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Sammanfattning

Bakgrund: Multipel Skleros (MS) dr en komplex sjukdom med ett varierat sjukdomsforlopp
for varje enskild person. En positiv instéllning till sin férdndrande livsvérld kan underlitta for
personen att acceptera sin nya situation.

Syfte: Syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att leva med Multipel
skleros (MS).

Metod: Metoden bestod av en litteraturstudie med kvalitativa artiklar. Resultatet 4r baserad
pa atta vetenskapliga artiklar. Analysen inspirerades av Graneheim och Lundmans (2004)
kvalitativa innehallsanalys och genomfordes med en manifest analys med latenta inslag.
Resultat: I resultatet framkom sex kategorier. Personer med MS upplevde att sjukdomen
fordndrade deras livsvérld. Trotthet upplevdes som ett stort hinder 1 vardagen och detta ledde
till att personerna var tvungna att planera. De upplevde dven att sjukdomen var tvungen att
accepteras for att kunna ga vidare i livet.

Slutsats: Personerna med MS upplevde fordndringar i deras livsvérld till f61jd av sjukdomen.
Det var svart for personerna att acceptera sjukdomen. Det var vanligt att de 4nda lérde sig
leva med sina begransningar. Personerna upplevde att de hade ett hopp om att ett botemedel
skulle hittas. Sjukskoterskan kan uppleva svérigheter att varda personer med MS, pa grund av
att symtombilden kan varierar mellan olika personer. Okad forskning inom detta omrade kan
leda till att sjukskdterskor kan fa en béttre forstielse vilket 1 sin tur kan leda till en béttre
omvardnad av personer med MS.

Nyckelord: Kvalitativ, Litteraturstudie, Livsvarld, Multipel skleros, Upplevelser.
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Inledning

Det ér cirka 2,5 miljoner personer per ar som insjuknar vérlden 6ver i den kroniska
sjukdomen Multipel Skleros (MS). Det dr den vanligaste neurologiska sjukdomen 1 vérlden
(World Health Organization [WHO], 2006). MS finns i olika former och kan yttra sig olika
fran person till person (Fagius, Andersen, Hillert, Olsson & Sandberg, 2007). Darfor ar
symtomen, skoven och sjukdomsforloppet unikt for varje person (Golla, Galushko, Pfaff &
Voltz, 2012). Forskningen visar att personer med MS kan uppleva att de har svart att anpassa
sig till den kroniska sjukdomen eftersom forloppet av sjukdomen dr ovisst och oberdkneligt.
Personerna kan uppleva oro eftersom de inte vet hur sjukdomen kommer att yttra sig eller hur
svéra symtomen och skoven kommer att bli. Dérfor dr det svart att anpassa sig till sjukdomen.
De vet inte hur framtiden kommer att se ut eller hur de kommer att paverkas av sjukdomen
(Finlayson & Denend, 2003; Golla et al., 2012). Personerna med MS kan dven kénna en
osdkerhet infor framtiden eftersom det saknas botemedel mot sjukdomen (Akkus & Akdemir,
2012). Eftersom forskningen pavisar detta ansags det att vara av stor vikt att sammanstélla
tidigare studier om personers upplevelser av att leva med MS. Detta pa grund av att
sjukskoterskan ska fa en béttre forstaelse for hur han eller hon kan hjilpa den enskilde

personen att gd vidare i livet trots sjukdomen.

Det dr viktigt att sjukskoterskor forsoker forstd den enskilde personens upplevelser av sin
sjukdom. Detta for att kunna hjélpa personen att acceptera sin nya livsvérld (Finlayson &
Denend, 2003). Under sjukdomsforloppet kan personens behov och upplevelser fordndras.
Detta bor sjukskoterskan vara uppmérksam pa och ha en forstaelse for (Strickland &
Baguley, 2015). Om sjukskoterskan ér intresserad av och vill skaffa sig en forstaelse for den
unika personens upplevelser och erfarenheter, 6kar detta sjukskoterskans mojligheter att
skapa sig en forstaelse for personens livsvérld (Dahlberg, 1997). Det ar dven viktigt att
sjukskoterskan har kunskap om personens livsvirld, behov och 6nskemal for att kunna ge en

personcentrerad vard (Papastavrou et al., 2015).

Bakgrund

I bakgrunden kommer sjukdomen MS att beskrivas samt deras olika former och symtom. Det

kommer dven att tas upp exempel pa upplevelser som kan forekomma hos personer med MS.



Studien kommer att grunda sig pa livsvarldsperspektivet samt hur sjukskdterskan kan ge en

personcentrerad vard.

Multipel skleros (MS)

Vanlig debutdlder for MS ar vid 20-40 érs alder och det ar fler kvinnor &n mén som insjuknar
(Akkus & Akdemir, 2012). MS ir en sjukdom som paverkar det centrala nervsystemet
(CNS), de vill sidga ryggmirgen och hjirnan. Det centrala nervsystemet bestar bland annat av
nervtrddar som kallas axon. Axonet har ett skyddande fettlager runt om som heter myelin och
det dr myelinet som leder fram impulserna till andra nerver. Nér en person insjuknat i MS blir
myelinet inflammerat och forlorar sin uppgift vilket leder till att signaler inte kommer fram

till muskler och andra organ (Fagius et al., 2007).

Olika former av MS

Sjukdomsutvecklingen av MS sker olika frén person till person. Det finns olika former av MS
och den vanligaste formen &r skovvis fortlopande MS. Skoven kan vara allt frin nagra dagar
till manader. Skov kan definieras som att sjukdomsbesvéren och symtomen kommer
periodvis. Personen kan bli helt eller delvis dterstélld efter ett skov. Men det &r vanligt att
skoven blir vérre for varje gdng de dterkommer. Under ett skov utsitts personer for
pafrestningar bade psykiskt och fysiskt och detta kan till exempel vara stress, oro och
orkesloshet (Fagius et al., 2007). Vid en sekunddr progressiv MS &r det svart att urskilja
skoven eftersom besviren och symtomen finns dér oavsett om personerna ha skov eller inte.
Primér progressiv MS ar en ovanligare form av MS dir inga skov finns och besvaren 6kar

succesivt (Isaksson & Ahlstrom, 2006).

Symtom

Vanliga symtom som tillhor MS ér yrsel, trotthet, forsémrad balans och synbesvir. Andra
symtom kan vara smaérta, stickningar och domningar i kroppen (Finlayson & Denend, 2003).
MS kan leda till andra besvir som kognitiva forédndringar som till exempel
koncentrationssvarigheter eller minnesforluster (Fong, Finlayson & Peacock, 2006).
Sjukdomen kan dven leda till psykiska problem som depression, angest och orolighet
(Isaksson & Ahlstrom, 2006). Forsdmrad sexualitet kan ocksd féorekomma hos personer med
MS. Till exempel kan spasticiteten forsimra sexlivet. Aven det sociala nitverket forsimras pa

grund av de symtom som de fatt av sjukdomen, exempelvis trottheten (Fong et al., 2006).



Stress och upprordhet kan bidra till ett forsdmrat tillstind av MS och detta i sig kan gora sa

att skoven kommer med tétare intervaller (Malcomson, Lowe-Strong & Dunwoody, 2008).

Upplevelser av multipel skleros

En upplevelse enligt Eriksson (1991) ér personlig och uppfattas olika fran person till person.
Upplevelser beror hela personen och de inre kinslorna kan inte forstds fullt ut av ndgon
annan. Det som forma personers upplevelser dr deras tidigare erfarenheter 1 livet och dessa
foljer med personerna hela livet och nya upplevelser tillkommer under livets gdng (ibid.).
Varje persons upplevelser av MS ar unik och varje person har en egen historia att berdtta om
sin sjukdom (Malcomson et al., 2008). I borjan har personer med MS diffusa symtom vilket
leder till att nér diagnosen ska faststéllas kan det ta lang tid. Denna l&nga process bidrar till
att personer kénner en stor oro, dngest och radsla over situationen (Isaksson & Ahlstrom,
2006). Eftersom MS édr en kronisk sjukdom, dér forloppet dr ovisst leder detta till stora
fordndringar bade fysiskt, psykiskt och socialt. De fysiska fordandringarna kan vara relaterade
till att kroppen stindigt forsdmras och de psykiska fordndringarna kan vara en riadsla eller
angslighet (Olsson, Lexell & Soderberg, 2008). Det sociala nitverket paverkas eftersom
sjukdomens symtom, som till exempel trotthet gor att de inte orkar med sociala kontakter
langre. Ett annat problem som kan forekomma &r svarigheter att reglera tarm- och
urinfunktionen. Detta kan leda till att personerna kénner en osékerhet och fornedring, vilket
framforallt framtridder nir de ldmnar hemmet (Fong et al., 2006; Malcomson et al., 2008).
Efter att diagnosen faststéllts kunde personerna uttrycka en ldttnad och en bekréftelse av att
de fétt ett namn péa sina symtom och kunde darfor ga vidare 1 livet (Malcomson et al., 2008).
For att underlétta vardagen, besviren och symtomen har hjdlpmedel som rullstol, hissar och
ramper en stor betydelse i deras dagliga liv. Det beskrivs som en befrielse att kunna forflytta
sig 1 hemmet eller ute 1 samhéllet med hjdlp av olika hjdlpmedel (Finalyson & Denend,

2003).

