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Bakgrund: Multipel skleros &r en inflammatorisk immunférmedlad sjukdom i det centrala
nervsystemet som bade ar kronisk och forsvagande. Sjukdomen &r oférutséagbar och det
innebar att ingen kan avgora nar nasta attack kommer att ske och hur den kommer paverka
kroppens funktioner. Att leva med MS &r en utmaning bade fysiskt och emotionellt och kraver
psykosociala anpassningar for att acceptera sjukdomen och forandra livsstilen. En dkad
forstaelse for personer med MS och deras dagliga liv kan hjalpa sjukskoterskan att mota dessa
personers behov samt ge en personcentrerad vard. Syfte: Att beskriva hur personer med MS
upplever att leva med sin sjukdom, med fokus pa det dagliga livet. Metod: En litteraturstudie
baserad pa tio kvalitativa vetenskapliga artiklar. De valda artiklarnas resultat (helheten)
sonderdelades till mindre delar som jamfordes och sammanfordes till ett nytt resultat (ny
helhet). Resultat: Fyra olika teman och tva subteman framkom i resultatet: “ Symptomens
effekter i det dagliga livet” med “Inverkan pa det sociala livet” och “Emotionell paverkan”
som subteman, “Kampen mot MS”, “Foérdndrad sjdlvuppfattning” och “Bemoétande fran
vardpersonal”. Slutsats: Att leva med MS paverkar flera aspekter av det dagliga livet, saval
socialt som kanslomassigt och det &r en konstant kamp att hantera de olika symptom som
uppkommer. Bemétandet fran vardpersonal har visat sig ha en stor betydelse och som
sjukskoterska ar det viktigt att synliggora och bekrafta personer med MS genom att lyssna och
stotta.

Nyckelord: Multipel skleros, patientupplevelser, dagligt liv, livskvalitet, bemdtande.
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Inledning

Multipel skleros &r en kronisk inflammatorisk sjukdom i det centrala nervsystemet (CNS) och
den vanligaste orsaken till icke-traumatisk funktionsnedséattning hos unga vuxna.
Forekomsten av MS &r valdigt lag bland barn och okar efter 18 ars alder. Kvinnor drabbas 2-5
ar tidigare an man. Forekomst av insjuknanden sjunker efter 50 ars alder. (Kamm, Uitdehaag,
& Polman, 2014). De flesta patienter kommer sa smaningom att drabbas av progressiv
funktionsnedsattning som kraftigt kan paverka deras livskvalitet. Symtom som trétthet,
svarighet med forflyttningar och depression ar vanliga hos patienter med MS och paverkar
deras formaga att arbeta och ta hand om sig sjélva. Kostnader for behandling samt férlorad
produktivitet orsakar en betydande ekonomisk borda for patienter, vardgivare, familjen och
samhallet (Maroney & Hunter, 2014).

| motet med en person med MS pa en praktikplats vacktes intresset av att fa veta mer om det
héar problemomradet for att kunna hjalpa och stddja denna grupp mer praktiskt i framtidens
yrkesliv som sjukskéterska. Halso- och sjukvardspersonal méter personer med MS i flera
olika vardsammanhang. Denna uppsats fokuserar pa hur personer med MS sjélva upplever att
leva med sjukdomen. Detta kan ge vérdefull kunskap for halso- och sjukvardspersonal, for att
de ska kunna ge béasta mojliga stod.

Bakgrund
Multipel Skleros

Multipel skleros &r en inflammatorisk immunférmedlad sjukdom i det centrala nervsystemet
som ar bade kronisk och forsvagande. Fibrer i det centrala nervsystemet omges av
myelinskidor som ar det primara omradet for skador i MS som orsakar avbrott i nervimpulser
(Maroney & Hunter, 2014). Sjukdomen ar oférutsagbar och det innebér att ingen kan saga nér
nasta attack kommer att ske och hur det kommer paverka kroppens funktioner. Att leva med
MS &r en utmaning bade fysiskt och emotionellt och kraver psykosociala anpassningar for att
klara av att hantera sjukdomen och den férandring av livsstilen som sker (Malcomson,
Dunwoody & Lowe-Strong, 2007). MS kan kategoriseras i fyra olika undertyper:

Skowvis forlopande MS (RRMS): Ungefar 85 till 90 procent av personer med MS kommer att
diagnostiseras med RRMS som kéannetecknas av distinkta nya perioder av klinisk aktivitet,
med eller utan tillfrisknande. Férsamringen sker slumpmassigt och tiden mellan attack och
aterhamtning minskas i allméanhet stadigt.

Priméar-progressiv MS (PPMS): Cirka 10 procent av personer med MS diagnostiseras med
PPMS vilken ar en gradvis och i huvudsak kontinuerlig progression av sjukdomen fran
sjukdomsdebut, utan distinkta perioder av aterfall eller tillbakagang.

Sekundar progressiv MS (SPMS): Ungefar 50 procent av obehandlade personer med RRMS
kommer att 6verga till SPMS inom 10 ar och 75 till 90 procent inom 25 ar. Personer med
SPMS upplever i allménhet farre valdefinierade attacker och har ofta en simre mobilitet.



Progressiv recidiverande MS (PRMS): PRMS &r den mest séllsynta typen av MS och
diagnostiseras hos ca 5 till 10 procent av personerna vid sjukdomsdebut. Den har typen av MS
har en presentation liknande den hos RRMS och personerna upplever akuta exacerbationer
och sjukdomen utvecklas mellan dessa akuta skov.(Maroney & Hunter, 2014).

Symptom

Symptom vid MS kan vara motoriska eller icke-motorska, synliga eller osynliga (Compston
& Coles, 2008). Det formodligen viktigaste och mest handikappande symptomet vid MS &r
trotthet. Det forekommer hos ca 80 procent av personer med MS. En vanlig typ av trotthet
som kallas for MS-relaterad trotthet eller fatigue tenderar att forvérras av varme och fukt och
blir &ven vérre nar sjukdomen utvecklas. Trotthet och kognitiv dysfunktion tenderar att vara
kroniska symptom och beror sannolikt pa omfattande kortikal demyelinisering samt axonal
forlust (Maroney & Hunter, 2014). Forskning tyder pa att depression &r betydligt vanligare
hos personer med MS an hos den allménna befolkningen och dr ett av de mest frekvent
forekommande symptomen. Denna hogre grad av depression 6kar ocksa risken for sjalvmord
hos personer med MS. Andra symptom som ocksa ar vanliga ar bland annat: muskular
spasticitet, rorlighets- och balansproblem, synrubbningar, yrsel och vertigo, blds- och tarm
dysfunktion, sexuella problem, avdomning i extremiteter eller stickningar, neuropatisk smérta
och kognitiva férandringar (National Multiple Sclerosis Society, 2015).

Riskfaktorer

Enligt Maroney & Hanter (2014) &r den exakta etiologin for MS okénd men en kombination
av genetiska och miljomassiga faktorer kan misstankas orsaka MS. Familjehistoria av MS ar
den starkaste riskfaktorn. Personer med drabbade syskon har en ca 30 ganger hogre risk
jamfort med allmanheten. Brist pa vitamin D och solljus spelar en viktig roll i risken for att
utveckla MS. Epidemiologiska studier visar att arbeta utomhus eller att bo i ett omrade med
manga soltimmar och aven att spendera mer tid utomhus under sommartid sarskilt under
barndomen och tonaren kan ha skyddande effekt mot MS.

Rokning ar en viktig riskfaktor som genomgaende namns i litteraturen angaende MS. For
personer som roker ofta &r risken att utveckla MS 70 % hogre an for de som inte roker.
Rokning ar en riskfaktor som gar att undvika och maste darfor diskuteras med personer som
har hog risk for MS (Maroney & Hunter, 2014). Studier visar ett tydligt samband mellan
rokning och risken for omvandling till sekundar progressiv MS (SPMS). Aven samband
mellan rokning och sjukdomsutveckling samt sjukdomens svarighetsgrad har visats (Kamm,
Uitdehaag, & Polman, 2014).

Omvardnad och sjukskoterskans roll

Behandling vid MS fokuserar pa symtomlindring, eftersom det inte finns ndgon bot mot
sjukdomen. Det sjukskaterskor kan gora vid vard av personer med MS &r bland annat:
Beddmning av omvardnadsbehov, forutse kommande vardbehov, skapa ett bra samarbete med
personen och anhdriga och att anvanda sig av ett personcentrerat forhallningssatt i varden.
Forutom ovanstaende bor sjukskoterskan kunna identifiera en eventuell forsamring av



sjukdomen och ha koll pa aktuell behandling och andra atgarder som kan ténkas behovas.
Alla sjukskoterskor bor diskutera risken for aterfall med en specialistlakare for att planera
ldmpliga insatser (Strickland & Baguley, 2015).

