Catarina Berggrén — CB Tal & Text
KRONISK SORG VID MS
INFORD | OMVARDNADSMAGASINET NR 4 2007

Innehall:

1. Kronisk sorg, vanligt fér ms-sjuk.
2. Fakta om Ann-Kristin Isaksson.
3. Fakta om MS.

Kronisk sorg

vanligt for MS-sjuk

MS-sjuka drabbas ofta av kronisk sorg nér de férlorar fysiska
funktioner.

Ann-Kristin Isaksson i Orebro visar i sin avhandling "Kronisk sorg
och livskvalitet bland patienter med multipel skleros" ocksa att det
finns en dubbelhet — trots att de sjuka hittar satt att hantera sina
svarigheter har de faktiskt ganska stora besvér i vardagen, dven nér
symtomen klassificeras som lindriga till mattliga. Nagot
sjukvardspersonalen kan hjélpa till med.

"N&r man vél tagit sig innanfér dérrarna pa neurokliniken férstar ldkarna
genast att symtomen som andra l&kare tagit fér hypokondri egentligen é&r
MS."

Alla de 61 patienter mellan 20 och 70 ar som Ann-Kristin Isaksson
intervjuat minns med tydlig skérpa 6gonblicket nar de fick besked om vilken
diagnos de hade. En del hade vandrat i aratal mellan ldkare inom bland
annat primérvarden och féretagsvarden fér sina odefinierbara besvér och till
sist sjdlva bérjat tro att de inbillat sig. En kvinna som var sa yr att hon inte
kunde sta utan att halla i sig fick en banan i handen nér hon kom till I&karen.
Denne trodde att kvinnan hade drabbats av diabetes, men blodprovet gav
inget utslag. Kvinnan skickades hem utan férklaring och utan att det fanns
nagon hemma som kunde ta hand om henne.

— Andra hade fatt héra att de var gnélliga ndr de sékt f6r olika besvér, de
kénde sig helt enkelt krdnkta i och med att de inte togs pa allvar.

Né&r patienterna till sist blir remitterade till en neurologavdelning kan de
bérja ana att det ar fraga om MS. Men det blir &nda oftast en chock att fa
diagnosen. En del personer férnekar sjukdomen ganska lange eller vill inte
diskutera sina symtom, kanske darfér att de blivit alltfér stressade av
beskedet.

Sattet att ge diagnosen ar viktigt. Avskrdckande exempel finns. En patient
beskriver hur han satt pa jobbet da ldkaren ringde och gav diagnosen per
telefon. Den intervjuade patienten beréttar hur resten av hans arbetsdag
férsvann som i ett svart t6cken. Allt vad ldkaren sagt, utom férkortningen MS
férsvann. Sddana 6gonblick finns fér alltid etsade i patienternas minne och
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kan ibland bli en barlast som férstarker den utsatthet och kédnsloméssiga
pafrestning som kan finnas.

Ann-Kristin Isakssons tjdnst som MS-sjukskéterska pa
Universitetssjukhuset var orsaken till att hon ville forska kring patienternas
situation. Hon hade mérkt att patienterna hade manga olika besvér och
ibland var nedstdmda. Med sin forskning vill hon éka férstaelsen f6r och
kunskapen om hur det &r att leva med multipel skleros.

Ann-Kristin Isaksson valde att intervjua enbart MS-patienter med "lindriga
till mattliga" besvér. De kunde delas in i tre lika stora grupper som antingen
jobbade, hade nagon form av arbetstidsnedséttning pa grund av MS eller var
sjukskrivna alternativt hade sjukbidrag vid intervjutillfdllet. Forskaren hittade
bade likheter och olikheter bland individerna och blev ibland ganska
Overraskad.

Mer dn 80 procent av patienterna uppgav att gangférmagan och balansen
var paverkad och manga beskrev att de ofta var trétta. Ann-Kristin Isaksson
kunde tydligt kunde se att patienternas MS-symtom paverkade dem i
vardagen och ddarmed reducerade den héalsorelaterade livskvaliteten.
Paradoxalt nog tyckte de intervjuade sjélva att den subjektiva livskvaliteten,
deras vélbefinnande, inte var nedsatt.

