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Sammendrag
Denne bacheloroppgaven i sykepleieutdanningen tar for seg den nevrologiske sykdommen

multippel sklerose og livskvalitet. Det er brukt litteraturstudie som metode. Hovedfunnene i
denne oppgaven tar for seg hovedkonsekvensene av sykdommen: tretthet, urinveisproblemer,
selvbilde og seksuelle problemer. For a fa innsikt i sykdommen er det tatt utgangspunkt i
pasienten sitt perspektiv, etterfulgt av hva jeg som fremtidig sykepleier kan gjgre for a bidra
til at MS- pasienten skal oppna en best mulig livskvalitet. Da ulike former for aktivitet,

hjelpemiddel, kosthold og faste kontaktpersoner star sentralt.

Abstract (Summary)

This bachelor in nursing education deals with the neurological disease multiple sclerosis and
quality of life. The method that is used is literaturestudy. The main findings in this paper
examines the main consequences of the disease: fatigue, urinary problems, self-esteem and
sexual problems. To gain insight into the disease, this paper is based on the patient's
perspective, followed by what | as a future nurse can do to help make the MS-affected to
achieve the best possible quality of life. When different forms of activity, aid, diet and fasting

executives are central.
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Eg ser
(Bjorn Eidsvdg)

Eg ser at du er trott
Men eg kan ikkje ga alle skritta for deg
Du ma ga de sjol
Men eg ve gd de med deg
Eg ve gd de med deg

Eg ser du har det vondt
Men eg kan ikkje grina alle tdrene for deg
Du ma grina de sjol
Men eg ve grina med deg
Eg ve grina med deg

Eg ser du vil gi opp
Men eqg kan ikkje leva livet for deg
Du ma leva det sjol
Men eg ve leva med deg
eg ve leva med deg

Eg ser at du er redd
Men eg kan ikkje gd i deden for deg
Du md smake han sjol
Men eg gjer dod til liv for deg
Eg gjer dod til liv for deg
Eg har gjort ded til liv for deg



1.0 Innledning

1.1 Bakgrunn av valg av tema

Denne oppgaven tar for seg livskvalitet til mennesker med multippel sklerose (MS). Jeg fikk
pa nart hold oppleve sykdommen multippel sklerose i praksisperioden ved hjemmebaserte
tjenester. Dette var en mann i det som kanskje skulle veert hans beste alder, men som na var
totalt pleietrengende. Opprettholdelse av livskvalitet hos et gkende antall pasienter med
kroniske sykdommer representerer en stor utfordring for helsevesenet, og studier av hvilke
faktorer som pavirker livskvaliteten er avgjerende for & kunne forme helsevesenet som kan gi
et optimalt tilbud til denne pasientgruppen (Nortvedt, 1996). Nar en blir rammet av en
kronisk sykdom kan livet endre seg drastisk. Sykdommen kan gripe inn i dagliglivet og setter
helt nye betingelser for livsutfoldelse pa flere omrader, som kan veere en stor utfordring for
vedkommendes livskvalitet (Gjengedal og Hanestad, 2007). Livskvalitetsforskning innenfor
MS har stor betydning for & fa en beskrivelse av pasientens situasjon, og dermed hvilke
faktorer som er viktige for en forbedring eller opprettholdelse av livskvaliteten, samtidig som
det er en sjelden sykdom og dersom en ikke arbeider med nevrologi kan helsepersonell
sjelden mgte denne pasientgruppa. Forskning vil da synliggjare og gjere annet helsepersonell
et bedre stasted til & gi et best mulig tilbud til denne pasientgruppa (Nortvedt, 1996).
Hensikten er a finne ut hvordan en sykepleier kan tilrettelegge ulike tiltak for at
hjemmebeboende brukere med multippel sklerose opplever livskvalitet. Som sykepleier tar en
daglige avgjerelser som bygger pa hypoteser om hva som gir hgy og lav livskvalitet hos
pasienten. Disse vurderingene baseres ofte pa egne oppfatninger, der en gar ut i fra at det som
gir oss bedre livskvalitet ogsa kan gjelde for pasienten. | denne oppgaven gnsker jeg a se pa

hva de MS rammede selv beskriver som viktig for deres livskvalitet.

1.2 Presentasjon av problemstilling
Min problemstilling blir da:

’Hvordan kan sykepleie bidra til opplevelse av livskvalitet hos pasienter med multippel

sklerose?”