Strickland & Baguley (2015) beskriver att det &r viktigt att personer med MS 4r aktiva i sin
planerade omvardnad. Personcentrerad vard och kontroll Gver sin egenvard tillater personer
med MS att fa mer makt 6ver sina liv med hjalp av tillgangliga resurser och tillgangar.
Sjukskoterskor har en viktig roll i att hjalpa personer med MS med att k&nna att de har
kontroll 6ver beslut och processer som paverkar dem genom att géra dem delaktiga. For att
detta ska ske &r det viktigt att sjukskoterskor tillsammans med det tvarprofessionella teamet
och anhdriga &r medvetna om vad det & som personen vill och tycker ar viktigt samt vad
personen faktiskt behover.

Centrala begrepp

Empowerment

Nationalencyklopedin (2016), definierar empowerment sa har:

“Empowerment (engelska, av power 'makt’, "formaga’, ’kraft’), princip som tilldmpas i
feministisk terapi och undervisning for att stéarka individens mojlighet att bli mer sjalvstéandig,
kunna formulera sina egna mdl och ta makt éver sitt eget liv.”

Empowerment handlar om att ta makten 6ver sitt eget liv och bygger pa en manniskosyn som
ser manniskan som kapabel att med egna resurser utveckla strategier for att handskas med
sina problem. Empowerment anvands inom omvardnad som ett satt att stotta patienter till att
ta tillvara pa sina egna resurser, fa dem kéanna att de har kontroll dver sin livssituation och
gora dem delaktiga i sin egen vard (Svensk sjukskoterskeforening, 2008). Emener (1991)
utforskade begreppet empowerment och definierade det som en végledande filosofi som &r
grundlaggande vid rehabilitering av personer med funktionsnedsattningar. | studien betonas
rattigheterna for personer med funktionshinder att ta informerade beslut, att ta risker och att
ha kontroll 6ver planering av rehabilitering. Emener (1991) identifierade ocksa bade inre och
yttre faktorer som var kopplade till empowerment, sa som en hélsosam sjalvuppfattning, bra
sjalvkansla, meningsfulla relationer, stéttande sociala natverk och ekonomisk trygghet. Vidare
betonade Emener (1991) att empowerment till stor del &r ett satt att tdnka, ett tankesatt och att
det ar att vara i en position av auktoritet dver sitt eget liv.

Manniskor som har MS riskerar att kanna att de har mindre makt Gver sin livssituation da de
kanner osakerhet och radsla infor sin sjukdom och framtiden. Vissa individer som inte fatt
hjélp att hantera de psykosociala effekterna av att fa en MS-diagnos kanner hopploshet,
maktloshet och rédsla men det finns vissa belagg for att patientdelaktighet tidigt i forloppet,
innan diagnosen ens ar stalld kan hjalpa till att motverka sadana kanslor. Delaktighet &r en
viktig del for att na empowerment och hér kan sjukvardspersonal géra mycket for att hjalpa
dessa personer (Simmons, 2010).

Det finns &ven andra faktorer som bidrar till att personer med MS upplever mindre
empowerment, sdsom arbetsléshet med eventuell medféljande social isolering. De vanligaste



anledningarna till att personer med MS forlorar arbetet ar trotthet (fatigue), sémre kognitiva
formagor och samre rorlighet. Dessa ar faktorer som paverkar upplevelsen av empowerment.
Aven har kan sjukvardspersonal hjilpa personerna att klara av sitt dagliga liv och uppna
empowerment genom att hjdlpa dem att hitta satt att hantera dessa sidor av sjukdomen nér de
dyker upp (Simmons, 2010).

Livskvalitet

Livskvalitet &r ett subjektivt begrepp som handlar om hur individen upplever att livet har
mening och innehall. Halsa och livskvalitet paverkar varandra till viss del, men en person kan
uppleva livskvalitet dven da halsan sviktar vilket innebér att upplevd livskvalitet styrs av flera
olika faktorer (Willman, 2014).

Né&r man talar om livskvalitet talar man ofta om KASAM - Kénsla av sammanhang, ett
begrepp som introducerades av Aaron Antonovsky pa 1970-talet. Graden av KASAM
paverkar upplevelsen av livskvalitet och innefattar tre delar: Begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet. De tre delarna paverkar och lyfter fram varandra, dock kan meningsfullhet ses
som den viktigaste delen. Kanner man mening med saker och ting sa ar det ocksa lattare att
kanna begriplighet och hanterbarhet och tvartom. Ju mer begripligt, hanterbart och
meningsfullt livet ter sig ju hogre KASAM har man. Med hogre KASAM har en person béttre
forutsattningar att hantera motgangar. Vad ar det som ligger till grund for och avgér hur hog
grad av KASAM en viss individ har da? KASAM har att géra med bade genetiskt arv och
miljo och utvecklas under hela uppvéxten. Barndom och uppvaxt, livserfarenheter, sociala
roller och natverk samt utbildning och héalsosamt leverne paverkar alla graden av

KASAM. KASAM dr i sig inte ett matt pa lycka, utan snarare ett matt pa hur val man
hanterar pafrestningar och motgangar. Nar man far en sjukdom som till exempel MS sa har de
med hégre KASAM lattare att hantera och anpassa sig till den férandrade livssituationen.
Detta kan bidra till en upplevelse av battre hédlsa och livskvalitet (Langius-EKkI6f & Sundberg,
2014).

Livskvalitet &r till stor del forknippat med empowermentbegreppet da samre hantering av
symtom och samre psykosocial halsa med maktlGshetskanslor paverkar livskvaliteten negativt
(Simmons, 2010). Livskvalitet ar en subjektiv upplevelse och kan sagas vara ett matt pa hur
tillfredsstélld man ar med sitt liv. Vilka mekanismer man har for att hantera sin sjukdom,
kanslomassigt stod, humar, livserfarenheter och aktuellt sjukdomstillstand ar alla faktorer som
paverkar livskvaliteten. Multipel skleros paverkar livskvaliteten hos de som béar pa sjukdomen
genom att paverka individens mojligheter att klara av bland annat jobb och fritidsaktiviteter.
Detta sker pa grund av att personer med MS ofta lider av extrem trétthet och bade kognitiva
och kroppsliga begrénsningar (Zwibel & Smrtka, 2011).

Problemformulering

Multipel skleros &r en neurologisk sjukdom som &r obotlig och manga personer drabbas av
den utan en tydlig orsak. Multipel Skleros paverkar hela livet hos den drabbade personen och
kan forandra livskvaliteten pa flera satt. Pa grund av bade kognitiv och fysisk paverkan sa kan



den drabbade fa problem med att umgas med andra manniskor och isolerar sig. Det kan ocksa
bli svart att klara av ett arbete s manga tvingas sluta arbeta. Saker i livet som tidigare varit
latta att gora och som kanske tagits for givet, som fritidsaktiviteter eller bara att ta hand om
sig sjalv kan te sig omojligt. Detta leder till mycket kanslor som kan vara svara att hantera
sjalv, som maktldshet och oro. Symtomen som patienter far skiljer sig dock fran person till
person och darfor har de olika erfarenheter av att hantera och leva med sjukdomen. Det kan
vara av nytta for sjukskoterskor och annan vardpersonal att veta mer om hur personer med
MS sjélva upplever att leva med sjukdomen for att pa basta satt kunna stotta dem till att hitta
strategier att klara av det dagliga livet.

Syfte

Att beskriva hur personer med Multipel Skleros (MS) upplever att leva med sin sjukdom, med
fokus pa det dagliga livet.

Metod

Detta arbete ar en litteraturdversikt, vilket enligt Rosén (2014) innebér att véasentliga fragor
preciserats, att arbetet dr systematiskt och transparent och att urvals- och kvalitetskriterier
faststallts. Enligt Rosén (2014) kan en systematisk litteraturdversikt innehalla bade
kvantitativa och kvalitativa artiklar men vid ett examensarbete bor man avgransa till en typ av
artiklar beroende pa forskningsfragan. Detta arbete syftar till att beskriva upplevelser sa darfor
har kvalitativa artiklar valts. Arbetet bygger pa vetenskapliga artiklar som hamtades fran
Cinahl, Pubmed och Scopus under mars manad 2016.