Livsvérldsperspektivet

Studien kommer att diskuteras med hjélp av livsvéldsperspektivet enligt Dahlberg.
Livsvirldsperspektivet utgar ifrdn virlden som personen lever i dagligen. Det som
livsvdrldsperspektivet fokuserar pd dr personers upplevelser och erfarenheter i livet. En
person ar unik och dirfor upplevs livsvirlden olika for varje person (Dahlberg, 1997).
Kroppen ér subjektiv och personen ar en del av den. Nér en person insjuknar i en svar

sjukdom fordndras kroppen och personen maste da lira sig att hantera det. Detta for att



fordndringarna som sker inte gér att forneka i den livsvirld som personerna befinner sig i.
Istdllet forsoker personerna hitta en ny mening med livet och dess innebord (Dahlberg,
Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003). I livsvirlden ingér personernas upplevelser
av halsa, sjukdom, vélbefinnande och lidande. Darfor ar det viktigt att sjukskoterskan
forsoker forsta sig pa personens livsvérld och utifrdn den kunna ge en personcentrerad vard

(Dahlberg & Segesten, 2010).

Personcentrerad vérd

Personcentrerad vard innebér att sjukskoterskan sitter personen med en sjukdom i centrum.
Detta for att en persons upplevelser av en sjukdom dr unik. En grundlig del i den
personcentrerade varden ar att sjukskoterskor ska vardesitta, respektera och visa medkénsla
mot personer som har en sjukdom. Detta kan goras genom att lyssna, uppmuntra samt ge
positiv feedback till personerna (McCormack & McCance, 2010). Det &r viktigt att
personerna dr delaktiga i beslut om vérd och behandling kring deras sjukdom. Ett bra
samarbete och en bra kommunikation mellan personen som har en sjukdom och
sjukskoterskan 6kar mojligheter for att varden ska bli personcentrerad. Genom att
sjukskdterskan bemoter personers olika upplevelser, kidnslor och tankar om sjukdomen blir
varden anpassad efter den enskilde personen. I den personcentrerade omvardnaden har
sjukskoterskan som uppgift att forsoka hjilpa personer att bevara de funktioner som
fortfarande finns kvar trots sjukdomen. Detta for att personerna ska kunna uppleva hopp och

livsglddje (Manley, Hills & Marriot, 2011).

Syfte

Syftet med studien var att belysa personers upplevelser av att leva med Multipel skleros

(MS).

Metod

Den valda metoden for studien var en litteraturstudie med kvalitativa artiklar. En kvalitativ
studie enligt Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) syftar till att skapa en forstaelse for
personernas liv, upplevelser, erfarenheter och forvantningar (ibid.). En litteraturstudie innebér
att sammanstélla tidigare studier som gjorts och anvinda detta resultat till att sammanstilla en

ny studie (Olsson & Sorensen, 2011).



Datainsamling och Urval

Datainsamling av en kvalitativ litteraturstudie beskrivs av Willman et al., (2011) som en
sammanstéllning av data frin tidigare genomforda empiriska studier som fokuserar pé aktuell
forskning inom det valda omrédet (ibid.). En bibliotekarie pa Blekinge Tekniska Hogskola
bokades in vid tva tillfdllen. Litteratursokningen av kvalitativa artiklar gjordes 1 databaserna
Cinahl och PubMed. Enligt Willman et al. (2011) beskrivs Cumulative Index of Nursing and
Allied Health Literature (Cinahl) som en databas med fokus pa frimst omvérdnadstidskrifter.
PubMed ér en utdkad databas av Medline och denna fokuserar pé bland annat omvéardnad
men har frimst ett medicinskt fokus (ibid.). I litteratursokningen anvdndes &mnesordlistor
fran respektive databas. Enligt Willman et al. (2011) beskrivs &mnesordlistor som ett
alfabetiskt trdd som innehaller 6ver- och underrubriker av olika amnesord (ibid.). I Cinahl
bendmns dmnesordslistorna som Cinahl Headings och i PubMed for Medical Subject
Headings (MeSH). De booleska termerna ”AND” och ”OR” anvéndes 1 litteratursokningen.
Willman et al. (2011) menar att det inte ar tillrackligt specifikt att anvinda ett sokord utan
sokorden bor kombineras med booleska termer. Dar ”AND” ringa in omradet och ”OR”
vidga omrédet (ibid.). S6korden som anvindes var Multiple Sclerosis, Experience, Life
Experiences, Lived Experience, Life Change Events och Patients experience (bilaga 1).
Sokningen av artiklarna har skett genom att kombinera ord tagna frdn &mnesordslistor och

fritextord. Dessa ord har sedan kombinerats med de booleska termerna.

Inklusionskriterier

Inklusionskriterier for studien var att de vetenskapliga artiklarna skulle vara publicerade
mellan &r 2003-2015. Artiklarna skulle vara skrivna pé engelska. Bdde mén och kvinnor
inkluderades. Studien inkluderade dven personer som haft MS under en léngre tid. Dessutom
skulle artiklarna vara Peer Reviewed granskade, vilket enligt Willman et al. (2011) innefattar
att studien har blivit granskad av personer inom det vetenskapliga omrédet innan den

publicerats i en vetenskaplig tidskrift (ibid.).

Kvalitetsgranskning

Kvalitetsgranskningen utfordes enligt Olsson och Sorensen (2011) beddmningsmall for
studier med kvalitativ metod” (bilaga 3). Innan kvalitetsgranskningen gjordes en
artikeloversikt dar modellen IMRAD anvéndes. Enligt Polit och Beck (2012) &r IMRAD en
modell som bedomer vetenskapliga artiklar och som innefattar introduktion, metod, resultat

och diskussion (ibid.). Om inte dessa delar fanns med beslutades det att inte géra en



kvalitetsgranskning pa artiklarna. Kvalitetsgranskningsprotokollet anpassades efter syftet da
”Patienter med till exempel lungcancer diagnos” blev istéllet ’patienter med Multipel
Skleros”. Protokollet 6verensstimde i 0vriga punkter med originalversionen och fordandrades
inte mer. Olsson och Soérensen (2011) beskriver kvalitetsgranskningen som en tregradig
skala, dar grad I motsvarar 80-100%, grad II motsvarar 70-79 % och grad III motsvarar 60-69
%. Maxpodngen av kvalitetsgranskningen var 48 podng. Dir de olika stegen podngsattes
mellan 0-3 poédng och ridknades om till procent (ibid.) (Bilaga 2). Sammanlagt ldstes 511 titlar
av de vetenskapliga artiklarna. Av dessa artiklar ansags 116 motsvara studiens syfte och
samtliga abstrakt ldstes. Av de 116 ldsta abstrakten motsvarade 30 syftet, men nagra av
artiklarna sorterades bort pd grund av att de inte uppfyllde artikeloversikten IMRAD.
Direfter aterstod det 18 artiklar som kvalitetsgranskades. Efter granskningen férsvann
ytterligare sju artiklar som inte uppnadde grad I eller II. De 11 artiklarna som éaterstod léstes
ett flertal gdnger och atta artiklar som svarade pa studiens syfte valdes till slut ut. Tva utav

dessa artiklar var grad I och de resterande sex var grad II.