— Det ar en dubbelhet som jag tycker &r intressant och som visar att de
flesta efter ett tag hittar en strategi for att klara vardagen, men att dven de
med lindriga till mattliga symtom verkligen har en besvérlig vardag. Jag &r
6vertygad om att vi inom sjukvarden skulle kunna géra mycket mer och i ett
tidigt skede for att underlatta vardagen fér dem.

Aven om det pa sétt och vis kunde innebéra en ldttnad nér patienten fick
sin diagnos och férstod vad de méarkliga symtomen berodde pa, orsakade
beskedet ocksa begynnande sorg.

Av de intervjuade drabbades tva tredjedelar av kronisk sorg, en
aterkommande kénsla av sorg kopplad till férluster pa grund av MS. Det
spelade ingen roll om patienterna anvdnde immunmodulerande ldkemedel
som ddmpade MS-symtomen eller inte. Sorgen fanns dar &nda. Nya skov
eller andra hdndelser kunde gdra att sorgen slog till med full kraft.

— Jag minns en ung kvinna fran min tid pa neurologen. Vi kunde inte riktigt
forsta att hon blev sa férskréackligt ledsen nér hon fick ett mindre skov, utan
tyckte att hon Gverreagerade. Nu férstar jag att hon aterupplevde sorgen fran
insjuknandet varje gang sjukdomen tog fart igen.

Kronisk sorg ér inte detsamma som depression. Nedstdmdheten finns i
bada medan klinisk depression dven innefattar psykosomatiska komponenter
som s6émn och aptitstérningar. Kronisk sorg kan vara en riskfaktor fér
depression men det &r viktigt att sérskilja dessa. Vid depression ska
patienten behandlas, med terapi eller Idkemedel, vid kronisk sorg bér andra
interventioner som st6d erbjudas.
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— Eftersom det &r Iatt att missa en depression ndr méanniskan har sorg ar
den kontinuerlig kontakten med MS-patienterna viktig.

Framtidshoppet och tryggheten infér framtiden férsvinner eller minskar
dramatiskt hos ménniskor som kénner kronisk sorg vid MS, visar Ann-Kristin
Isaksson i sin studie.

— Det &r verkligen genomgaende vilket férvanade mig. En del av
patienterna tror att de kommer att dé ganska snart. Unga ménniskor som
drabbas ser framfér sig hur de blir rullstolsburna, inte kan géra karriér och
skaffa familj och barn. Aldre som drabbas tror inte att de ska hinna se sina
barnbarn véxa upp.

MS-drabbade sérjer férlusten av kontroll éver sin kropp och tillférsikten
infér framtiden och ser i stéllet mest sjukdomsutveckling och restriktioner.
Funktionsnedsattningar och trétthet gér att deras kropp férédndras. De sérjer
ocksa férlusten av integritet, vardighet och identitet.

Nér de MS-sjuka verkligen accepterar sin sjukdom och kan bérja hantera
sin situation kan de uppskatta nya vérden i livet. De kan fa tillbaka delar av
sitt hopp infér framtiden och kan tro att det gar att leva med MS och ha kvar
bade familj, vénner och till och med jobba pa ett eller annat vis. Men végen
dit kan vara lang.

Satten att hantera sorgen visade sig vara olika. En del av de intervjuade
tyckte att de hade fastnat i mérka kénslor, framfér allt om de inte haft stéd
fran familj och vanner, som i och med sin blotta nérvaro visar att livet
fortsatter. Likasa om kontakterna med sjukvarden varit sédana att patienten
inte fatt tillrdckligt stéd dérifran. Dessa patienter levde med en stark oro infér
framtiden eller ocksa férnekade de sjukdomen helt eller delvis. De kdnde sig
dnda utsatta och sarbara vilket tillsammans med férlusterna hade utlést
sorgen. De befann sig i en negativ spiral dar respekt fran omgivningen
saknades och de sjélva styrdes av symtom men saknade kunskapen att
hantera dessa.

Andra hade fatt starkare st6d fran sin familj, vdanner och/eller sjukvarden.
Till och med om vénnerna svek och férsvann kunde dessa patienter fa en
dréglig tillvaro om exempelvis sjukvarden fungerade.

Manga av dem som kénde stédet runt omkring sig var mer positiva och
hade strategier for att ma béttre. Exempelvis att medvetet stanna upp och
lyssna till fagelsang péa varen, ta skogspromenader, planera utflykter
tillsammans med familj eller vénner, unna sig en stunds sémn néar man ar
trott, ett skumbad, att inte stressa etcetera.