Datainsamling och urval

Planen med sokningen ska vara formulerad pa ett satt att sa mycket som majligt av den
relevanta litteraturen identifieras. S6korden ska vara relevanta i forhallande till
problemformuleringen (Willman, Stoltz och Bahtsevani, 2011). Vid s6kningen av
vetenskapliga artiklar ar det bra om man anvander sig av sokord som finns i den valda
databasens amnesordlista, aven kallad thesaurus, for att fa fram sa relevanta sokresultat som
mojligt da artiklarna ar inlagda under databasens egna sokord. De relevanta soktermerna inom
omvardnad som fanns i MeSH och Cinahl headings och som vi till en borjan anvande oss av
var “life change events” och “quality of life”. Dessa anvéndes tillsammans med andra ord
som var relevanta, 1 en s kallad fritextsokning. “Life change events” genererade inga
relevanta resultat men en kombination av de andra orden vi anvande gav oss det vi sokte.
Sokorden som anvéndes var: Multiple Sclerosis, experience, patient, “patient experience”,
life, qualitative, “daily life” och “quality of life”. Andra sokord har ocksa provats men gav
inga bra resultat. Sokningen gjordes med begrinsningar sdsom “peer reviewed”, “english”,
“humans” och ar “2000-2016” och 1 vissa fall “abstract available” samt “research article” for
att undvika att fa fram ett for stort antal artiklar. S6korden har dven kombinerades med hjalp
av booleska sokoperatorn AND. Booleska sékoperatorer &r ord som kombinerar soktermer pa



olika satt och hjalper till att hitta s& mycket som mojligt av den relevanta litteraturen och
sokningen riktas samtidigt till ett begransat omrade (Willman et al, 2011). Ett
exklusionskriterium vid val av artiklar var att studierna inte skulle skildra upplevelser hos
patienter som ligger inne pa sjukhus. Se bilaga 1 for soktabell. En artikel6versikt gjordes av
de 10 artiklar som slutligen valdes. Se bilaga 2.

Kvalitetsgranskning

Vid kvalitetsgranskning av valda artiklar anvandes Willman et al.’s (2011)
granskningsprotokoll. Se bilaga 3. For varje positivt svar i protokollet tilldelades 1 poang.
Maxpoang var 15 och studien ansags halla hog kvalitet om den fick minst 12 podng. Hansyn
togs till avsaknad av teoribildning, da detta inte ansags avgorande for kvaliteten pa studierna.
Storre vikt lades vid att det fanns ett tydligt syfte, att urvalsforfarande och analys var tydligt
beskrivet och att resultatet var logiskt och begripligt. Efter granskningen bedémdes 9 artiklar
hélla en hog kvalitet och en artikel medelkvalitet. Alla 10 artiklar var etiskt granskade och
godkénda av en etisk kommitté eller namnd.

Etiska overvaganden

En undersokning av upplevelsen av ett visst fenomen kraver ofta att man involverar andra
manniskor, som efter godkannande om medverkan avsatter bade sin tid och sina tankar och
asikter till forskarnas forfogande. Nar méanniskor anvands som medel for att na ett mal finns
alltid risk for att de utnyttjas. For att forhindra detta finns det grundldggande forskningsetiska
principer pa bade nationell och internationell niva som formulerats som végledande riktlinjer
att anvandas vid forskning med manniskor. Belmontrapporten &r en sadan vagledande etisk
principgrund som bestar av tre delar: respekt for personer, géra gott och rattviseprincipen.
Den forsta delen handlar om respekt for autonomi och skydd av personer med begrénsad
autonomi. Den andra delen handlar om att inte skada deltagare och att maximera mojliga
fordelar och minimera skada. Den tredje delen handlar om distributiv rattvisa. Den tar upp
vikten av att identifiera moraliskt relevanta skillnader mellan ménniskor for att motivera
eventuell sarbehandling inom forskning. Sarbarhet ar en sadan moraliskt relevant aspekt att ta
hansyn till (Kjellstrom, 2014).

I nagra av de valda artiklarna i denna litteraturstudie har forskarna valt att inte ha med
deltagare som inte uppnar ett visst matt av mental halsa och kognitiv funktion for att det ska
sakerstallas att alla deltagare har formaga att ta egna beslut och skydda sina egna intressen
vilket direkt kan hanvisas till autonomiprincipen. Autonomiprincipen ar kopplad till
informerat samtycke (Kjellstrom, 2014).

Helsingforsdeklarationen &r en véalkand samling riktlinjer som bland annat betonar vikten av
att balansera behovet av ny kunskap och forskningsdeltagarnas vélbefinnande. Den tar dven
upp kravet pa informerat samtycke som Kkortfattat innebar att deltagare i en studie ska ha ratt
till sjalvbestammande. For att detta ska fungera kréavs det att deltagarna far information om
studien, att de forstar informationen, har férmaga att ta beslut och att det ar frivilligt att delta.
Frivilligheten betyder dven att de kan vélja att avbryta sitt deltagande
(Helsingforsdeklarationen, 2013). Informationen bor ges bade skriftligt och muntligt
(Kjellstrdm, 2014). Atta av de tio artiklarna i denna litteraturstudie tar upp informerat



samtycke i sina studier, nagra av artiklarna forklarar detaljerat vad de informerat deltagarna
om och nagra namner bara att deltagarna fatt skriva pa blankett for informerat samtycke. Tva
av artiklarna namner inte etik alls utdver att studierna ar etiskt granskade och godkanda. Vid
en narmare titt pa vad de etiska kommittéerna som artiklarna hanvisar till har fér krav kan
man se att de kraver informerat samtycke for godkannande.

Hur man bendmner individer som &r med i ett arbete kan ha olika etiska betydelser
(Kjellstrom, 2014). | denna uppsats har forfattarna valt att till storre delen anvanda begreppet
person och i vissa fall &ven byta ut begreppet patient mot person for att betona att uppsatsen
handlar om personer med MS och deras upplevelser i det dagliga livet.

Dataanalys

En modell utformad av Friberg (2012) 1ag till grund for genomférandet av dataanalysen. I en
kvalitativ analys gar man ofta fran helheten till delarna, vidare till en ny helhet. De valda
artiklarnas resultat (helheten) sonderdelades till mindre delar som jamfdrdes och
sammanfordes till ett nytt resultat (ny helhet). Tillvagagangssattet vid analysen gick till s& att
artiklarna, och i synnerhet resultatdelarna, lastes igenom flera ganger for att fa en 6verblick
over vad de handlade om. Vidare identifierades de viktigaste delarna i varje artikels resultat
och en sammanstallning av resultatens teman och subteman gjordes. Likheter och skillnader i
resultaten identifierades sedan for att kunna skapa nya teman och subteman av likheterna.
Arbetets syfte var hela tiden véagledande vid analysen och allt i resultaten som inte svarade pa
det sorterades bort. Nar nya teman formulerats skapades texter utifran de analyserade
resultaten som beskrev innehallet i varje tema. Citat fran studierna har anvants for att
illustrera resultaten.

Resultat

Analysen resulterade i fyra olika teman samt tva subteman. Temana &r “ Symptomens effekter
i det dagliga livet” med “Inverkan pa det sociala livet” och “Emotionell paverkan” som
subteman, “Kampen mot MS”, “Fordndrad sjdlvuppfattning” och *“ Bemétande frdn
vdrdpersonal”. Dessa presenteras med text och dven citat fran studierna. For att fa en
Overblick ar temana &ven presenterade i en tabell (Tabell 1).

Tabell 1. Teman och subteman.

Symptomens effekter i det dagliga livet
« Inverkan pa det sociala livet
« Emotionell paverkan

Kampen mot MS

Forandrad sjalvuppfattning

Bemotande fran sjukvardspersonal




Symptomens effekter i det dagliga livet

Alla personer som drabbas av MS upplever olika symtom som vanligen ses med den hér
sjukdomen. Dessa symptom paverkar deras formaga att gora dagliga aktiviteter sasom att réra
sig i sina hem eller i samhallet, egenvard, hushallsarbete, matlagning, mm. De behéver fa
hjélp fran andra personer t.ex. sina barn eller partner for att kunna gora dessa aktiviteter.
(Shevil & Finlayson, 2006). Nedan foljer beskrivningar om hur personer med MS upplever
effekter av symtom i det dagliga livet, bade socialt och emotionellt.

Inverkan pa det sociala livet

De sociala aktiviteterna paverkas till stor del hos personer med MS pa grund av deras
forsamrade kommunikationsformaga. Till exempel kanner de en osékerhet i att kunna hanga
med i konversationer och inte glomma bort &mnet under samtal: ‘I just get real quiet and do
not say much and just listen”’(Shevil & Finlayson, 2006, s. 785).

Enligt en av deltagarna i studien som ar gjord av Coenen, Basedow, Rajwich, Koéning,
Kesselring & Cieza (2011) finns det ett samband mellan trotthet, kognitiva funktioner,
begransad arbetsformaga och mindre delaktighet.