Analys

Det valdes att anvénda en induktiv metod. Enligt Danielson (2012) menas det att analysen
utgar ifrdn textens innehdll (ibid.). Analysen av artiklarna var inspirerad av Graneheim och
Lundmans (2004) kvalitativa innehéllsanalys. Innehallsanalysen i studien bestod av manifest
ansats med latenta inslag. Enligt Graneheim och Lundmans (2004) beskrivs manifest
innehéllsanalys som textnéra och texten tolkas dé sé lite som mojligt. Med latenta inslag
menas att textens bakomliggande budskap tolkas utifran texten (ibid.). Resultatet i artiklarna
lastes ett flertal ganger var och en for sig, dédrefter diskuterades artiklarna tillsammans.
Graneheim och Lundman (2004) beskriver detta steg genom att forst skapa en forstéelse av
textmaterialet genom att fa ett helhetsperspektiv. Darefter ska textmaterialet grundligt
studeras fOr att fa en djupare forstaelse (ibid.). Analysen bestod av ett antal steg varav det
forsta steget var att ta ut meningsenheter som svarade pa studiens syfte. Dessa
meningsenheter plockades ut var for sig. Dérefter jimfordes, sammanstélldes och plockades
de slutliga meningsenheterna ut och dversattes till svenska. Oversittningen gjordes med hjélp
av ett engelsk-svenskt lexikon. Enligt Graneheim och Lundman (2004) &r meningsenheter ett
stycke eller en mening som kan kopplas till syftet (ibid.). De valda meningsenheterna
kondenserades vilket enligt Graneheim och Lundman (2004) innebér att meningsenheterna
kortas ner utan att forlora sitt budskap (ibid.). Dérefter kodades kondenseringen och koderna

jamfordes med varandra for att hitta likheter och olikheter. Graneheim och Lundman (2004)



menar att en kodning dr en forkortning som kan bestd av ett eller flera ord och kan definieras
som en rubrik av meningsenheten (ibid.). Nir meningsenheterna, kondenseringen och
koderna ansdgs vara fardiga skrevs de ut och klipptes isdr. Dérefter lades det utskrivna
materialet ut pa ett bord och sorterades ihop efter liknande innebdrd. Olika kategorier
bildades av koder med liknande innebord som blev rubriker i resultatet. Kategori enligt
Graneheim och Lundman (2004) uppstér av flera underkategorier och koder. Dessa slar

samman och dess innebord resulterar i en kategori (ibid.) (Bilaga 4).

Resultat

Resultatet kommer att presenteras utifran de sex kategorier som framkom av analysen, vilka
var: Upplevelser av trétthet, Behov av planering, Kognitiva fordndringar, Paverkan av
sociala relationer, Beroende av andra och Acceptera sin sjukdom. Resultatet innehaller dven
citat for att forstarka inneborden av texten. Olsson och Sérensen (2011) anser att ett citat

tillfor en mening 1 texten och att ett citat ska fortjdna sin plats (ibid.).

Upplevelse av trotthet

Det framkom att personerna med MS inte kunde leva som forut pa grund av tréttheten. En
ofta forekommande upplevelse var att trottheten upplevdes alltid som nérvarande. Det
spelade ingen roll om personerna var aktiva eller inte for tréttheten forsvann aldrig (Olsson,

Lexell & Soderberg, 2005).

“I slept for a long time, I slept until seven in the evening, and then I got
up for an hour or so, went to bed again and slept all night...well this
lasted for half a year or so...and I was exactly as tired when I woke up

again.” (Lohne, Aasgaard, Caspari, Slettebe, & Naden, 2010, s.304).

Trottheten upplevdes néstan alltid som ett symtom som péverkade hela deras liv. Det var
vanligt att personerna beskrev trottheten som enorm eftersom den stdndigt fanns dér till
skillnad frén den trotthet som de upplevde innan de blev sjuka. Tidigare kunde tréttheten
forsvinna efter att de hade vilat men nu fanns den kvar (Olsson et al., 2005). Upplevelsen av
trotthet kunde beskrivas som ett fangelse eftersom personerna kédnde sig otillrickliga samt att
de inte hade kontroll pa sitt liv (Lohne et al., 2010). Det kunde ocksa beskrivas som att

kroppen vigde flera ton. En person upplevde att en backe kidndes som att bestiga Mount
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Everest (Olsson et al., 2005). Vanligt forekommande hos personer med MS var att de
upplevde tréttheten som en utmattning och att energin samt styrkan forsvann. Detta kunde
liknas vid ett batteri av energi som plotsligt blev urladdat. Denna energiforlust kunde ske
mycket snabbt frdn en minut till en annan. Nér batteriet var tomt pa energi kunde de inte

hantera situationen lidngre (Flensner, Ek & Soderhamn, 2003).

“The fatigued body did not feel natural and could not be taken for
granted. This experience could be perceived in two opposite ways. The
body either felt heavy and painful as if some hard work had been done or
numbed, dead and not quite awake or even as if parts of it was gone. The
body was described by metaphors such as “a packet” and the legs “as
stumps”. Some respondents felt betrayed when fatigue came and invaded
the body. The body was hard to control and could not be trusted.”
(Flensner et al., 2003, s.711).

Andra symtom som till exempel yrsel och balans kunde forvirras pd grund av trottheten.
Trottheten kunde dven forvérra andra symtom som till exempel koncentrationssvarigheter.
Detta kunde leda till en ond cirkel. Personerna upplevde bland annat en rddsla och oro att
ramla. Eftersom personerna med MS kunde ha en ostabil géng var de rddda for att bli
missforstadda av andra personer i sin omgivning. Detta resulterade till att omgivningen kunde
uppfatta personerna som berusade (Flensner et al., 2003; Morley, Tod, Cramp & Mawson,

2013).

Behov av planering

Personer med MS upplevde att det i manga fall var nodvandigt att strukturera upp sitt liv och
detta kunde vara betydelsefullt for att de skulle klara av sin vardag (Borkoles, Nicholls, Bell,
Butterly & Polman, 2008; Flensner et al., 2003; Lexell, Lund & Iwarsson, 2009). Genom att
aktiviteter i1 det dagliga livet planerades kunde de undvika stressiga situationer och dven
forhindra uppkomsten av trétthet. Personerna kunde da ofta uppleva att de kdnde sig mer
forberedda. De visste att de hade mdjlighet att vila innan en annan aktivitet borjade (Flensner
et al., 2003). Ett strukturerat liv uppfattades ofta som léttare att leva (Lexell et al., 2009).
Personerna kunde ofta uppleva att deras vardag var tvungen att planeras i forviag och det
spelade ingen roll vad det var. Det var en nédvéindighet for att undvika panik och svara

situationer (Flensner et al., 2003). Nir ledig tid fanns var det viktigt att utnyttja den tiden till
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att planera och forbereda dagliga aktiviteter, vilket gjordes for att behalla kontrollen och alltid
vara beredd (Morley et al., 2013). Personerna utforde ofta aktiviteter pa ett lugnt och
metodiskt sétt, vilket var tidskrdvande. Personerna kunde kdnna sig lugnare om saker var
forberedda och de kunde da slappna av (Flensner et al., 2003). Personerna upplevde ibland
kéinslor av osdkerhet och oro eftersom de inte visste om de klarade av de planerade
aktiviteterna. P4 grund av den of6rutsidgbara trottheten var de ménga som kénde att de

undvek att gora saker eller att sakerna blev ofullstdndigt gjorda (Olsson et al., 2005).

”I want to feel that I can go into town to do this and that, and not have to
phone [the municipality] and tell them that [ want an assistant 3 days in
advance because I want to go to an exhibition or something. . . . That’s
what I miss the most, not being able to improvise.” (Lexell et al., 2009,

5.775).

Upplevelsen av att inte kunna gora saker nér de vill eller vad de vill var vanligt
forekommande bland personerna. Symtomen av MS kunde forhindra personerna frén att
kunna vara spontana (Borkoles et al., 2008; Lexell et al., 2009). Dagliga aktiviteter som att
handla, tvétta och stidda var i minsta detalj planerad hos méanga personer. Vid till exempel
handling var inkdpslistan noga planerad efter affdarers disposition for att handlingen skulle ga
snabbt och smidigt. Detta gjordes for att spara s mycket energi som mojligt (Flensner et al.,

2009).