1.3 Avgrening og presisering av problemstilling

Flere kronisk syke lerer a leve med sykdommen og opplever god livskvalitet til tross for
diagnosen MS. Men det & oppna livskvalitet etter noe som kan endre ens hverdag i stor grad
kan ta tid, og kan oppleves som sveert vanskelig. | denne oppgaven vil jeg ta for meg
sykepleierens rolle med tanke pa a bidra til en god livskvalitet, og hva som kan gjeres. Men
for a finne frem til tiltak som kan fremme pasientens livskvalitet, vil jeg fart se pa pasientens
perspektiv, og hvordan sykdommen multippel sklerose pavirker pasientens hverdag.
Multippel sklerose er en sveert individuell sykdom, med ulike konsekvenser. Pa grunn av
oppgavens ord begrensinger, har jeg tatt utgangspunkt i noen vanlige etterfglger av
sykdommen som tretthet, selvbilde, urinveis- og seksuelle problemer. Har ogsa tatt
utgangspunkt i sykepleie i hjemmet, og dermed nar MS- pasienten har behov for hjelp og
tilrettelegging. Grunnet ordbegrensinger har jeg valgt a ikke skrive mye om de siste stadiene

av MS, da hjelpebehovet kanskje er mer omfattende.
1.4 Oppganes disposisjon

I litteraturgjennomgangen i kapittel 2 presenteres det aktuell teori. Her tar jeg for meg kronisk
sykdom, multippel sklerose, livskvalitet og Benner og Wrubel sin omsorgsfilosofi. | kapittel 3
gjer jeg rede for metode og begrunner og beskriver metodevalget. | drgftedel, kapittel 4,
diskuteres problemstillingen opp imot teori og aktuelle funn, samtidig som jeg bruker egne
meninger. Drgftedelen er oppdelt i pasientperspektiv, og hva jeg som sykepleier kan gjare til
a hjelpe MS- pasienten a oppleve god livskvalitet. Har lagt ved oversikt over artiklene som

vedlegg 1.

2.0 Teoretisk perspektiv

2.1 Kronisk sykdom

Ifalge Gjengedal og Hanestad (2008) er det vanskelig a finne en dekkende definisjon pa
kronisk sykdom, da det er stor variasjon i sykdomspanoramaet og nye sykdommer stadig
dukker opp. En definisjon som blir brukt mye er Strauss mfl. (1984) som definerer kronisk
sykdom som™ alle avvik fra det normale som har en eller flere fglgende karakteristika: er
permanente, medfgrer varig funksjonshemning, er forarsaket av irreversible patologiske
endringer, krever searskilte rehabiliteringsprogram og forventes a kreve langvarig veiledning,

observasjon og pleie” (sitat fra Gjengedal og Hanestad, 2008, s. 11).



2.2 Multippel sklerose

Multippel sklerose (MS) er en kronisk inflammatorisk sykdom som gdelegger myelinskjeden i
den hvite substansen i deler av sentralnervesystemet (Almas og Johnsen, 2007). Dette farer til
en flekkvis forandring, som gdelegger de isolerende myelinskjedene rundt nervefibrene.
Resultatet blir da ulike symptomer og nevrologiske utfall, grunnet nervebanens evne til & lede
nerveimpulser er svekket (Dietrichs, 2006). Nerveskjedene (myelinet) i et angrepet omrade
blir erstattet av bindevev (gliavev), som etter hvert blir mer og mer arraktig. Funksjonen i det
demyeliniserte omradet kan komme helt eller delvis tilbake og gir bedre perioder, men for
hver gang disse periodene er kan sykdommen veare et hakk verre. MS kan veere en sveert
uforutsigbar sykdom. Sykdommen kan holde seg stabil i lengre perioder, opptil ar, men
plutselig kan det oppsta en forverring. En kan se at multippel sklerose forekommer hyppigst i
tempererte deler av verden, som England, Nord- Amerika og Skandinavia. Dersom en har
slektninger som er rammet, er ogsa risikoen for a fa den kroniske sykdommen gkt (Almas og
Johnsen, 2007). Vanligvis diagnostiseres sykdommen mellom 20 og 40 ar, og er den ledende
arsak til nevrologiske handikap i tidlig til midten voksenlivet (Bishop mfl, 2007). Den
forekommer hos 1 av 1000 personer (Nortvedt, 1996).