I cannot concentrate as I did before due to fatigue. By the way, this is my major
problem. It is just a large problem at my job. In the past | worked full time, followed
by a 75-percent job. And now — now | work only half-time”. (Coenen et al., 2011, s.
302)

Enligt denna studie har halsotillstandet effekter pa fritidsaktiviteter och sociala relationer:

"My friend says, ‘Let’s go to the theatre together,’ and that’s a nice idea. But I can’t
accept her offer. I don’t know how I'll be doing the next three days”.
(Coenen et al., 2011, s. 302)

Livskvalitet paverkas vasentligt genom effekterna som MS har pa fysisk aktivitet och formaga
att ga, med den atféljande kanslan av minskad sjalvstandighet i arbete och vardag. Arbete och
fritidsaktiviteter paverkar i olika utstrackning patienternas liv (Wenneberg & Isaksson, 2014).
Sju personer i studien av Morley, Tod, Cramp & Mawson, (2013) upplevde daliga
erfarenheter i sina relationer med kompisar, familjer och arbetskamrater pga. spasticitet och
fyra personer beskrev att de har minskat eller gett upp sina arbeten pa grund av
muskelspanning.

I en studie av Ghafari, Khoshknab, Nourozi, & Mohammadi (2015) ville inte vissa deltagare
att andra skulle tycka synd om dem eller bli beddmda som handikappade och valde darfor att
vara ensamma och undvek att ha séllskap med nagon. De flesta deltagarna valde att dolja sin
sjukdom pa grund av brist pa kunskap hos andra och fel uppfattning om MS samt
obehagskénsla relaterat till andras medémkan.

Brist pa energi och begransad fysisk formaga var ett hinder for att kunna umgas med folk pa
grund av ojamlikhet da det var svart att acceptera den skillnaden att ha eller inte ha en kronisk
sjukdom. Enligt Wenneberg & Isaksson (2014) kan det hénda att livsstilen andras hos en del



personer till ett lugnare och mer tillbakadraget liv. Arbete och sysselséttning har inte alltid
samma betydelse som tidigare och man byter plats till att vara hemma och goéra avslappnande
fritidsaktiviteter. En annan sida av att ha MS 4r att det kan erbjuda nya sociala kontakter t.ex.
med andra personer som gar pa rehabilitering eller genom sérskilda MS-organisationer
(Wenneberg & Isaksson, 2014).

| studien som &r gjord av Shevil & Finlayson (2006), upplever alla deltagare samma kognitiva
forandringar oberoende av deras priméara yrkesroll. Det var bara svarighetsgraden och i vilken
utstrackning forandringarna paverkade de dagliga aktiviteterna som varierade mellan
patienterna. Vissa hade till exempel svart att komma ihag folks namn och sina relationer till
dem, andra hade problem med att fokusera eller att organisera sina tankar och tid. Deltagarna
diskuterade aven sitt foraldraskapsansvar:

"Well the biggest thing is keeping track of them. And remembering what | have
to do the next day. Like knowing that I have to ask him [son] about when he
wants to go to the dentist. And then coordinating that. Or my daughter, soon,
has an appointment to the eye doctor so | have to tell her how to get there.
But I have to do all that.” (Shevil & Finlayson, 2006, s. 784)

De hade ocksa svarighet att kommunicera och att disciplinera sina barn. Enligt denna studie
upplevde vissa personer olika forluster relaterat till sina kognitiva forandringar sasom forlust
av sjéalvstandighet, sociala relationer och sin roll i olika aktiviteter. En av personerna var
bekymrad att hon kommer att vara beroende av sin man pa grund av hennes kognitiva
forandringar medan en annan patient var orolig for hur hennes situation skulle paverka
kvaliteten i hennes arbete och sin roll som arbetstagare (Shevil & Finlayson, 2006).

Emotionell paverkan

Enligt Shevil & Finlayson (2006) upplevde patienterna vissa k&nsloméssiga och psykologiska
effekter av de kognitiva forandringarna. Enligt en deltagare i studien ar kognitiva forandringar
som en berg och dalbana: ” it’s like you are on the top of the hill and you know it’s going to
drop down’’(s.785). De oftrutsdgbara symtomen gjorde att deltagarna kénde att de inte hade
nagon kontroll.

Kénslan av att vara beroende av familjemedlemmar uttrycktes samtidigt som det var svart att
be familjen om hjélp. Att inte kunna delta i familjeaktiviteter ledde till k&nslor av skuld och
misslyckande (Olsson, Lexell, & Séderberg, 2008). Personer med funktionshinder behévde
fysiskt stod fran sina familjemedlemmar, partners eller vanner for att kunna klara sina
handikapp (Ghafari et al., 2015).

Enligt vissa personer ar smarta ett oonskat symtom som oftast orsakar frustration och ilska
(Harrison, Bogosian, Silber, McCracken & Moss-Morris, 2014). Den har formagan att
forhindra planerade eller spontana engagemang i trevliga aktiviteter.

“If I go for a walk with my friend... after half an hour, I know I can feel pain
increasing... I can feel myself getting upset and cross and then

1 have to sit down and wait...that makes me really angry ... if [ go home and
dwell on that... and if it doesn’t recede, then I get more angry and upset”.



(Harrison et al., 2014, s. 472)

liska och frustration upplevdes dven hos personerna som led av spasmer och &ven en forlust
av kontroll. De upplevde vissa rorelser pa grund av spasmerna som de sjélva vanligtvis inte
gjorde och &ven detta orsakade frustration (Morley et al., 2013). Deltagarna i Shevil &
Finlaysons (2006) studie beskrev kognitiva forandringar som * a pain in the neck that just
drives me nuts’’ och "It’s frustrating and then it gets sad because it gets worse’’ (S. 785).

Deras begransade fysiska funktioner tvingade dem att ta det lugnt och slappna av och darfor
talade vissa deltagare om att de faktiskt madde béattre emotionellt &n innan de blev sjuka. Att
inte ha sa mycket stress 1 sitt liv hade frimjat en viss attityd: dntligen var det mojligt att
lukta pa rosor”.

"Well, it’s sort of pleasanter now, you might say. My life’s probably pleasanter.
Feels better in some way - the situation s what it is, but in many ways

1 feel better inside than I used to. Calmer, I think. Yes, that’s it.

I should think I just make the most of the good parts .

(Wenneberg & Isaksson, 2014, s. 25)

Kampen mot MS

Deltagarna i studien av Harrison et al. (2014) beskrev sig sjdlva som “kédmpar” och det
betydde att de behdvde téanka positivt och vara positiva personer. Onskan om att bli oberoende
och att kunna utféra vardagsaktiviteter motiverade personerna att kimpa mot sjukdomen.

”I don'’t like that idea at all [loss of independence], that is to me the worse
consequence and ... I mustn’t think about it because... I'm a fighter and I will fight

as much as I can... Now, once I can’t... that doesn’t bear thinking about”.
(Harrison et al., 2014, s. 472)

Enligt Ghafari et al.(2015) var de flesta patienter Gvertygade om att MS &r hanterbart om man
vet hur man ska gora. Enligt deltagarna fanns olika faktorer sésom varme, utmattning och
vissa livsmedel vilka spelade en viktig roll i vissa sjukdomsattacker och man behdvde minska
forekomsten av dessa saker i sin livsstil. En del av deltagarna forsokte ocksa att lagga till
olika idrottsaktiviteter sdsom simning och yoga i sitt dagliga schema och upplevde en
minskning av stress och en forbattring av fysiska hinder.

“After attending yoga classes, numbness in my hands and feet lessened.
I 'was able to control my Stress”.(Ghafari et al., 2015, s. 44)

En annan upplevelse som uttrycktes av personer med MS for att kdmpa mot och kunna
hantera sjukdomen var att &ndra och forbattra negativa attityder: ”I control my stress in any
way that | can. Laughing is my best strategy for overcoming stress”. (Ghafari et al., 2015, s.
44).

Vissa deltagare betonade att de planerar for framtida utmaningar och en av deltagarna i

studien av Ploughman, Austin, Murdoch, Kearney, Godwin & Stefanelli, (2012) tyckte att den
som nyligen diagnostiserats med MS verkligen borde forséka ta reda pa sa mycket de kan om
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sjukdomen for att inse hur varierande den kan vara och komma till insikten att drabbas av MS
inte ar varldens dnde. Enligt Ploughman et al.(2012) beskrev deltagarna att de hela tiden
forsokte anpassa sig och foérandra sin livsstil till det ”nya normala” livet.

En deltagare i studien av Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebg & Nadens (2010) uttryckte att
”man far inget utan att fraga efter det”. Denna person beskrev MS som en osynlig sjukdom
och om man inte talar om vad man behdver sa vet andra inte om det. En annan kvinna som
drabbade av MS for 12 ar sedan beskrev i samma studie sin kamp mot sjukdomens osynlighet
for andra. Enligt henne var det svart for allmanheten att forsta hennes sjukdom bara for att
hon sag frisk ut och darfor fick hon inte den respekt av folk som hon 6nskade.

