanslor av dvergivenhet, isolering och
meningsloshet ar vanliga. Kristeorin bidrar ocksa med kunskapen om att férnekelse ar en
normal reaktion i den akuta krisen men att den bor uppmarksammas om den kvarstar en
langre tid.

Resultatet visade pa en variation i forestallningarna om MS bland deltagarna. Exempelvis var
rédslan for att inom kort bli rullstolsburen och avlida vanligt forekommande bland
reaktionerna pa diagnosen (Dennison et al., 2011; Ploughman et al., 2012). Detta stammer
inte med den faktiska prognosen da behov av rullstol ofta blir aktuellt forst efter ca 25-30 ar
(Hillert & Lycke, 2012), vilket sjukskdterskan bor sakerstalla att patienten ar medveten om.
Det &r betydelsefullt att ta reda pa patientens forkunskap om och tidigare erfarenheter av
sjukdomen for att kunna mota dessa. Vikten av individuellt anpassad information betonas i
sjukskoterskans kompetensbeskrivning (Socialstyrelsen, 2005), den etiska koden for
sjukskoterskor (International Council Of Nurses, 2012) och Patientlagen (SFS, 2014:821).

Reaktionerna pa diagnosen varierade i resultatet fran chock till lattnad, vilket paverkar vilken
typ av stdd och information som blir aktuella for individen. Enligt Antonovsky (2005)
paverkar individens kéansla av sammanhang formagan att hantera sjukdom. KASAM-
formuldret skulle kunna vara ett anvandbart verktyg for sjukskoterskan i arbetet med att
individanpassa stod och information till patienter som missténks lida av eller har
diagnosticerats med MS. Med hjalp av detta kan man identifiera personer med lag kansla av
sammanhang, som enligt Antonovsky ofta har fler riskfaktorer och stérre behov av stod.
Enligt en svensk studie av MS-patienter (Gottberg, Einarsson, Fredrikson, von Koch, &
Holmqvist, 2007) var forekomsten av depression hogre hos de med lag KASAM jamfort med
de som hade mattlig till hog KASAM. Enligt dessa resultat skulle kanske fler fall av
depression, som &r ett vanligt problem bland MS-patienter, kunna férebyggas och upptéckas
genom matning av KASAM i patientgruppen.

Varden vid diagnos

Att [damna besked om diagnosen ar visserligen lakarens uppgift, men eftersom det i resultatet
fanns starka reaktioner pa hur detta gatt till anses det relevant att namna i férhallande till
KASAM. Att ge patienter beskedet 6ver telefon eller pa julafton gor knappast handelsen
hanterbar och begriplig, snarare lamnas patienten i kaos utan tillgangligt stod. Det ar alltsa
viktigt for den som lamnar beskedet att 6vervaga samtalsformen och tidpunkten.
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Otillracklig information och ett medicinskt forhallningssatt ledde, enligt resultatet, till
ovisshet, radsla, oro och maktldshet hos patienterna. Enligt Langius-EKI6f (2009), som skriver
om sjukskoterskans arbete med KASAM, kan situationen upplevas som mer begriplig av
patienten om denne har kunskap inom omradet. Sjukskoterskan kan arbeta for detta genom att
ge tydlig, upprepad information och genom 6ppen och arlig kommunikation. Information om
copingstrategier och kontakt med stodgrupper ar exempel pa hur sjukskoterskan kan gora
situationen hanterbar for patienten. Genom att utforska patientens forforstaelse och undervisa
om sjukdomens prognos, behandlingar och egenvard skulle diagnosen kunna géras mer
meningsfull for patienten. En norsk studie visar pa samband mellan MS-patienters
tillfredsstéllelse med informationen vid diagnosbeskedet och anvandandet av olika
copingstrategier (Lode et al., 2007). Enligt forfattarna visade resultaten pa att de som
upplevde att de fatt god information om sjukdomen, dess paverkan pa det dagliga livet och
hur detta kunde hanteras, anvande sig av mer positiva copingstrategier. T.ex. hade de lattare
for att tala om sina upplevelser, ge uttryck for sina kanslor och utforska olika satt att hantera
sjukdomen. Detta pekar pa vikten av god information i samband med diagnosbeskedet.

Onskan att ha en anhorig med sig vid diagnosbeskedet aterfanns i resultatet (Barker-Collo et
al., 2006), vilket &ven Ericson och Ericson (2012) lyfter fram som betydelsefullt. Dessa
forfattare menar aven att en sjukskaterska med fordel kan narvara vid samtalet, nagot som
dock inte kunde styrkas av resultatet i féreliggande arbete. Detta kan bero pa att fragan om en
sjukskoterskas narvaro inte var viktig for patienterna, eller att &mnet inte lyftes i studierna. |
en studie av patienter och lakares upplevelser av diagnosbeskedet ansag de flesta av
deltagarna att ingen 6vrig vardpersonal borde delta vid det forsta samtalet, men att de med
fordel kunde nérvara vid senare moten (Solani et al., 2007). En mindre del tyckte det vore
lampligt med ytterligare personal aven da diagnosen meddelades. Warnock (2014) diskuterar
sjukskaterskans roll i att ge patienter daliga besked. Hon menar att sjukskoterskan bor delta i
lakarsamtal nar svara besked formedlas for att st6tta patienten till att stalla fragor, komplettera
lakaren nar denne har svart att uttrycka sig pa ett satt som patienten forstar och for att efterat
kunna aterberatta for resten av vardteamet vad som blivit sagt. Sjukskoterskor anser, enligt
senast n&mnda forfattare, att ndrvaro vid dessa samtal stérker relationen till patienten. Vidare
menar Warnock (2014) att deltagandet gor det lattare for sjukskoterskan att bekrafta
patientens och anhdrigas kansloméssiga reaktioner och att vidare forklara och diskutera
innebdrden av det som meddelats. Att informera och undervisa patienter/nérstaende och att
forvissa sig om att de forstatt informationen ar viktiga uppgifter som framhalls i
Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskdterska (Socialstyrelsen, 2005). Kanske skulle
genomforandet av dessa uppgifter alltsa underlattas av att medverka da diagnosen ges. Den
sammanlagda bilden visar dock pa att patienten bor tillfragas om sin asikt kring vem som ska
narvara.

Slutsats

Foreliggande arbete har visat att tiden fran symtomdebut till dess att diagnosen har stéllts och
besked om detta givits ar en pafrestande och kanslosam period for MS-patienter. Det ar viktigt
med upprepad, tydlig och individuellt anpassad information under hela denna period. Férutom
information om sjukdomen i sig och om undersoékningar och behandlingar bor patienten dven
ges kunskap om hur livet kan komma att paverkas och mojliga strategier for att hantera detta.
Likasa ar vardpersonalens bemotande betydelsefullt, vilket bor genomsyras av respektfullhet,
Iyhordhet och empati. Att fa diagnosen MS skapar ofta krisreaktioner hos patienten, vilket
sjukskoterskan bor ha kunskap om. Det ar av betydelse att sjukskéterskan maoter patienten i
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dennes sjukdomsupplevelse och utforskar dennes forkunskap for att kunna anpassa
omvardnaden efter de individuella behoven. KASAM kan vara ett hjalpmedel for att definiera
patientens behov av stod.

Foreliggande arbetes resultat ar inte 6verforbara pa andra kontext eller hela patientgruppen,
men kan enligt Larsson (2009) anda bidra till kunskapen genom att fylla en lucka i den storre
bilden. Den stora andelen missndjda patienter visar pa ett behov av vidare forskning kring
upplevelsen av bemdtande och information i samband med insjuknande, utredning och
diagnosbesked.
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