2.2.1 Symptomer
De begynnende symptomene kan komme i lgpet av timer og dager, og utviklingen er som

regel lite kontinuerlig og har sjeldent et jevnt forlgp. Symptomene kan i starten veere sveert
lette, som nummenhet i ett kinn, og en tenker kanskje ikke pa at noe er galt. Samtidig kan
mange fa synsforstyrrelse som et av de farste symptomene, da det kan oppsta en betennelse i
synsnerven bak gyeeplet (retrobulear nevritt). Hos de fleste utvikler sykdommen seg til & bli

invalidiserende, men noen blir lettere angrepet enn andre (Almas og Johnsen, 2007).

Studien til Wynia mfl (2008) viste at trgtthet var den mest utbredte ufgrheten bland utvalget.
Den kommer i perioder, og er fundamentalt ulik normal tretthet. Den forsvinner ikke selv om
pasienten sover tilstrekkelig, og kan vare opptil maneder. Dette problemet kan vare usynlig
for andre, og kan pavirke mennesket i flere dimensjoner, som for eksempel psykisk, fysisk,

sosialt (Almés og Johnsen, 2007).

Hos mange rammes ogsa evnen til verbal kommunikasjon. Slappe muskler i munnen og i
svelget gjer at artikulasjonen blir utydelig i darlige faser av sykdommen (dysartri) (Almas og
Johnsen, 2007).



Forstyrrelser i nerveimpulsene til bleera kan gi trang til hyppig vannlating, manglende evne til
a "holde seg” nar en kjenner trang, ufrivillig vannlating, problemer med & komme i gang med
vannlatingen selv om blera kjennes full, ufullstendig tamming av blara, eller fullstendig
stopp. Noen opplever ogsa problemer med avfgringen, som forstoppelse. Arsaken til det kan

veere at bevegelsene i tarmen er endret (Giersing, 1995).

Mange kan dessuten fa endret seksualliv pavirket av sykdommen, da 70% av menn med MS
har erektil impotens, og halvparten av kvinner har nedsatt libido og orgasmeforstyrrelser.
Depresjon, tretthet, emosjonell labilitet, redsel for ufrivillig vannlating og prestasjonsangst

kan ogsa vere medvirkende faktorer (Almas og Johnsen, 2007).

2.2.2 Behandling
Det finnes ingen kurativ behandling, kun medikamenter som kan dempe sykdomsaktivitet og

virke symptomlindrende (Almas og Johnsen, 2007). Glukokortikoider har derimot kunnet
redusere alvorlighetsgraden og forkorte varigheten av oppblussingsanfallene som forekommer
ved MS (Dietrichs, 2006). Den har en antiinflammatorisk effekt, og blir ofte brukt ved akutte
angrep av forverring (Almas og Johnsen 2007). Den siste tiden har det ogsa vist seg at
betainterferon kan forlenge intervallene mellom oppblussingsanfallene og dermed forsinke
utviklingen av sykdommen hos noen pasienter (Dietrichs, 2006). Interferon virker
betennelsesdempende, og skal ha en dokumentert effekt pa sykdommen da det skal forsinke

progresjonen hos de pasientene som har et svingende forlgp (Almas og Johnsen, 2007).

2.3 Livskvalitet

Hvordan vi forstar helse, gjenspeiler livsoppfatningen og verdimessige prioriteringer, men
ogsa kulturelle og sosiale forhold. Historisk sett har befolkningens oppfatning til helse veert
bundet til det normale og ideen om det optimale. | de senere ar har det moderne begrepet
livskvalitet erstattet mye av helsebegrepet som overordnet begrep, skiver Maland (2005). Nar
en lever med en kronisk sykdom spiller helse en sentral rolle med hensyn til & oppleve
livskvalitet, (Wahl og Hanestad, 2008). WHO (1947) sin definisjon pa helse er ”A state of
complete physical, mental and social well- being and not merely the absence of disease and
infirmity” (sitert fra Wahl og Hanestad 2008, s. 31). Men livskvalitet er ikke bare et begrep

om sykdom, men ett subjektivt fenomen, altsa personens egen oppfatning av helsen sin.



Livskvalitetbegrepet kan forstas pa ulike nivaer, ifglge Spilker (1996). En kan for eksempel
skille mellom tre ulike nivaer;

1. Globalt niva, hvor sgkelyset er rettet mot menneskets totale tilfredshet i livet.

2. Fysisk, psykologiske, gkonomisk, &ndelig og sosialt, hvor tilfreds en er innenfor disse

domenene vil ha noe & si pa livskvaliteten
3. Komponenter innenfor hvert domene, en spesifisering av hva e forskjellige domenene
inneholder. (sitert fra Rustgen, 2004, s. 15).