Det patienter hoppas mest, enligt Lohne et al. (2010), &r att sjukdomen inte ska bli varre,
samtidigt som de har en radsla infér framtiden. De lever darfér med blandade kénslor av
hopp, fortvivlan och osakerhet infor nasta skov. En 63 arig kvinna som drabbades av MS for
36 ar sedan beskrev sin kamp mot MS sahar:

"Well, I am continually being deprived of functions, and this is my nightmare . . .
and all the time I am losing my functions . . . things you managed yesterday

will be lost tomorrow, maybe . . . and you bow your head all the time,

one step is to put yourself in a wheelchair, for example, which you fought
against for as long as you could . . . ”’( Lohne et al., 2010, s. 306).

Forandrad sjalvuppfattning

Deltagare i flera av studierna beskriver hur sjukdomen péaverkade deras uppfattning av sig
sjalva, men dven hur de ansag sig uppfattas av andra. | studien av Shevil & Finlayson (2006)
beskriver deltagarna hur de kognitiva férandringarna paverkade deras formaga att kanna sig
kompetenta och sjalvsékra nér de gjorde saker som kravde intellektuell kompetens men dven
att deras kansla av prestation aventyrades och att de ofta kande att de forlorade trovardighet i
andras 6gon.

“I'm losing my ability to be sure of myself. ['m not understanding
what I read or I'm not trusting what I read. So I will stick it in
front of my husband and say, ‘I don’t understand,” and then
I will feel like a failure.” (Shevil & Finlayson, 2006, s. 784).

En deltagare gick sa langt som att beskriva sig sjilv som “virdelds, lat, ett offer, kaotisk,
avskriackande och beter sig illa” (Shevil & Finlayson, 2006). Det forekom bade negativa
kanslor och positiva kanslor relaterat till sjalvuppfattningen hos deltagarna. Riazi, Bradshaw
& Playford (2012) har i sin studie fran ett boende beskrivit detta. Det fanns hos deltagarna
negativa kanslor som hoppldshet, kanslor av vardel6shet och irritation men &ven positiva
kanslor som att trivas i sitt eget sallskap, kanna sig sjalvsaker och att behalla en stark kansla
av identitet.

Rédslan for hur de uppfattades av andra var aterkommande i flera studier. Morley et al. (2013)
beskriver hur deltagare var bekymrade for hur andra skulle uppfatta dem nér de bad om hjélp
och pa grund av att de hade samre mobilitet. Ett par av deltagarna var radda for att inte passa
in i den accepterade samhallsnormen och en av dem sade i referens till att behdva stanna inne
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pa grund av sjukdomen i en sadan ung alder: ‘Depressed because of that whole I'm 26, I have
no life’ (Morley et al, 2013, 5.1289).

En deltagare i studien av Ploughman et al. (2012) tillfragades om hur hennes MS hade
forandrats under aren. Hon svarade att den storsta forandringen hade skett inuti henne. Flera
av deltagarna i studien kéande att de hade mer kunskap om sin MS &n sjukvardspersonalen. De
beskrev det som att snarare dn att kdnna att MS var en sjukdom som angrep dem sa kéande de
att den hade blivit en del av deras jag, Familjen och andra hélsorelaterade bekymmer verkade
vara mer viktigt &n sadant som var relaterat till MS. En annan deltagare sade: ‘7 mean, it’s
something that I've lived with for almost 25 years. I don’t notice it as much anymore.”
(Ploughman et al. 2012, s. 13).

Beskrivningarna varierar dock nagot da man i studien av Wenneberg & Isaksson (2014)
beskriver hur sjukdomen gradvis tog 6ver deltagarnas liv och var narvarande hela tiden i det
dagliga livet. Deltagarna blev tvingade att sanka sina ambitioner och en del kande att deras
syfte i livet forsvann. Detta paverkade ocksa deras syn pa sig sjalva men det var bara att
kdmpa pa som en deltagare beskriver:

But then 7've always been a happy and positive sort of person, although...
—well, I still am, ... but I ’'m not happy deep down, you might say.
But you can’t just sit and whine, it’s no good. So you don't.

(Wenneberg & Isaksson, 2014, s. 25)

Shevil & Finlayson (2006) skriver att flera av studiedeltagarna hade det svart med sina
“roller” i livet. Bade yrkesroller och privata roller. Nagra deltagare var raddda att forlora sina
arbeten och darmed sina yrkesidentiteter. En deltagare beskrev det som att férlora en stor del
av sin identitet om han inte kunde fortsatta jobba. Andra deltagare beskrev svarigheterna med
att hantera sina roller som foralder och morforalder med allt vad det innebér, att halla reda pa
tider, halla reda pa barnen, spela spel och disciplinera barnen. Allt detta paverkar personernas
sjalvbild nar deras invanda roller utmanas.

Hos vissa individer ledde en forandrad sjalvbild till en samre sjalvkansla och tillsammans
med en minskad sjalvstandighet kunde detta fa dem att kanna sig som en borda:

‘I don’t know whether people see me as a pain in the arse now I'm in
a wheelchair or what. I'm high maintenance now as a friend aren’t I?
That’s how I feel anyway’. (Morley et al, 2013, s. 1289)

Att k&nna sig som en borda var en vanlig upplevelse och den upplevelsen forde &ven med sig
kéanslor av skuld och misslyckande och det var pa grund av detta ibland svart att be om hjalp
fran familjen (Olsson et al., 2008).

Osakerhet dr ett aterkommande tema relaterat till bristen pa kontroll éver den egna kroppen
och att inte veta vad man klarar av fran dag till dag. Deltagare i studien av Olsson et al (2008)
beskriver att de inte langre kande att de litade pa sig sjélva da de ofta inte visste om de skulle
klara av att gora sadant som de planerat.

“You get insecure in yourself many times . . I try. .. Can [ manage this . . .
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will I have enough strength to walk that distance. . . insecure . . . insecure . . .
I have become in many ways.” (Olsson et al., 2008, s. 421)

Bemotande fran vardpersonal

| flera av studierna beskriver deltagare hur viktigt bemétandet fran vardpersonal och dven
annan myndighetspersonal &r och hur dessa méten kan utmynna i positiva eller negativa
upplevelser hos den som &r sjuk. Nagot som aven dyker upp i flera av studierna ar behovet av
att bli sedd av vardpersonal, vilket kan knytas till att MS inte alltid syns utanpa. | studien av
Riazi et al. (2012) beskriver de boende pa vardhemmet hur viktigt det var att kunna
kommunicera bra med vardpersonalen och att bli respekterade som individer. Att ha en trevlig
relation med vardarna och att vardarna hade kunskap och férstaelse om MS var ocksa viktigt
for de boende. Som en person i studien uttrycker det:

“but people who are actually paid to be, to look after us should know,

but they don’t, and also because ok, I could just sit here and you wouldn’t
know if there was anything wrong with me, apart from being stupid,

I don’t have any look of physical disability and because

I don’t show a disability therefore, it’s ok there’s nothing wrong

and they don’t understand that I can’t pick things up.

So it’s the little things. (male, aged 47)” (Riazi et al. 2012, s. 2099)

Flera deltagare beskrev att de varderade en bra tvavagskommunikation med sjukvardspersonal
snarare dn att bara fa information och “bli tillsagda”. De sig ett stort virde 1 att ha kontakt
med kunnig personal som bjod in dem till att samarbeta. En deltagare talade gott om
relationen med sin lakare. De forstod varann, han lyssnade och var uppmarksam pa vad hon
sa, han beréattade vad som h&nde hela tiden men 1t henne bestdmma om hon ville vara
delaktig eller inte. Samre vardrelationer berodde enligt deltagarna ofta pa dalig
kommunikation och mindre uppméarksamhet fran personal. Vissa upplevde att deras
sjukvardskontakter inte hade tid for dem. Detta gjorde att de ibland var ovilliga att soka vard
nar de behdvde det (Ploughman et al., 2012).

| en studie sag deltagarna fram emot att tala med vardpersonalen for att fa rdd och hjalp. De
sag det som en mojlighet for radgivaren att visa empati och att vara en god lyssnare nar de
talade om sina kénslor, oro och problem. Detta resulterade i att de kdnde mindre stress
(Ghafari et al., 2015).

I studien av Olsson et al (2008) beskrev deltagarna kanslor av att inte ha fértroende for
vardpersonalen vilket hade att gora med att de inte hade fatt bekraftelse for sina upplevelser
och rédslor. Att bli bemott med arlighet var avgdrande men deltagarna i studien kande att de
ofta blev lamnade ensamma med obesvarade fragor och en radsla infor framtiden.