Kognitiva fordndringar

Kognitiva forandringar upplevdes ofta som ett problem med manga olika konsekvenser.
Dessa konsekvenser paverkade bland annat uppfattningen av sig sjalv och omgivningen.
Personer kunde uppleva sina kognitiva fordndringar som en berg- och dalbana. En kénsla av
att vara pa toppen och samtidigt veta att du kommer att ramla ner igen (Shevil & Finlayson,
2006). Det var vanligt att personerna upplevde sig sjdlva som frdnvarande frén verkligheten.
Det forekom att en del personer kunde kénna sig fokuserade under en kortare stund (Olsson
et al., 2005). Upplevelsen av trottheten ledde till koncentrationssvarigheter for manga och
deras formaga att tinka forsimrades (Flensner et al., 2003). Olika aktiviteter hjilpte till vilket
kunde gora att personerna kunde slappna av och koncentrera sig pd annat 4n sig sjdlva. Detta
upplevdes bland annat nér personerna tittade pa tv eller lyssnade pa musik (Isaksson &

Ahlstrom, 2008). Kognitiva fordndringar paverkade ofta sjidlvkinslan, vilket innebar att
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forlora sin formaga att vara séker pa sig sjilv (Shevil & Finlayson, 2006). Personerna var
manga ganger beroende av sina funktioner som bland annat att tdnka och prata. Till exempel
upplevde en del att det tog langre tid att forstd och ldra sig nya saker. Saker de lyckades ldra
sig igér, gick kanske forlorade nésta dag (Lohne et al., 2010). Detta kunde leda till att
personerna fick forlita sig pa andra personer i deras nirhet. Detta kunde ocksa kidnnas som ett
misslyckade att ta hjélp av andra for att de kognitiva fordndringarna i manga fall har paverkat
personerna. Svarigheterna att kommunicera var en annan kognitiv nedséttning som forekom
hos personer med MS. Det kunde ta ldngre tid att svara och formulera sina meningar vilket
uppfattades som otillfredsstéllande. Detta kunde leda till att svaren blev korta, snabba och
ibland dven elaka pa grund av stress och frustration. Minnessvarigheter medforde att en del
hade svart att komma ihag personers namn, alder, boende, barn eller arbete. I vissa fall
upplevde personerna att de behovde hjélp av andra for att minnas saker. Personerna uttryckte
bland annat att de hade svart att komma ihag planerade ldkarbesok men dven att komma ihag
att de skulle ta sina mediciner. Detta ledde till att flera nirstaende fick hjélpa till att pdminna
personerna (Shevil & Finlayson, 2006). Personerna kunde inte alltid forsta det som hénde
omkring dem pé grund av koncentrationssvarigheter, vilket ledde till att de fick avsta fran
aktiviteter (Olsson et al., 2005). Det kunde vara svart att erkéinna bade for sig sjidlv och for

andra om sina kognitiva fordndringar (Shevil & Finlayson, 2006).

“Linda talked about how cognitive changes have affected her role as a
grandmother. She commented that it is challenging for her to play games
with her grandson because she cannot remember the rules of the game.
She found it difficult to acknowledge her difficulties to her grandson.”
(Shevil & Finlayson, 2006, s.784).

Paverkan av sociala relationer

MS ér en fortskridande sjukdom som upplevdes péverka hela deras dagliga liv och bland
annat de sociala relationerna berérdes. Den sociala kontakten forsdmrades ofta pa grund av
sjukdomen och dess symtom. Trotthet ledde till att ménga personer blev socialt isolerade.
Livet kunde uppfattas som trakigt eftersom personerna inte alltid kunde delta 1 de sociala
aktiviteterna. En del kunde inte heller fortsitta arbeta som tidigare (Flensner et al., 2003).
Eftersom arbetslivet kunde paverkas, minskades den sociala kontakten till sina arbetskollegor
och en del personer forsvann helt ur deras liv. Det framkom ofta att personerna standigt

kidmpade for att upprétthalla de sociala relationerna. Men sjukdomen gjorde att en del var
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tvungna att umgas under andra forhéllanden 4n tidigare (Flensner et al., 2003; Lexell et al.,
2009). Personerna kunde dven uppleva att deras vianner slutade hora av sig. De trodde att
detta kunde bero pa att de var rddda eller skimdes 6ver deras sjukdom (Isaksson & Ahlstrom,
2008). Personernas nuvarande sociala relation bestod framst av familjen eller andra personer
som hade MS. Begrinsningen till hemmet kunde fa positiva effekter pa familjelivet da de
blev begransade till hemmet och kunde dérfor tillbringa mer tid med sina barn och respektive.
Men langtan efter att umgéds med personer utanfor familjen var ofta stor (Lexell et al., 2009).
Eftersom personerna manga ganger fick utesluta de sociala aktiviteterna som till exempel
traning och shopping sa forlorade de kontakten med andra personer (Borkoles et al., 2008;

Flensner et al., 2003).

Beroende av andra

Personerna kunde uppleva att de inte klarade av sin situation utan de behdvde ofta hjélp och
stod fran andra som till exempel respektive, barn eller vinner (Shevil & Finlayson, 2006).
Detta kunde leda till att personerna kénde att de var en borda for andra eftersom de inte
klarade sig sjdlva (Olsson et al., 2005). Manga personer kidnde sig bekymrade 6ver att deras
kognitiva formaga hade forsdmrats, vilket ledde till att de var mer beroende av sin familj
(Shevil & Finlayson, 2006). P4 grund av deras begrinsningar var en del tvungna att ta hjilp
av familjen. Detta kunde gilla exempelvis beslut om deras liv och vad som var bést {or
situationen (Lexell et al., 2009). Stodet fran familjen hjilpte personerna ofta att hantera de
saker de inte klarade av ldngre som till exempel hushallssysslor. Personerna kénde di att de
kunde lita pa sina familjer och kunde darfor dela sina problem med dem (Isaksson &

Ahlstrém, 2008).

“You want to keep your integrity, but you lose it. I've got two children,
but my parents have sort of become my children’s parents, too, and that’s

hard to take.” (Isaksson & Ahlstrom, 2008, s. 185).

Personerna var ofta beroende av bdde familj och vinner. Men kommunen hade ocksa ett stort
ansvar 1 deras liv da de kunde hjélpa till att anpassa deras bostad. De kunde fa hjalp med att ta
bort trosklar och sitta dit ramper som gjorde vardagen léttare for personerna (Lexell et al.,

2009). Bade hemtjédnst och fardtjdnst var nagot som kunde behdvas i personernas liv eftersom

de kunde behova hjélp vid forflyttning eller andra praktiska géromal (Shevil & Finlayson,
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2006). Personer som haft MS under en ldngre tid upplevde att de var beroende av andra
personer oberoende pa var de befann sig eftersom de aldrig visste nir nagot ovintat kunde

intriaffa (Lexell et al., 2009).

“Perception of being helpless and dependent on other people: Once I fell
down out in the yard and people walked pass me and I asked for help, but
none dared to help me... I just lay there for about half an hour before I got
help.” (Flensner et al., 2003, s.714).

Acceptera sin sjukdom

Svarigheter att acceptera sin sjukdom kunde férekomma hos personer med MS. Méanga
funktioner hade forsvunnit som exempelvis att kunna ga och forflytta sig sjdlvstandigt, vilket
paverkade méngas liv. P4 grund av dessa fordndringar kunde det ta lang tid att acceptera
sjukdomen och léra sig leva med de nya fordndringarna. Personerna kunde trots
forandringarna som orsakades av sjukdomen uppleva att de hade ett liv trots sin sjukdom och
att det fanns en mening med livet. De kunde ocksa uppleva en kénsla av att det var littare att
acceptera sjukdomen om den utvecklades gradvis, de vill séga att den gick i skov. Detta
innebar att de hade mdjlighet att vinja sig vid forsdmringarna gradvis. Detta ledde till att de
kunde acceptera sjukdomen lite 1 taget (Isaksson & Ahlstrom, 2008). Det handlade om att de
flesta gick vidare i livet och gjorde det som var nddvandigt. En del personer larde sig att
acceptera att de inte kunde gora det som de tidigare hade gjort. Dérfor lade de ingen onddig

energi pa att tinka pa det de hade forlorat (Morley et al., 2013).

“The first time I thought— *‘If this happens again I don’t want go on
living *’But then it turned out that it [relapses] came again and again and
1 still wanted to continue living. Then all you can do is say: “‘If you are
going to live then you will have to live with this.”’ It does not help at all
when I continuously experience things that I can’t do. Instead I can in fact

focus on those things that I can do.” (Flensner et al., 2003, s.714).

Personerna hade hopp om att forskningen gick framét och att botemedel skulle hittas.
Personerna var manga ganger tvungna att acceptera att de hade en sjukdom och att de
behdvde vard och hjélp fran andra (Isaksson & Ahlstrom, 2008). Det innebar ocksa att de

larde sig att leva med symtomen som kunde forvérras och utvecklas men dven att de kunde
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hantera nya symtom som uppkom (Borkoles et al., 2008). En del personer upplevde att om de
fokuserade pa vad de kunde gora istéllet pa vad de inte kunde gora sa upplevde de en kénsla
av lycka (Morley et al., 2013). Detta kunde goras genom att dela upp smasaker och leva i
nuet (Flensner et al., 2003). Sjukdomen kunde kénnas positiv for en stund om de skdmtade

och skrattade (Isaksson & Ahlstrom, 2008).