Ifalge Meeland (1987) brukes begrepene livskvalitet og helse om hverandre, blant annet kan
en se helse som en del av livskvaliteten, men samtidig med viktige forskjeller. Nar det ikke
finnes helbredelse for en sykdom, bar malet veere a gi pasienten den omsorg som farer til best
mulig livskvalitet for vedkommende (Nortvedt, 1996). Begrepet livskvalitet er komplekst og
kan veere sveert individuelt. Det finnes en rekke med definisjoner med ett og samme

utgangpunkt: det gode liv.

Den norske psykologen Siri Ness (1989) skriver i sin definisjon av livskvalitet: En person har
det godt og har hay livskvalitet i den grad personen
1. er aktivt, og er opptatt av noe som oppleves meningsfylt.
2. har samhgrighet, og har et naert, varmt og gjensidig fellesskap med minst en annen
person.
har selvfglelse, og i minst mulig grad fgler skam og skyld.

4. har en grunnstemning av glede, og veere apen og mottagelig ovenfor den ytre verden.

Alle punktene til sammen utgjar livskvalitet, og ingen skal tillegges mer vekt enn andre
(Rustgen, 2004).



2.4 Benner og Wrubel sin omsorgsfilosofi

For at sykepleieren skal bedre kunne vise omsorg og utfgre god sykepleie, kan det veere
ngdvendig a leere om menneskers reaksjoner ved det & fa diagnosen multippel sklerose og
videre pavirkning pa livskvaliteten. Jeg har valgt & ha fokus pa de to anerkjente amerikanske
sykepleieteoretikerene Patricia Benner (f. 1934) og Judith Wrubel (f. 1942) sitt syn pa
sykepleiefunksjonen. Benner og Wrubel ser viktigheten pa sykepleierens mal og hensikt om a
skape velveere for hjelpetrengende og kronisk syke. Deres teori skal veere mye inspirert av
Lazarus (f. 1966) og Folkmann (f. 1984) sine teorier fra tideligere (Kristoffersen mfl, 2005).
Jeg vil ha hovedvekt pa deres omsorgsteori, men ogsa deres mestringsteori kan vere til god
hjelp pa kronisk syke sin livskvalitet. Bade Benner og Wrubel har sykepleieutdanning, og
legger vekt pa hvor viktig det er & forene teori og praksis. | 1989 gav de ut boka The Primacy
og Caring, som gjenspeiler at omsorg er grunnleggende bade i menneskers liv og i sykepleien
(Konsmo 1995). | boka kritiserer de innledningsvis sykepleieteoretikere for a veere lite formet
av sykepleiepraksis: ”Det er behov for teori som ikke beskriver, fortolker og forklarer en tenkt
ideell sykepleie, men en virkelig sykepleieekspertise, slik den praktiseres fra dag til dag”
(Sitert fra Kristoffersen mfl ,2005, s. 69).

2.4.1 Menneskesyn

Benner og Wrubel har et holistisk menneskesyn, som betyr at man ser pa mennesket som en
helhet (Konsmo, 1995). De tar sterkt avstand fra dualistisk menneskesyn, som skiller mellom
kropp og sjel (Kristoffersen mfl, 2005). Samtidig bygger pa Heideggers fenomenologiske
virklighetsforstaelse definisjon av mennesket, og mener at mennesket til en hver tid vil vere i
utvikling i forhold til omverden og menneskene rundt seg, og kan ikke sees pa som noe
enkeltstdende (Konsmo, 1995).

2.4.2 Omsorg

Benner og Wrubel bruker ogsa sin omsorgstenkning pa samme mate som Heidegger (f. 1962),
da de mener omsorg er den mest grunnleggende maten a veere i verden pa. Som mennesker
bryr vi 0ss om og har omsorg for andre mennesker, egen helse, arbeid, dyr og interesser. Dette
var viktig for Benner og Wrubel da de mener det er dette som definerer en person. Det er dette
som gjer livet meningsfullt og verdt og leve, og samtidig sarbart. Omsorg er like
grunnleggene i sykepleien, da det er ngdvendig at sykepleier bryr seg og involverer seg i dem
for & kunne forsta situasjonen. Det er ogsa ngdvendig for & kunne se mulighetene, samtidig
som & fa kontakt med egne og andre sine ressurser. De mener sykepleieren hverken kan

helbrede eller lindre pasientens plager dersom de ikke bryr seg om pasienten og involverer
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seg i forhold til dem. Ett omsorgsfullt forhold til pasienten skaper tilliten som er ngdvendig
for & kunne motta hjelp og fale at de far omsorg. Det er derfor Benner og Wrubel mener
sykepleievitenskapen skal bygge pa omsorgsetikk og ansvarlighet for vare medmennesker
(Konsmo, 1995).