“..They [health care personnel] could not confirm. . . . They didn’t know. . . .
They had all different kinds of ways in telling that we don’t know and

we cannot tell and I don’t think that is a good way to treat patients. . . .

I dont know if it just would have been better just to say, . . .

you have MS...."” (Olsson et al, 2008)
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Lohne et al. (2010) beskriver hur deltagarna i studien sag vardighet som synonymt med
respekt och att de hade bra upplevelser av bemotandet fran vardpersonalen pa
rehabiliteringsenheten dar intervjuerna tog plats. Deltagarna upplevde vérdighet pa enheten da
de kinde att de blev bemotta med respekt fran personalen. Aven omtinksamhet, forstéelse
och tid verkade vara positiva aspekter i bemétandet de upplevde fran personalen:

“I think that I have been met with a nice attitude here, patience . . .
and | was very touchy . . . but I was really met with understanding . . .
and one sat talking with me for half an hour . . . so they are really
showing human consideration. . . and | have heard the nurses

talking about it too, that ‘It’s good that we have plenty of time here.”
(Lohne et al. 2010, s. 307)

Diskussion

Metoddiskussion

Efter att ha formulerat syftet med studien utifran det valda problemomradet bestamdes det att
en litteraturstudie var det som passade syftet bast. Endast kvalitativa artiklar anvandes da
dessa oftast ger djupare beskrivningar av ett valt fenomen, i detta fall upplevelser av att leva
med MS, med fokus pa det dagliga livet.

Fran borjan var tanken att avgransa artikelsokningen genom att fokusera pa studier med yngre
deltagare, ca 20-40 ar och exkludera studier med aldre deltagare. Efter en initial s6kning insag
vi att det fanns for fa studier som inte inkluderade dldre manniskor. Fokus utvidgades darfor
till att dven inkludera studier med aldre manniskor. Nar artikelsokningen inleddes fordes en
diskussion om hur gamla artiklarna fick vara men da upplevelser av ett visst fenomen ej kan
anses inaktuella soktes artiklar som var fran ar 2000 och framat. Detta for att 4nda begransa
0ss nagot och inte fa ett for stort antal artiklar.

Till en borjan soktes endast artiklar i Cinahl och Pubmed da framforallt Cinahl ar en databas
med omvardnadsinriktning. Men dven Pubmed som har en medicinsk inriktning har en hel del
omvardnadsforskning(Willman et al., 2011). Sokningarna utvidgades sedan dven till
databasen Scopus som ar en multidisciplinar databas for att fa fram fler artiklar. | bade Cinahl
och Pubmed kan vi ha gatt miste om flera artiklar da inte alla artiklar med relevanta rubriker
fanns tillgangliga att hamta for Goteborgs universitet. Detta kan mojligtvis ha paverkat vart
resultat.

De flesta relevanta artiklar som hittades kom upp vid fritextsdkningar. “Multiple sclerosis” i
kombination med “patient”, “experience” och “qualitative” i olika kombinationer genererade
flest relevanta resultat. Mesh-sékord och termer fran Cinahl headings som ansags passande sa
som “Life change events” genererade fa resultat. Sokmaéttnad intraffade efter ett antal
sokningar med liknande kombinationer i olika databaser da samma artiklar dok upp flera
ganger i bade Cinahl och Pubmed. Da flera olika s6kord anvandes i olika kombinationer i
olika databaser ar det mgjligt att nagon sékning som hade genererat fler relevanta artiklar

missades. Vid s6kningarna hittades flera kvantitativa artiklar som handlade om upplevelser
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och som baserades pa enkater och skalor. Dessa exkluderades dock da de inte beskrev
upplevelserna pa ett satt som svarade mot det tankta syftet. Ett exklusionskriterium som
anvandes vid val av artiklar var att ingen av studierna skulle skildra uppevelser hos patienter
som ligger inne pa sjukhus. Detta motiverades med att fokus i arbetet skulle ligga pa
upplevelser i dagligt liv.

Artiklarna granskades med hjilp av Willman et al.’s (2011) protokoll for granskning av
kvalitativa artiklar. Det var viktigt att artiklarna hade en god kvalitet. Ett podngssystem
anvandes men hénsyn togs till enskilda brister och styrkor. Det var viktigt att alla artiklarna
hade granskats och godkénts av en oberoende etisk kommitté for att anses ha en god kvalitet.
Alla artiklarna uppfyllde detta krav. Flera av artiklarna saknade ett djupare etiskt resonemang
men hade anda berort etiska fragor i arbetet, till exempel i urvalsforfarandet. Bland annat sa
var flera studier noga med att deltagarna skulle ha en tillrackligt god mental och kognitiv
formaga for att forstd vad de deltog i och vad som férvantades av dem. De skulle ocksa ha
formaga att kunna ta egna beslut. Fragan “Genereras teori?” ansdgs ej nddvindig for att uppné
en god kvalitet. Storre vikt lades vid en val beskriven och tydlig metod samt ett relevant och
logiskt resultat. Alla artiklarna ansags ha hog kvalitet.

Efter sokning och granskning av relevanta artiklar hade 11 artiklar valts ut. Vid en ndrmare
lasning foll en artikel som handlade om sexuella upplevelser vid MS bort da resultatet inte
ansags besvara syftet i tillrackligt hog grad. 10 artiklar anvandes i slutdndan till resultatet.
Alla dessa berorde upplevelser av att leva med MS. Nagra av artiklarna inriktade sig pa
upplevelsen av ett visst symptom vid MS, s& som smarta, spasticitet och kognitiva
forandringar. Dessa artiklar ansags dock dnda motsvara syftet da de har symptomen var
viktiga delar av att leva med MS och da de gav jamforbara upplevelser hos de drabbade
personerna. En artikel undersokte bara upplevelser av MS hos kvinnor men da
konsfordelningen for alla artiklar lag pa 68 procent kvinnliga deltagare och da kvinnor i hdgre
grad &n man drabbas av MS sa ansags detta urval representativt.

Av de valda artiklarna & majoriteten utférda i vastvarlden. Tre stycken kommer fran
Storbritannien, tva fran Sverige och en studie vardera fran Norge, Tyskland, USA och
Kanada. En enda studie ar utford utanfor vastvarlden och den kommer fran Iran. Ingen tanke
fanns med att vélja studier fran vastvarlden. Forskningen ser bara ut s. Om detta paverkar
studieresultaten ar svart att veta. Man kan ténka sig att studiedeltagarna mojligen hade haft
samre ekonomiska medel och samre tillgang till bra MS-vard om studierna utforts i ett
utvecklingsland varpé upplevelserna hade kunnat variera nagot. Det positiva med att studierna
kommer fran lander med liknande socioekonomisk status ar att upplevelserna baseras pa
liknande forutsattningar och att resultatet gar att applicera pa svenska forhallanden.

Alla artiklar var kvalitativa och byggde pa nagon form av intervjuer vilket gav en djupare
forstaelse for fenomenet. Nackdelen med denna metod &r att det oftast ar ett begransat antal
manniskor som deltar vilket kan gora att resultatet inte gar att generalisera. En av de anvéanda
studierna hade bara fyra deltagare. Detta kan ses som en begransning, da fyra deltagare &r ett
litet antal. Dock var det en styrka att intervjuerna gick pa djupet, dar varje person i den
namnda studien intervjuades flera ganger under en langre period vilket som tidigare namnts
gor att man kan fa en djupare insikt om fenomenet.
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Deltagarna i studierna rekryterades pa lite olika satt. | tre av studierna annonserade man efter
frivilliga deltagare via olika MS-séllskap, dar potentiella deltagare sjalva fick anméla sitt
intresse. Detta kan ha gett en viss snedfordelning da det kanske bara var en viss typ av
personer som anmalde sig. Man kan tdnka sig att de som frivilligt anmaler sig till denna typ
av studier ar personer som ar vana vid att engagera sig och som ar aktiva inom olika MS-
grupper. Detta ar dock var egen tolkning men i de studier dar forskarna sjélva valt ut och
fragat deltagare om att medverka har de ocksa betonat att de velat ha variation i urvalet for att
lattare kunna applicera resultatet pa en storre befolkningsgrupp.

Vid analys av resultaten har vi forsokt att halla oss sa neutrala som méjligt och att undvika
tolkningshias. En medvetenhet om forforstaelse har hela tiden funnits och vi har forsokt
bortse fran den i analysen. Da engelska inte ar vart huvudsprak sa har dversattningar av texter
gjorts med yttersta forsiktighet och med hjélp av en ordbok. Citat anvéandes for att forstarka
resultaten. Dessa har 6verforts rakt av utan Gversattning for att essensen i citaten inte ska ga
forlorade.