Sjukdomen kunde komma gradvis och dessa personer kunde da acceptera sjukdomen lite 1
taget och tog livet som det kom. Det gick inte att tinka pa framtiden och ténka pa hur allt
kunde ha blivit, utan manga fokuserade istéllet pa att leva hér och nu. Det var viktigt att
forsta att livet kunde fortsitta som tidigare men sma justeringar kunde behdva goras
(Isaksson & Ahlstrom, 2008). Personerna uttryckte att de kunde acceptera sjukdomen littare
om de klarade av lika mycket nu som innan sjukdomen (Borkoles et al., 2008). Trots sin
sjukdom var det viktigt att fortsitta gora saker utifran deras basta formaga (Lexell et al.,
2009). Det var vanligt att personerna larde sig att acceptera sina hjalpmedel. Detta kunde
uppfattas som positivt eftersom det kunde underléttade deras vardag (Isaksson & Ahlstrom,
2008). Personerna upplevde i manga fall att de var oférdndrade oavsett om de hade ett

hjéalpmedel eller inte som till exempel en rullstol (Lohne et al., 2010).

“[The wheel-chair] that’s a big help. It is a
part of me! ’(Flensner et al., 2003, s.715).

Personerna 6nskade att de blev accepterade och virderade av andra utifran sin personlighet
och inte for sitt funktionshinder. Personerna kunde uppge att det var viktigt att de kinde sig
kapabla och oberoende av andra (Lexell et al., 2009). Det fanns andra én de sjdlva som hade
det virre, vilket kunde uppfattas som en lidttnad av en del personer (Isaksson & Ahlstrom,

2008).

Diskussion

Diskussionen kommer att presenteras som en diskussion av metoden samt en

resultatdiskussion.
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Metoddiskussion

En litteraturstudie baserad pé vetenskapliga artiklar med kvalitativa artiklar valdes i denna
studie. Denna metod ansags vara relevant for att studera personernas upplevelser av att leva
med MS. Forsberg & Wengstrom (2008) styrker detta genom att en kvalitativ studie &r en
tolkning och forstielse for personers egna upplevelser av omvérlden (ibid.). Till studien
passade en litteraturstudie med artiklar som anvénde en empirisk metod eftersom personerna
intervjuades, till exempel om sina upplevelser av att leva med MS. Fordelarna med en
litteraturstudie enligt Olsson och Sorensen (2011) &r att tidigare forskning sammanstélls inom
ett utvalt omrade vilket kan leda till ett utdkat resultat i den nya studien (ibid.). Det valdes att
inte gora en empirisk studie pa grund av att det var tidskravande. Istéllet sammanstélldes det

tidigare studier inom omradet for att kunna ta del av flera personers upplevelser av MS.

Litteratursokningen av artiklarna gjordes i sokdatabaserna Cinahl och PubMed eftersom de
innehaller omvéardnadsvetenskapliga artiklar. S6kningen gjordes i bada databaserna eftersom
sokningen gav mer underlag till studien. Litteratursokningen bor enligt Willman et al. (2011)
utforas 1 flera databaser fOr att hitta relevanta artiklar (ibid.). Hade sokningen gjorts 1 flera
databaser hade troligtvis fler vetenskapliga artiklar hittas och lett till en storre helhetsbild. En
bibliotekarie bokades fran Blekinge Tekniska Hogskola for att 6ka kunskapen och forstielsen
om sokningar i databaserna. Forsta gdngen visades hur en relevant sokning relaterat till det
valda syftet skulle ga till och vid nista tillfdlle gjordes en djupare och mer detaljerad s6kning.
Forsberg och Wengstrom (2008) anser att det dr en fordel att ta del av en bibliotekaries
kunskaper eftersom sokningen i databaserna blir mer effektiv (ibid.). S6korden som var
relevanta till syftet slogs upp i1 databasernas &mnesordslista for att finna relevanta begrepp till
dmnet. Enligt Willman et al. (2011) anvidnds dmnesordlistor for att underlétta sokningen och
for att definitionen av sokorden anvénds korrekt (ibid.). Den booleska termen "AND”
kombinerades med s6korden och anvénds for att ringa in omradet, vilket gjorde det enklare
att hitta artiklar som motsvarade syftet. For att bredda sokningen anvindes den booleska
termen "OR”. Det gjordes for att flera skord med samma innebdrd kunde kombineras, vilket

resulterade 1 en utdkad sokning (ibid.).

De vetenskapliga artiklarna var publicerade fran 2003 och framat for att fa en aktuell
forskning. Enligt Ostlundh (2012) férnyas vetenskapliga studierna hela tiden (ibid.).
Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska och enligt Segesten (2012) ar engelska det
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officiella spréket inom vetenskapen (ibid.). Artiklarna handlade om bdde mén och kvinnors
upplevelser av att leva med MS for att fi en storre helhetsbild av sjukdomen. Detta val
gjordes for att generella upplevelser var fokus i denna studie och inte bara ett kon. I de atta
artiklar som aterstod efter kvalitetsgranskningen var det generellt fler kvinnor &n méin som
deltog. I en av artiklarna beskrev endast kvinnors upplevelser. Denna artikel valdes trots detta
att ingé i resultatet eftersom artikeln var innehéllsrik och ansags ha hog kvalité. Detta kunde
eventuellt ha pdverkat resultatet. Eftersom fler kvinnor &n mén insjuknar 1 MS ansags detta
resultat ger en trovérdig bild. Akkus och Akdemir (2012) styrker detta genom att det dr fler
kvinnor d4n mén som insjukna i MS (ibid.). Personerna som haft MS under en léngre tid
valdes att ta med pd grund av att de har en ldngre erfarenhet samt fler upplevelser att dela
med sig av. I resultatet ingar det artiklar fran Sverige, Norge, Storbritannien och USA.
Artiklarna fran olika ldnder valdes att ta med i resultatet eftersom det gav en storre
helhetsbild. Det krdavs mer én en studie enligt Willman et al. (2011) for att sammanstélla en
ny studie. For att studien ska vara palitlig behover resultaten likna varandra d&ven om
studierna &r gjorda i olika ldnder (ibid.). Varje person dr unik med sina egna upplevelser av

sin sjukdom och dirfor har personernas ursprung ingen betydelse.

IMRADs artikeloversikt gjordes innan kvalitetsgranskningen for att se ifall artiklarna var
vetenskapliga. Detta resulterade i att flera artiklar forsvann innan kvalitetsgranskning.
Artiklarna kvalitetsgranskades for att bedoma trovirdigheten och kvalitén. En punkt i
kvalitetsprotokollet anpassades for att Overensstimma med aktuella artiklar. De andra
punkterna ansdgs vara betydelsefulla for artiklarnas trovardighet. Granskningen av artiklarna
utfordes tillsammans dé varje steg diskuterades for att 6ka tillforlitligheten. Eftersom
kvalitetsbedomningen dr en tolkning av artiklarnas kvalité kunde resultatet ser annorlunda
utifall ndgon annan utférde granskningen. Kvalitetsbedomningen ar enligt Willman et al.
(2011) en tolkning av varje person som granskar och dérfor dr det relevant att andra
bedomningsmallen efter studiens syfte (ibid.). De granskade artiklarna kunde pa grund av
oerfarenhet podngséttas med for mycket poing eller for lite podng. Kvalitetsgranskningen av

artiklarna kunde enligt Willman et al. (2011) utséttas for 6ver- eller undervirdering (ibid.).