2.4.3 Helse og velveere

Benner og Wrubel legger stor vekt pa de subjektive aspektene ved begrepet helse, grunnet
deres fenomenologiske tilngerming til mennesket. Derfor bruker de gjerne begrepet velvere
framfor helse, da det reflekterer den subjektive, individuelle opplevelseskomponenten som

Benner og Wrubel gnsker & legge vekt pa.

"Velvaere defineres som et sammenfall mellom ens muligheter og det en virkelig praktiserer
og opplever, og er basert pa det a gi og ta imot omsorg™ (Sitert fra Kristoffersen mfl, 2005, s.
73).

2.4.4 Sykepleie

Nar et menneske opplever stress ved helsesvikt, tap og sykdom kan det ha behov for
sykepleie. Sykepleierens overordnede mal er ’a hjelpe den enkelte til & leve ut, eller til & leve
i overensstemmelse med, sine spesielle anliggender ved sykdom, tap og lidelse™ (sitert fra
Kristoffersen mfl, 2005, s73). Dermed blir delmalet for hver enkelt pasient & mestre sin
livssituasjon. Utgangspunktet i sykepleien er hvordan pasienten selv opplever situasjonen.
Sykepleier har da ansvar for & kartlegge pasientopplevelsen og videre prave a etablere
forstaelse pa det som virker inn pa vedkommendes forstaelse av sykdommen og pasientens
egen oppfatning pa mestring. Denne kunnskapen vil hjelpe sykepleier til 8 komme med nye
strategier for mestring som kan komplimentere den kroniske sykes mestringsevne (Gjengedal
og Hanestad, 2008).

For & hjelpe andre ma man forsta hvordan pasienten opplever egen historie og sin navearende
situasjon, samt hvilke muligheter han selv opplever at han har. Med utgangspunkt fra dette
kan man kanskje hjelpe pasienten til a skape flere muligheter ved a fortolke, veilede og trene
pasienten til & lzere nye ferdigheter, eller ved & gi omsorg (Konsmo, 1995). For a finne ut det
som betyr noe for pasienten og hva som er viktig for han for a fale velvaere ma sykepleier bli
kjent med han. Samtidig er det viktig for Benner og Wrubel at pasienten sees pa som en
helhet i sykepleien, og sykepleier ikke skiller dem fra deres pargrende, interesser og verdier
(Kristoffersen mfl, 2005).
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3.0 Metode

Metode en fremgangsmate for & finne kunnskap eller etterprgve pastander som stilles med
krav om & vere sanne, gyldige eller holdbare (Trangy, 1986). Den fungerer som et redskap
nar det er noe vi vil undersgke, og hjelper oss til & samle inn data. Metode kan ofte deles inn i
to; Kvantitative, der informasjonen formes i malbare enheter, og kvalitative der det tas sikte i

a fange opp mening og opplevelse (Dalland, 2007).

3.1 Valg av metode

I denne oppgaven blir det brukt litteraturstudie som metode. Litteraturstudie er en
gjennomgang av andre sine studier med tanke pa at en skal motivere til dypere studie gjares
innenfor et visst omrade, eller for a fa frem kunnskap om et valgt tema/ omrade og kan
defineres slik; “Et litteraturstudie innebzrer a systematisk sake, kritisk granske og
sammenfatte litteratur innenfor et emne eller problemomrade™ (Forsberg og Wengstrgm,
2008). Dette krever at en har en tydelig formulert problemstilling som besvares systematisk
gjennom kritisk vurdering og analysering av relevant forskningslitteratur. Studien skal ogsa
inneholde et formal eller en hensikt der det overordnede malet for studien beskrives. Ved &
farst formulere presise sgkeord utgjar en grunnlaget for litteratursgkingen. Litteraturen er
informasjonskilden i en litteraturstudie pa tilsvarende mate som respondenten er

informasjonskilde ved intervjuer (Forsherg og Wengstrgm, 2008).