Resultatdiskussion

Resultatet i detta arbete visar pa hur MS paverkar personers dagliga liv emotionellt och socialt
men dven hur sjukvardspersonalens bemotande ar viktig for upplevelsen av sjukdomen och
hur det kan paverka dem bade negativt och positivt. Vi har d&ven kunnat se att MS paverkar de
drabbade personernas sjalvuppfattning och hur den forandrats med sjukdomens 6kande krav
pa kroppens formagor. Flera av personerna i de olika studierna har ocksa beskrivit kanslan av
att kdmpa mot MS och hur det ar en konstant kamp for att klara av det dagliga livet.

| resultatet har det framkommit att symptom s& som kognitiva férandringar,
mobilitetssvarigheter och trétthet ar vanliga hos personer med MS. Dessa symptom kan
paverka livskvaliteten genom att de minskar deras aktivitet i samhéllet eller pa jobbet och i
allménhet paverkar deras sociala relationer negativt (Coenen et al., 2011; Wenneberg &
Isaksson, 2014). Detta resultat bekraftas av Zwibel och Smrtka (2011) som skriver att fatigue,
vilket paverkar personer med MS bade fysiskt och psykiskt oberoende av funktionsniva, samt
kognitiva férandringar och férsamrad mobilitet (inklusive spasticitet) ar de symptom som &r
starkast forknippade med samre livskvalitet. Detta pa grund av att de tillsammans ar de
symptom som har storst paverkan pa formagan att arbeta och att engagera sig i sociala
relationer. Aven den minskade sjalvstiandigheten som uppkommer i samband med en
forandrad fysisk formaga har en kraftigt negativ paverkan pa livskvaliteten. Dessa
konsekvenser kan gora att personer med MS kanner maktloshet och att de upplever mindre
empowerment i sitt liv (Simmons, 2010).

Enligt Zwibel & Smrtka (2011) &r, som namnts tidigare, trotthet ett av de vanligaste
symptomen och &r ofta en vasentlig orsak till en samre arbetsprestation och narvaro pa
arbetsplatsen. Detta diskuterades ocksa i studien av Coenen et al. (2011), att trétthet minskade
arbetstider fran heltid till deltid hos personer med MS. Flera deltagare beskrev forlust av
kontroll i samband med MS och dess trétthet och denna typ av forlorad kontroll sags som en
hot mot individens integritet. | en studie av Smith, Olson, Hale, Baxter, & Schneiders (2011)
diskuteras dessutom fysiska och kognitiva symptom sasom dalig balans och koncentration i
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samband med MS-relaterad trotthet vilket ocksa bidrar till forlusten av kontroll och forstarker
de resultat som framkommit i detta arbete.

Forsamrad rorlighet intréffar hos upp till 90 procent av alla personer med MS. Enligt flera
studier ar problem med att ga relaterat till muskelsvaghet, spasticitet, férsamrad balans,
domnade fotter, trétthet, visuella och kognitiva forsamringar. Mobilitetshinder paverkar
funktionella aktiviteter, sjalvstandighet, sysselsattning samt fysiska och mentala komponenter
i livskvaliteten (Zwibel & Smrtka, 2011).

Resultatet visar att personer med MS forsokte att hantera sjukdomen och anpassa sig till den
nya situationen. Vissa personer forsokte andra sina livsstil eller delta i olika aktiviteter som
passade dem for att kunna hantera stressen och ma béttre. Enligt deltagarna i studien av Smith
et al. (2011) var kontroll éver sjukdomen mojligt genom fysiska, mentala och psykosociala
fordelar som uppnas genom olika 6vningar. | motion ingick det en upplevd 6kning av
energiniva, okad styrka och uthallighet. Att dessutom kunna prata med lakare och
sjukskoterskor som kan vara goda lyssnare, vid samtal om ké&nslor, bekymmer och problem
hjalpte att hantera stressen hos personer med MS (Ghafari et al.2015). Sjukskoterskors roll
med att stddja drabbade personer och deras familjer ar viktig att uppmérksamma. Att
identifiera de sérskilda behoven hos personer med MS &r ndédvéndigt. Denna process bor
upprepas regelbundet eller ofta beroende pa patientens tillstand. Syftet ar att identifiera de
behov som upplevs av patienten, samhéllet, sjukskéterska, familjen och narstaende for att
kunna majliggora en lamplig vard (Strickland & Baguley, 2015).

| resultatet ndmns det att en positiv aspekt med sjukdomen var att deltagarna kunde knyta nya
sociala kontakter genom till exempel olika MS-organisationer (Wenneberg & Isaksson,
2014). Att umgas med andra som gar igenom vad man sjalv gar igenom och ta del av andras
upplevelser kan 6ka kénslan av sjalvformaga genom insikten att om andra klarar av att leva
med MS utan att Iata sjukdomen ta dver sa kan vl d&ven man sjalv det. Denna positiva attityd
kan tillsammans med ett utbyte av bra erfarenheter med andra personer med MS bidra till en
kansla av personlig styrka och empowerment (Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody,
2008). Skar, Folkestad, Smedal & Grytten (2014) bekraftar ocksa i sin studie att stod,
O6msesidig bekréftelse och personlig empowerment uppkom i sociala relationer mellan
personer med MS. Personerna upplevde att de kande sig mer forstadda och att de blev sedda
som de personer de var och inte i forsta hand som personer med MS. Att fa chansen att utbyta
erfarenheter med nagon som faktiskt kan forsta vad man sjélv gar igenom kan vara
ovarderligt. Det sjukskoterskan kan gora hér ar framforallt att formedla kontakt mellan
personer med MS, kanske att halla i olika MS-grupper som ses da och da eller att uppmuntra
patienter till att engagera sig i olika MS-organisationer samt ge information om dessa.

Willman (2014) tar upp att livskvalitet ibland beskrivs som att det inte bara handlar om “hur
folk har det” utan dven “hur dom tar det” vilket sammanfattar temat “kampen mot MS” ritt
bra. Deltagarna beskrev hur viktigt det var med en positiv attityd och att ha mal att sikta mot
for att orka kampa, som till exempel énskan om att fa vara oberoende och sjélvstandig i det
dagliga livet. Det géller att hitta strategier for att 6verkomma de hinder som sjukdomen
skapar och som det gar att géra nagot at, som att modifiera sin livsstil och att géra saker man
mar bra av. Att forsoka forandra negativa attityder till att se positivt pa livet och att skaffa sig
kunskap om MS kan bidra till insikten att sjukdomen inte ar varldens dnde. (Harrison et al.,
2015; Ghafari et al., 2015; Ploughman et al., 2012). Att MS &r en ofta osynlig sjukdom som
inte alltid syns utanpa var det flera av studierna som namnde. Att de sag sa friska ut gjorde att
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vissa deltagare kande att de behdvde kdmpa annu mer for att fa den hjalp och bekréftelse fran
allménheten som de ibland kénde att de behdvde (Lohne et al., 2010).

Som namnts tidigare sa har personer med hogre kansla av sammanhang - KASAM, lattare att
anpassa sig till sjukdomssituationer och andrade forutsattningar i livet. Dessa personer
upplever ofta, men inte alltid, en hogre livskvalitet och en tanke &r att de deltagare som
beréttat om positiva aspekter i resultatet har hogre KASAM. Denna kunskap ar bra att ha med
sig som vardpersonal, att olika grad av KASAM hos personer med MS gor att vissa personer
klarar av pafrestningarna som sjukdomen for med sig i storre utstrackning an andra. Darfor
maste all omvardnad anpassas till varje enskild individ och inte utféras pa rutin. Genom att
forsoka ta reda pa graden av KASAM hos en patient kan man som sjukskoterska fa kunskap
om patientens formaga att begripa, hantera och se mening i livet vilket ger storre mojligheter
till en personcentrerad vard och individuell stottning utifran varje enskild persons
forutsattningar (Langius-EKI6f & Sundberg, 2014).

Kénslan av att inte ha kontroll & ndgot som &r aterkommande i resultatet och som paverkar
flera aspekter av livet, bade socialt och emotionellt. Deltagarna kande radsla infor framtiden
och infor att inte kunna planera dagliga aktiviteter. Att inte veta vad man skulle klara av vissa
dagar gjorde ocksa att vissa av deltagarna inte langre litade pa sig sjalva och manga kéande
ilska och frustration. Flera deltagare patalade ocksa hur viktigt vardpersonalens kunnande och
bemotande var for att lindra deras oro genom att bekréfta personernas upplevelser, lyssna och
bjuda in till samarbete. Nér vardpersonalen & andra sidan inte hade tid, inte lyssnade och inte
forstod kénde sig flera deltagare istallet mer ensamma och ovissheten infor framtiden kéndes
mer pataglig (Riazi et al., 2012; Ploughman et al., 2012; Olsson et al., 2008; Lohne et al.,
2010; Shevil & Finlayson, 2006).

Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody (2008) bekréftar delvis ovanstaende resultat. | en
studie har forfattarna redovisat att &ven om en del sjukvardspersonal hade mycket kunskap
nér det gallde medicinska fragor rérande MS sa var de samre rustade att stotta och adressera
psykosociala bekymmer. Genom att adressera dessa bekymmer kan patienterna bli hjalpta att
slippa de negativa kanslorna av dvergivenhet och angest som manga kanner nar de lamnar
vardmotet. Patienterna behover bli bekréftade och fa vara delaktiga i sin vard sa att kanslorna
av osakerhet och forlust av kontroll kan minskas. Deltagarna upplevde maktloshet nér de inte
kénde att de hade kontroll. Emener (1991) menade att det ar sjukvardspersonalens ansvar att
underlatta och maximera maéjligheterna for personer med funktionsnedsattningar att fa
kontroll och makt Gver sina liv, alltsa att uppna empowerment i sin livssituation. For att detta
ska vara mojligt ansag han dven att personalen sjalva samt familjen till den sjukdomsdrabbade
maste uppleva empowerment. Som sjukskaterska ar det viktigt att stotta hela familjen har, att
gora bade patient och familj delaktiga i varden och att ge tillrackligt mycket information om
det aktuella tillstandet eller behandlingen for att ett informerat beslut ska kunna tas.

Resultatet i denna litteraturstudie visar att personer med MS ar radda for hur andra ska
uppfatta dem, att de ska ses som annorlunda av andra och att de inte ska passa in i
samhallsnormen. De kognitiva forandringar som personerna upplevde gjorde ocksa att de
kande att de forlorade trovérdighet i andras 6gon (Shevil et al., 2006; Morley et al., 2013).
Denna réadsla for vad andra tycker paverkade aven deras egen syn pa sig sjalva och manga
isolerade sig for att slippa andras medomkan och démande. De ansag sig vara experter pa sin
egen sjukdom men saknade forstaelse fran andra som hade mindre kunskap &n de sjalva
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(Ghafari et al., 2015). Enligt flera studier sa paverkar psykisk ohélsa och emotionella
begransningar, i hogre grad &n fysiska begrénsningar, livskvaliteten hos personer med MS,
vilket kan vara bra att ha i atanke vid vard av dessa personer. Det ar darfor viktigt att
vardpersonal och andra som styr varden av personer med MS tar hansyn till deras livskvalitet
och upplevelser av sjukdomen och inte bara férsoker jobba med att lindra de fysiska
symptomen (Zwibel & Smrtka, 2011).

Resultatet visade dven pa varierande upplevelser i sjalvuppfattningen, det fanns bade positiva
och negativa kanslor associerade med de upplevda férandringarna. Detta kan man tanka sig
har att gora med att deltagarna hade olika grad av KASAM. Vissa kdnde att sjukdomen var en
del av dem men att de inte lat sjukdomen ta kontroll 6ver livet medan andra kande att
sjukdomen tog 6ver allt och att de forlorade sitt syfte i livet da de var tvungna att sénka sina
ambitioner (Wenneberg & Isaksson, 2014; Ploughman et al., 2012; Riazi ett al., 2012). Néar
man har svart att hantera férandringar och motgangar i livet paverkas ofta livskvaliteten.
Faktorer som ar avgorande for hur livskvaliteten paverkas hos en person som har en kronisk
sjukdom som MS, &r bland annat anpassningsmekanismer, tidigare livserfarenheter och
emotionellt stod (Zwibel & Smrtka, 2011).

En artikel ville visa pa att det fanns ett samband mellan en férandrad sjalvuppfattning, en
samre sjalvkansla och en minskad sjalvstandighet som tillsammans gjorde att flera deltagare
kunde kanna sig som en borda for sin familj och andra nérstaende (Olsson et al., 2008). Att
kanna sig som en borda var en vanlig kénsla vilket i sin tur ofta ledde till kénslor av skuld och
misslyckande. Dessa kanslor kunde bidra till att personerna fick svarare att be sin familj om
hjalp med olika saker. Att vara sa beroende av sin familj, som manga med MS &r, samtidigt
som manga i studierna hade svart att delta i olika aktiviteter med familjen gjorde ocksa att
kanslorna av skuld och misslyckande forstarktes (Morley et al., 2013; Olsson et al., 2008).
Skar et al. (2014) betonar vikten av att erkanna sig sjalv som en person med de resurser som
behovs for att uppna en bra sjalvbild och behalla sin identitet. Identiteten &r avgorande for
utvecklingen av sjélvsakerhet, sjalvrespekt och sjalvkansla, och kan endast fas och
underhallas genom omsesidig bekraftelse med andra personer, i detta fall familjen. Manga
med MS beskriver just detta, hur de &r radda att forlora sina identiteter och roller i livet nar
deras livssituation forandras (Shevil & Finlayson, 2006).

Resultatet visar att personer med MS har ett behov av att bli sedda av sjukvardspersonal men
att de i vissa fall sjalva tydligt maste be om hjalp pa grund av att sjukdomen till stor del inte
syns utanpa. Aterkommande i resultatet &r att det ar viktigt for vardpersonal att ha kunskap
om MS och hur sjukdomen utrycker sig for att kunna ge basta maéjliga vard och for att kunna
bemata personer med MS pa ett respektfullt och forstaende satt (Riazi et al., 2012; Ploughman
etal., 2012; Lohne et al., 2010). Studien av Malcomson et al. (2008) bekraftar ocksa att
sjukvardspersonalens bemétande i vissa fall kan forbattras for att battre mota behoven hos
personer med MS.

Fortsatt forskning

I denna studie har vi undersokt upplevelser av att leva med multipel skleros. Ett eventuellt
forskningsbehov som identifierades under sokningen av artiklar till studien var fler studier
som undersoker upplevelser hos personer med MS med fokus pa olika aldersgrupper. Vi hade
svart att hitta artiklar med endast yngre deltagare. D& yngre och &ldre personer kan tankas ha
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olika upplevelser i samband med MS kan studier som var for sig skildrar upplevelser i olika
aldrar bidra till en mer nyanserad bild av hur olika personer upplever MS.

Manga personer som lever med multipel skleros upplever en lagre livskvalitet. Darfor kan det
finnas ett behov av vidare forskning om hur sjukskéterskor och annan vardpersonal pa béasta
sétt kan hjalpa till att framja livskvaliteten hos personer med MS.

Aterkommande i denna studie &r betydelsen av bemétandet fran sjukvardspersonal. Mer
forskning om hur sjukskéterskor i sin yrkesroll kan bemdta personer med MS skulle kunna
bidra till en battre omvardnad, vilket i sig kan framja positiva upplevelser hos de drabbade
personerna.

Implikationer for praxis

Multipel skleros &r en sjukdom som inte alltid syns utanpa, vilket kan bidra till att personer
med MS kanner sig osedda. Sjukskoterskor bor darfor vara mer uppméarksamma pa behoven
hos personer med MS. Det &r viktigt att som sjukskoterska ha kunskap om och forsta hur
personer med MS upplever att leva med sin sjukdom och symptomens konsekvenser, for att
pa basta satt kunna bekréafta och stotta dessa individer. Sjukskoterskan har en viktig roll i att
hjalpa personer med MS att kénna att de har kontroll 6ver sitt liv genom empowerment och
delaktighet. Pa sa satt kan dven en hogre livskvalitet uppnas.

Slutsats

Resultatet visar att multipel skleros &r en sjukdom som paverkar de drabbade bade fysiskt och
psykiskt. De symptom som férekommer vid MS paverkar det dagliga livet i olika grad.
Personer med MS verkar ocksa hantera sjukdomen pa olika sétt vilket kan ha att géra med att
alla har skilda forutsattningar att hantera pafrestningar och forandrade livsvillkor. Gemensamt
for alla &r att de sociala relationerna och rollerna i livet forandras. Det sker dven en emotionell
paverkan med mycket negativa kanslor. En del av deltagarna i studierna hade hittat sétt att
hantera sjukdomen men for de flesta var det en konstant kamp for att orka med vardagen. Ett
bra bemétande fran vardpersonal har lyfts fram som en viktig del i att hantera sjukdomen och
for att kanna trygghet och mindre oro infoér framtiden. Att sjukskdterskor har god kunskap om
MS och ser forbi den friska ytan gor att personer med MS ké&nner sig sedda och bekraftade.
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