En induktiv metod valdes att ta med for att kunna dra egna slutsatser av innehéllet i texten.
Den valda analysmetoden for studien var inspirerad av Graneheim och Lundmans (2004)
beskrivning av kvalitativ innehallsanalys. Analysmetoden valdes for att de olika stegen var

forklarat pa ett lattforstaeligt siatt. Manifest innehallsanalys med latenta inslag valdes pa
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grund av en vilja att hélla sig textnidra samt att tolka innebdrden. Graneheim och Lundman
(2004) anser att en manifest innehéllsanalys dr en bra grund att utga ifrdn. Det dr oundvikligt
att bara anvinda sig av en manifest innehallsanalys eftersom en viss tolkning dger rum nér ett
resultat ska skrivas fram (ibid.). Artiklarna lastes ett flertal ganger for att fa en 6verblick av
artiklarnas innehall. Artiklarna kunde tolkas olika pa grund av att forstaelsen av en text
uppfattas olika. Genom att artiklarna diskuterades tillsammans minskades denna risk och
trovardigheten 6kade. Detta gjordes dven for att inte forlora viktig information till resultatet.
Meningsenheterna som svarade pa syftet plockades ut individuellt for att inte forlora viktig
information till resultatet. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ér det angelédget att hitta
meningsenheter som motsvarar syftet men som inte ar for langa eller korta. Det finns risk att
en lang meningsenhet innehaller flera budskap medan en kort kan forlora sitt budskap (ibid.)
Meningsenheterna dversattes till svenska med hjélp av ett lexikon. Detta gjordes for att
minska risken att en feltolkning av texten kunde uppsta. Fran meningsenheter till
kondensering upplevdes inte som svart diremot uppstod det problem ibland mellan
kondensering och kodning, eftersom budskapet inte skulle forloras. Underkategorierna var ett
stort problem eftersom ménga koder liknade varandra redan fran borjan och darfor skapades
huvudkategorierna direkt. Analysen diskuterades och framtagandet av kategorier dndrades
under analysprocessen. I studien anvéndes citat for att stirka resultatets innehall och
trovirdighet. Enligt Olsson och Sorensen (2011) &r det av vikt att anvénda sig av citat for att

styrka textens mening (ibid.).

Resultatdiskussion

Det framkom i resultatet att personerna med MS upplevde att hela deras liv forandrades pa
grund av sjukdomen. Dessa fordndringar paverkade personerna béade fysiskt, psykiskt, socialt
och kognitivt. Resultatet visade att trottheten var det som personerna med MS upplevde som
det storsta hindret med sin sjukdom, eftersom personerna inte hade samma ork som tidigare.
Det framkom ocksé att deras vardagliga liv var tvunget att planeras for att undvika stress,
panik och trotthet. Resultatet pavisade ocksa att personerna med MS var beroende av andra
eftersom sjukdomen och dess symtom paverkade personernas funktioner. Personerna ansag

att det tog lang tid att acceptera sjukdomen och att det var viktigt att leva hér och nu.

Eftersom trottheten alltid var nérvarande sé upplevdes det som ett stort problem i deras
dagliga liv. Personerna upplevde att det inte spelade nagon roll hur linge eller hur ménga

ganger per dag personerna sov utan de var lika trotta nir de vaknade. Trottheten och orken
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stoppade personerna fran att utfora det de ville gora, eftersom energin och styrkan
forsvagades. Lohne et al. (2010) styrker detta genom att personerna kunde uppleva trottheten
som ett fangelse eftersom kénslor av att inte racka till uppstod. Genom att personerna kandes
sig instdngda ledde detta till att de forlorade kontrollen 6ver sitt liv. Dahlberg et al. (2003)
menar att personen r en del av sin subjektiva kropp. Vid en svér sjukdom fordndras kroppen
vilket inte gar att forneka eftersom det paverkar hela personens livsvirld. Flensner et al.
(2003) bekriftar ocksa att personerna upplevde trottheten som ett batteri av energi som
snabbt laddades ur vilket ledde till orkesldshet. Finlayson et al. (2003) och Olsson et al.
(2005) menar att personer kunde kidnna att kroppen var tung och att g upp for en backe
kunde upplevas som att ta sig upp for ett berg. Olsson et al. (2008) péstar att trottheten gjorde
sa att kroppen kéndes utmattad (ibid.).

Ur resultatet framkom det att personerna upplevde att de var tvungna att planera de dagliga
aktiviteterna for att livet skulle fungera. Genom att personerna med MS planerade sitt liv
kunde de forhindra uppkomsten av stress och trotthet. Om personerna hade tid dver
utnyttjades denna tid till att planera och forbereda de kommande aktiviteterna, vilket gav en
struktur pa livet. Lexell et al. (2010) styrker att ett strukturerat liv kunde leda till att
personerna med MS upplevde livet som enklare eftersom det var ordning och reda.
Malcomson et al. (2008) menar att trottheten begriansade personernas formaga till att utfora
det de onskade. I vissa fall 6vervann personerna detta genom att borja planera sitt vardagliga
liv utifran personens egna begriansningar. Olsson et al. (2008) anser att om de planerade och
genomforde aktiviteterna pa ett lugnt och systematiskt sétt kunde stressen minskas och
energinivan bevaras. Flensner et al. (2003) bekraftar att om de dagliga aktiviteterna
planerades 1 minsta detalj sa upplevde personerna att de kunde spara pa energin. Lexell et al.
(2010) framhéver att personlig hjélp som exempelvis fardtjanst maste planeras fler dagar i

forvdg, vilket ledde till att personerna upplevde att de inte kunde vara impulsiva (ibid).

I resultatet framkom det att personerna med MS var beroende av andra eftersom deras
sjukdom begridnsade manga funktioner. Det som personerna var mest beroende av var
familjen. Personerna upplevde en kinsla av misslyckande eftersom de var beroende av andra.
Olsson et al. (2005) bekriftar detta genom att kdnslor som att vara en borda for andra kunde
uppsté. Personerna ansag att de inte l4ngre klarade av att utfora saker pa samma sitt som
tidigare. Isaksson och Ahlstrom (2008) antyder att personerna kunde uppleva att deras

integritet inte bevarades pa grund av att de var beroende av andra. Personerna kénde sig
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uteldimnade eftersom familjen fick hjélpa till. Olsson et al. (2008) styrker detta genom att
familjen kunde vara en stor hjilp i vardagen men personerna upplevde att de hade svart att be

familjen om hjdlp manga ganger (ibid.)

Resultatet visade att personer med MS upplevde att det tog lang tid att acceptera sjukdomen.
Personerna upplevde att det var svart att anpassa sig till sjukdomen men de var tvungna att
gora det bésta av livssituationen. Genom att de fokuserade pa vad de kunde gora istéllet for
att se sina begransningar gjorde att livet kunde ga vidare och personerna ldrde sig leva hir
och nu. Olsson et al. (2008) styrker detta genom att personerna kunde uppleva att det inte
fanns ndgot annat val én att forsoka ldra sig leva med sjukdomen och dd kunde sjukdomen
accepteras. Det var viktigt att inte tinka pa att livet var 6ver utan se mojligheterna i livet.
Dahlberg et al. (2003) antyder att det dr viktigt att hitta en mening i livet trots sin sjukdom.
Detta kan goras genom att se mojligheterna i livet eftersom livsvarlden fortfarande finns kvar
trots sjukdom (ibid.). Livsvérlden rikta in sig pd personernas upplevelser och erfarenheter av
livet och varje person &r unik, dérfor uppfattas deras livsvirld olika (Dahlberg, 1997). Dérfor
ar det viktigt att ge en personcentrerad vérd till den enskilde personen. Sjukskoterskan kan
gora detta genom att respektera, virdesétta samt lyssna pa personerna (McCormack &
McCance, 2010). Morley et al. (2013) menar att personerna fick inse att allt 1 livet inte kunde
goras numera och darfor fick personerna lagga sin energi pa det som i livet ansags vara
betydelsefullt. Olsson et al. (2008) bekraftar att familjen var en viktig del for att livet skulle
kunna ga vidare. Flensner et al. (2003) anser att personerna kunde uppleva gliddje ndr de med
hjialpmedel kunde utforda saker som de hade klarat av i sitt tidigare liv innan de blev sjuka.
Manley et al. (2011) havdar att en av sjukskoterskans uppgifter dr att forsoka uppmuntra
personerna att forsdka bevara det som de tidigare kunde gora i livet innan sjukdomen.
Sjukskoterskan kan gora detta genom att bemota personernas tankar och kinslor individuellt
for att anpassa vérden. Isaksson och Ahlstrom (2008) papekar att personerna kunde uppleva

en kansla av positivitet vid tanke pa att det fanns de som har det virre (ibid.).

Resultatet pavisade ocksé att personerna med MS upplevde utanforskap eftersom de blev
bemotta annorlunda. Detta for att ménga av personernas funktioner skilde sig frén
omgivningen som till exempel deras osdkra gdng. Personerna upplevde ménga ganger att de
ignorerades av omgivningen. Lexell et al. (2009) betonar att personer med MS 6nskade att fa
bli bemétta och virderade utifrdn den personlighet de har och inte efter sin sjukdom.