Varje ny strategi bidrog till att minska sorgen och dessa patienter som lart
sig se allt fler nya kvaliteter i livet fick tillbaka sitt framtidshopp. De hade fatt
en insikt och férstaelse for sig sjilv och andra som lever med sjukdom. Trots
det kunde de fortfarande emellanat kdnna av sorgen nér nagot hédnde och
paminde dem, till exempel om de métte en ménniska i rullstol pa stan.
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Ann-Kristin Isaksson tycker det &r pa tiden att alla delar av Sverige, inte
bara kring de stora sjukhusen, far MS-team dér sjukskéterskan med sin
gedigna yrkeskompetens blir de sjukas kontaktperson till vriga i teamet. Hon
anser att det inte behdvs alltfér kostsamma atgarder men en 6ppen
telefonlinje med en kunnig person i andra dnden skulle géra att MS-
patienterna lattare kunde behalla fotféstet i tillvaron.

— Det &r viktigt att fa en sadan kontaktperson sa fort MS-diagnosen har
faststéllts eftersom patienten ofta har véldigt manga fragor och funderingar.
Sjukskdterskan kan ocksa se till sa att patienterna far stéd av kurator, tréning
fran sjukgymnasten eller hjidlpmedel fran arbetsterapeuten.

Familjen bér ocksa involveras mer i varden av MS-patienter.

— Man kan uppmana patienterna att ta med maken, makan, vuxna barn
eller en god vén till ldkarbeséken nér diagnosen ges eftersom patienten ofta
har sa manga tankar, ibland férdomar, om sjukdomen. De minns inte efterat
vad ldkaren beréttat, sdger Ann-Kristin Isaksson.

Familiemedlemmarna lar sig pa sa vis mer om sjukdomen — utan kunskap
forstar de ofta inte att patienten faktiskt maste vila oftare dn évriga i familjen
darfér att en kraftig trétthet hor till sjukdomsbilden.

Manga av de intervjuade tyckte att de vuxit som ménniska i takt med att
sjukdomen avancerat och det dr nagot som Ann-Kristin Isaksson anser att
sjukvarden bér uppmarksamma.

— Vi kan ldra oss mycket av dessa patienter och pa sa sétt visa att vi
respekterar dem mer.

Ytterligare en slutsats &r att det behévs mer forskning kring MS-patienter.

— Vi kan testa metoder fér hur sjukvarden skulle kunna stédja ménniskor
med kronisk sorg genom att tilldmpa de goda exemplen pa hur man kan leva
med sjukdomen, som patienterna sjdlva ger. Darigenom skulle vi sa
smaningom kunna fa allmédnna rekommendationer till sjukskéterskor och
andra i MS-team.

Text: Catarina Berggrén

Fakta om MS:

| Sverige finns cirka 12 000 personer med diagnosen multipel skleros (MS),
sjukdomen drabbar dubbelt sa ofta kvinnor som mén. MS &r en kronisk
neurologisk sjukdom med episoder av inflammation i det centrala
nervsystemet, vilket leder till olika symtom fér patienten. Dessa
inflammatoriska processer kan variera i lokalisation och svarighetsgrad.
Initialt IAker symtomen oftast ut efter en sjukdomsperiod men kan kvarsta
som funktionsnedséttningar senare i sjukdomsférloppet. Patienter med MS
maste anpassa sig och leva med manga olika sjukdomsbesvar sasom
gangproblem, kdnselstérningar och trétthet. Men man kan &ven drabbas av
problem med balansen, urinbldsan, spasticitet, smérta, synnedséttning,
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koordination, tal, tarm, sexuella problem, bli virmekénslig med mera.
Sjukdomssymtom och kvarstaende funktionsnedséttning kan inverka negativt
pa familjeliv, arbete och méjligheter till sociala relationer.

CcB

Fakta om Ann-Kristin Isaksson

Ann-Kristin Isaksson: Sjukskéterska p& Neurokliniken, Orebro
Universitetssjukhus, sedan december 1985 och MS-sjukskéterska sedan
1996. Nu lektor vid Hélsovetenskapliga institutionen, Orebro universitet.
Avhandlingens titel: "Chronic sorrow and quality of life in patients with
multiple sclerosis".

Kontakt: ann-kristin.isaksson@hi.oru.se