McCormack och McCance (2010) menar att de som har en sjukdom ska bli vdrderade och
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respekterade av sjukskoterskor efter deras unika personlighet. Yorkston, McMullan, Molton
och Jensen (2010) menar pa att personerna kunde uppleva att omgivningen undvek dem.
Omgivningen hade svart att forsta sig pa de funktionsnedséttningar som sjukdomen
medforde. Morley et al. (2013) styrker detta genom att personerna kunde uppfattas som

berusade pa grund av tréttheten (ibid.).

Slutsats

Personer med MS upplevde att deras livsvérld fordndrades pa grund av sjukdomen.
Sjukdomen péverkade flera olika funktioner och deras forméga att klara sig sjdlva forsvann.
Det som de kunde gora innan sjukdomen kunde gé forlorat pa grund av deras begransningar.
Detta var svart till en borjan att acceptera sjukdomen och dess konsekvenser for deras
livsvérld. De ansag dnda att livet var virt att leva med de nya forutsdttningarna som
sjukdomen orsakat. Personerna upplevde ocksa att det var viktigt att leva livet hir och nu.
Om sjukskdterskor skaffade sig mer kunskap om den enskilde personens upplevelser av sin
sjukdom skulle vérden kunna utformas och bli personcentrerad efter den enskilde personens

behov och 6nskemal.

Det behovs mer forskning kring sjukdomen eftersom det fortfarande saknas ett botemedel.
Hoppet om att en dag finna botemedel mot sjukdomen var stindigt narvarande for personer
med MS. Det kan finnas svarigheter for sjukskoterskor att varda personer med MS eftersom
sjukdomsforloppet varierar mellan olika personer. Av denna anledning ar det extra
betydelsefullt att varden &r personcentrerad. Mer forskning inom detta omrade skulle kunna
oka sjukskoterskors forstaelse for hur livsvérlden kan vara for personer med MS. Detta
tillsammans med kunskap om den enskilde personens livsvirld kan leda till att varden blir

personcentrerad.
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Sjalvstandighet

Examensarbetet genomfordes tillsammans av Nathalie Hillborg och Rebecka Orknér. Alla
delar i arbetet skrevs tillsammans for att svenskan och meningsuppbyggnaden skulle bli
detsamma. Litteraturen till bakgrunden och metoden letades upp ihop och
referenshanteringen genom hela arbetet har gjorts gemensamt. Bada tva har varit ansvariga
for litteratursokningen av artiklarna som genomfordes bredvid varandra pa varsin dator dar
Nathalie sokte 1 Cinahl och Rebecka i PubMed. Kvalitetsgranskningen av artiklarna gjordes
tillsammans och meningsenheterna plockades ut var for sig for att sedan jimforas och
diskuteras tillsammans. De resterande analysstegen utfordes tillsammans for att missforstand
och feltolkning skulle uteslutas. Utformningen av bilagan “databassokningarna” gjordes av
Nathalie och “’kvalitetsgranskningsprotokollet” gjorde Rebecka. De resterande bilagorna

gjordes ihop.
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Bilaga 1 Databassokningar

Sokningar 1 CINAHL
- .. s Antal .. Lista Lista Valda
Sokning Sokkombinationer triffar Sokdatum titlar | abstrakt Granskade artiklar
“Multiple sclerosis”
S1 MH 4,095 2015-04-09
S2 “Multiple sclerosis” 4,421 2015-04-09
S1 OR (“Multiple sclerosis”
- MH) OR (“Multiple 4,421 2015-04-09
S2=S3 o
sclerosis”)
S4 “Experience” 49,293 | 2015-04-09
“Life Experiences”
S5 MH 4,810 2015-04-09
S6 “Life Experiences” 5,687 2015-04-09
S7 “Lived Experience” 1,137 2015-04-09
S8 Life Change Events 2.306 2015-04-09
MH
S9 “Life Change Events” 2,318 2015-04-09
S10 “Patients Experience” 1,200 2015-04-09
S4 OR ( ‘E?(perlencsé ) OIS’
S5 OR (“Life experiences
Sou | ymorc
S6 OR OR(“Lived
S7 OR . » o 54,551 | 2015-04-09
experience”) OR (“‘Life
S8 OR »
39 OR Change Events” MH)
310 = OR (“Life Change
events”)OR (“‘Patient
S11 . ”
experience”)
(“Multiple sclerosis”
MH) OR (“Multiple
sclerosis”) AND
(“Experience”) OR
(“Life Experiences”
S3 AND | MH) OR (“Life
S11 = Experiences”) 238 2025-04-09 | 238 49 13 6
S12 OR(“Lived
Experience”) OR
(“Life Change Events”
MH) OR (“Life
Change Events”)OR
(“‘Patients Experience”)

Published Date: 20030101, English Language,; Peer Reviewed. MH-Mesh
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Sokningar i PUBMED

. .. N Antal .. Lista Lista Valda
Sokning | Sokkombinationer traffar Sokdatum titlar abstrakt Granskade artiklar
“Multiple sclerosis”
S1 MH 4,017 2015-04-09
S2 “Multiple sclerosis” 6,549 2015-04-09
S1 OR (“Multiple sclerosis”
- MH) OR (“Multiple 6,549 2015-04-09
S2=S3 <
sclerosis”)
S4 “Experience” 29,922 2015-04-09
S5 “Life Experiences” 2,397 2015-04-09
S6 “Lived Experience” 171 2015-04-09
$7 Life Change Events 366 2015-04-09
MH
S8 “Life Change Events” | 1,248 2015-04-09
S9 “Patients Experience” | 17,014 2015-04-09
(“Experience”) OR
(“Life Experiences”)
S4 OR OR (“Lived
S5 OR Experience”) OR
S6 OR (“Life Change
S7OR | Events” MH) OR 31.827 | 2015-04-09
S8 OR (“Life Change
S9 =S10 | Events”) OR
(“Patients
Experience”)
(“Multiple sclerosis”
MH) OR (“Multiple
sclerosis™) AND
(“Experience”) OR
(“Life Experiences”)
S3 AND | OR (“Lived 273
S10= Experience”) OR 2015-04-09 | 273 67 5 2
S11 (“Life Change
Events” MH) OR
(“Life Change
Events”) OR
(“Patients

Experience”)

Publication dates: from 2003/01/01; Languages: English; Review; MH- Mesh
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Bilaga 2 — Granskningsprotokoll

bedomningsmall for studier med kvalitativ metod (Olsson & Sorensen, 2011).

Poangsattning 0 1 2 3
Abgtrakt (syfte, metod, Saknas 1/3 273 Samtliga
resultat = 3p)
Introduktion Saknas Knapphandig Medel Valskriven
Syfte Ej angivet Otydligt Medel Tydiigt
Metod
Metadvel ddslvat Al Ej angiven Ej relevant Relevant
fragan
Metodbeskrivning . : ; N
(repeterbarhet mdjlig) Ej angiven Knapphandig Medel Utfardig
Triangulering Saknas Finns
Urval (antal, beskrivning, y
] Med
representativitet) Ej acceptabel Lag edel God
R m?d R, Ej undersikt Liten andel Halften Samtliga
lungcancerdiagnos
Bortfall Ej angivet »>20% 5-20% <5%
del G
Bortfall med betydelse for Analys saknas / Ja Nej
resultatet
Kvalitet pa analysmetod Saknas L3g Medel Hiig
Etiska aspekter Ej angivna Angivna
Resultat
Fragestdliningen besvarad Nej Ja
Resultatbeskrivning % :
Calknas 13
(redovisning, tabeiler etc) L Otydlig Madel Tyclig
Tolkning av resultatet ]
- X La Medel God
(citat, kod, teorier etc) Ej acceptabel g e
Diskussion
Problemanknytning Saknas Otydlig Medel Tydlig
Diskussion av egenkritik
och felkéllor Seknes Lig ad
Anknw.:nlng 2l tcigee Saknas Lag Medel Gaod
forskning
Slutsatser
Overensstdmmelse med
resultat (resultatets Slutsats saknas Lag Medel God
huvudpunkter belyses)
Ogrundade slutsatser Finns Saknas

| Total poéng (max 48p)

P
Grad I: 80% %
Grad II: 70% Grac
Grad IlI: 50%
Titel
Forfattare

29



6¢

*S1501070s d[dnnu

"93I0N "0107
‘uopeN uugdeq

‘nfazoyur M SuISSnNs S[ENPIAIPUL | 29 6QONA[S P[IYSY ‘Lredse)) oAQUUAS
I aAvion “UBW 9 [[O0 JOUUIAY § ‘Q1e3e}[op §] peIIN[NIS-AJRY ALJRI[BAY UF :KruSrp 103 9[eq AJoU0] Ay [, ‘preedsey 9ASAIT, ‘OUUOT 9YOqIA
"98LIOAS G00T
‘nfAzojur | s1s0Io[os o[dnnuu Yjrm uswom *310919p0S
1AV "JOUUIAY 9puege)[ap (| AIB1IRU PAUI AIJRII[BAY UF 1oy ongryey Jo urueow oy I, AIS 29 [[9X9T UB[ ‘UOSS|O UI[BIN
“Aprus "081I9AS "€00T
MITAIUI [Bo1F0[ouswouayd
-103e1y euddo pow € -- on3neJ poje[ar "UWBYIIPOS [0 ¥
II aViD "uBW 4 0O JouulAY G ‘areSeifop g JOIpYSNIAIOIUL ATJR}I[BAY UF -SIA JO douoLadxo PoAIT | NH BUBSLIYD-BUUY ‘IOUSUS[] IA[[ND)
J11 A[rep
uo joedwr J1oy) pue soSueyo "VSN "S00T
‘nfaroul peioInynns | 9ARIUS0d uo s1s01d[os ojdnnw
I avion ‘UBW | YOO JOUUIAY € ‘01e3e)[aP 4 | -TWAS PO JIIPNIS ANBI[BAY U yim suosiad jo suondadrog ‘uOSATeur BIOIBIN 29 [IAJYS JBUAY
"98119AS "600T
'S1501970G Jrdnny
‘nfAoul peIamnys YA 91doad Jo sooudnadxyg "UOSSIBM] QUUEBSNS 29 pun|
II AVio “UBW YOO JOUUIAY 9 Q1eSe)[op 0] | -TWIS Ppoul IAIPMIS AlRII[BAY UY :SOAIT SuiSuey) AJUBISUOD) | UOSSIBT BLIB]A ‘[[9XO7 UOSSUBIA BAY
“USIUUBILIGIONS “800T
"9S10JOX? 0}
UONB[I Ul SIS01d[os o[dnnw ‘uewjod D
‘nlAzoyur ym pasouserp ojdoad 00wy 29 A[Ionng uoy ‘s[jog ey
1 AViIoD ‘UBW € YOO JOUUIAY § ‘9JeSej[op / | PeloInd[nus-Twos Ale)I[eAy Uy Jo soouorodxo paAl] oy, ‘SIIOYDIN Y Wwepy ‘sojoyiog eyuyg
{uIed] “UQIUUR)LIQI0IS €107
sreuorssojold yjeay ueod ey
‘nfazoyur | :s1soroqos opdnnu yim ydood ‘uosmen ong 29 durer)
I aAvio “UBW € [0 JOUUIAY £ ‘Q1e3e}op O PRISINPNIS-TWAS ATJRI[BAY U 01 Ayronseds jo Surueow oy J, KIBJN ‘PO, B[OSUY ‘ASIOIA XOIV
"98LI0AS “800T
's1s010]0s o[dnnuw
“uewW -103%1y euddo pow nfaroyur s syuaned Jo saoudrradxo wWoNs[yy
JIRAR ) (0T Yoo IouuIAy | ‘sopenfarojur 1ouosiod [9 | PeIOINIOIS-TWOS ALYRII[BAY U /01108 o1uoIyd SurSeuey PIOD) 29 UOSSYES] UNSLIS[-Uuy
FENTIS | [ealn PO PIL pue[/ig/ae))eLI0

PISIOAQ[OYIIY ¢ ede[ig




0¢

wop3n(s

urs v103doooy

1onu 1 BAST

‘Jonu 1 BAQ[ 9)sew e[
‘uopnwelj ed exue) ojul

(OO JOWIOY 3P WoOs Jop

©) 903¢e) 1 931 v193doooy

“Jonu 1 BA9[ d)sell

Ser 1yq rowrwoy] Sel Sifep my Yoo udpnwely

ed e{uE) Yoo juni 3 ojur uey Sef IOWWOY
1Op wos 3ap &} 9a8e) 1 9)1] e10)doooe uew
uey| gs SIApeIS Je uop Jeu 10 ‘uef10q uely

S11ep 13011 JeA 9)uI Sel e yes eiq ud Je 10

((800¢ ‘wons|yy
29 uossyes]) 1uasaxd oy} ur QA1 03 )03 9A,] "9q
0} 3ur08 W] peq MOy pue dImny ay) Jnoqe SuryuIy
punodie 03 3,ued [ "SOWOI JI Sk J1 9.} QW) B Je J1q
& s3ury) 1doooe ued nok [enpeid s,31 UdyM osneooq
91e3S oY) WO peq A[[eal j,usem [ Sury) poos e S|

Jouoneal
B[RIO0S

A® UBYIOAR]

Pyuuesuy

"All SeIOp uelj
yuunAsIoj Jey eSugw
(90 JeIuoy] dIPUIIA]

"Al[ SBIOP UBJJ JIUUNASIQJ 3[OY

opey e3Iwos Yoo apejoqie op Jeu ed ©)0)s

opeyNIq Op WOS WP A BIS[J POW Jejuoy]
QIpuIll opeY P INY AADSAq BUIESEI[O(J

(600 T8 19 [[9X9T)

SoA1] 1oy} woy pareaddesip A[rejo pey ojdood
owos pue ‘suonednodo ur Furge3us uayMm JIoJUNoOUd
0} pasn A9y} WwoyMm SOy} JO AUBW [IIm JOBIUOD
SS9 pey Ay moy paqLiosap syuedronred oy,

Je3uLIpugIQ)

BADIUSOY]

1919USLIBASSAUUIIA

ey
BWIWOY NE IAQYILIBAS

‘1910ds 10J eUI9[31
Seyl eWWIOY opuUNY AJUI UOY WOSIOY
uosuos souudy paw [ads e[ods pe suusy
J10J 9puBURWIN JE JOP 1B OPLIAUIWOY UOH

(9007 ‘uosAeury
2 [1A9YS) dwed Y} JO SOTLI Y} JOqUISDL
JouuBd OUSs 9sNed9q uospuesd 1oy ypm sowesd Aefd
03 19y 10} SuIdua[[eyo SI 31 Jey) PIUSWWOD S

eSpwIQy ARIUSOY
A® UOTJRLIB A

"BUBRQ[RP
20 -319q U2 Wos Ig
1e3ULIpUBIO} BAIIUSOY]

., 1oU B[] JoWWOY

np 1. 19A np Yoo ud[ny Ae uaddoy ed
Ie np wos Ig Jop ,, ‘BUBq[eP Y00-310q Ud WOoS
1e3ULIpUBIO} BATIIUSOY SOUUIY AQIYSOq US[OH

"(900¢ ‘uosAe[uL] 2 [1AYS)
. umop doip 03 3ur03 s 1 mouy nok pue [[IH oy}
Jo doy oty uo a1e nok oYIJ $I1,, :9PLI I9JSBOIIJ[[OX
© St soFueyo 9AIUS09 IO PAQLIISIP US[OH

Surroueld

A® AOUOg

seroue[J

‘sexouerd
J)sew yes dlIeA uen
‘arsndut erea ojul Jeo)

‘Jueisepio sexoue(d o)sewr Jj[e uow
el[1A o[n3ys np wos Ars;nduwll BIeA JUl UBy
n yes projsuo alie A -serouerd ey 1ey Iy

(800C “1e 32
sojo10g) pauueld oq 03 Spasu SUIYIAIOAD A[[eId]
g oI p.noA se oarspnduwar 9q 3, ued no & “SuIy)
9[3urs A1oAaq pauued oq 03 103 sey Surionyg

RYNOn Ae
10s[oA9ddn

ISN[IQJIS 10U

“JqQQBUS SEIPUBIQJ
wos ‘1319Ud paw
119)3eq 130 A® SurupeWIn
U wos JIg JOuNoI]

"UBUUR U [[1} JNUIW US ULIJ }qqeus
1OYOAW IS JOY[IA ‘ISIOUS PAW 119)Jeq 119 AR
Surupew)n ud WoS Ig JoYNoL Ae uds[ad[ddn

(€007 “'Te 10 JoUSUQ[,]) JOYJOUR 0} AINUIW JUO WOLJ

Appomb A1oA suaddey yorym ‘A310u9 Jo A1opeq
& uISreyosIp oyI] SI on3nej Jo 9ousladxe Ay,

1103918y

PO

Suresuopuoy

(B[SUQAS) JOqUISSUTUDIA

10)UOSSUIUSIA

19)oYuas3UIUdA  e3e|lg




31