3.2 Fordeler og ulemper med litteraturstudie

En fordel ved en litteraturstudie er at en kan samle store mengder data pa kort tid for a tilegne
seg og fordype seg i kunnskap som er relevant for problemstillingen. Videre kan en ga tilbake
til kilden for & lese artiklene pa nytt for & forsikre seg om at en fremdeles har den samme
forstaelsen av innholdet. Hvis en i kommer frem til at artikkelen ikke er relevant, kan en sgke
etter nye artikler i ulike databaser (Forsberg og Wengstram, 2008). Sgking i forskjellige
databaser er i dag lett tilgjengelig pa skolens bibliotek, men ogsa hjemmefra.

En ulempe ved bruk av litteraturstudie er at det kan vare vanskelig a fa tak i primeerkilder. |
sekundzrkilder ma en stole pa forfatternes tolkning av forskningsresultatene som er foretatt
(Forsberg og Wengstrgm, 2008). Dessuten kan innholdet i litteraturen ha gatt gjennom flere

ledd, og kan det kan ha blitt gjort endringer underveis
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3.3 Etiske overveielser

Nar en arbeider med systematisk litteraturstudie bar en ga gjennom etiske betraktninger.
Vitenskapsradet har gitt ut retningslinjer for god medisinsk forskning og papeker at juks og
ueerlighet ikke skal forekomme i forskningen. Med juks og ugrlighet i forskningen menes det
bevisst uriktig fremstilling av forskningsprosessen gjennom fabrikasjon av data, tyveri eller
plagiering av data, uriktig fremstilling av forskningsprosessen, eller ved uzrlighet til
finansierende organer. Videre skal studiene som brukes i litteraturstudien veere godkjent av
etisk komite (Forsberg og Wengstrom, 2008). Samtidig ma jeg som student veere bevisst pa a

ha riktige kildehenvisninger, og presentere studienes funn pa korrekt mate.

3.4 Litteratursek og valg av litteratur

For & finne svar pa problemstillingen har jeg sgkt i forskjellige helsebaserte databaser som
SveMed+, ProQuest, Medline, Vard i Norden. Sgkeordene som ble brukt: Multiple sclerosis,
quality of life, diet, management, nursing, chronical disease, rehabilitation. Har kombindert de
forskjellige sekeordene, og ogsa pravd de pa norsk. Valgte sa ut 7 relevante artikler, etter
oversetting og analysering. Det var stort utvalg hvor maling av livskvalitet og MS var sentralt,
men lite med tiltak til hvordan livskvaliteten dermed kunne forbedres. Dette fant jeg derimot
en del om i bgker. Videre har jeg brukt skolebiblioteket og bgker som er relevant til min
problemstilling. Dessuten var det mye relevant for mitt tema i pensumlitteraturen, samtidig
som den er sykepleiefaglig.Har ogsa valgt a lese en biografi for a fa mer innsikt i den MS-

rammede sitt stasted og dermed hverdag, tanker, falelser og begrensinger.

3.5 Kildekritikk

| oppgaven er det ogsa brukt kildekritikk som metode. Kildekritikk er de metodene som
brukes for a bestemme om en kilde er sann. Da vurderes og karakteriseres de kildene som
benyttes. Hensikten med kildekritikk er a gi leseren en del i de refleksjonene en har gjort seg
om hvilken relevans og gyldighet litteraturen har nar det gjelder & belyse problemstillingen
(Dalland, 2007).

Ifalge Dalland (2007) bgr man om mulig helst bruke primarkilden, men i oppgaven er det
brukt enkelte sekundzrkilder. En ma i med sekundarkilder stole pa den andre sin forfatter sin

tolkning av informasjonen, og ma sees pa med et kritisk syn.
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Noe litteratur jeg har brukt i oppgaven er litt gammel, men har allikevel valgt & bruke noe da

det kan gi en pekepinn pa livskvalitet og MS- rammede.

4.0 Funn og Drgfting

I lys av teori, funn og egne tolkninger gnsker jeg na a drgfte og gi svar pa problemstillingen:

Hva kan en som sykepleier gjgre for at pasienter med MS skal oppna best mulig livskvalitet?

4.1 A leve med MS

A leve med en kronisk sykdom kan veere hardt arbeid. Sykdommen kan for noen fare til en
slags "psykisk lammelse” eller invaliditet. Den kan sette alt pa hodet: det en trodde en visste
om livet og fremtida, stemmer plutselig ikke. Plutselig er en i en situasjon der det synes som
om tideligere livserfaringer og mater a takle problemene pa er ubruklige - en faler seg pa dypt
vann, uten noen redning i sikte. Dessuten kan diagnosen MS vekke engstelse hos bade pasient
og deres pargrende, da det viser livets utforsigbarhet. De fleste har behov for a fale de har
kontroll og kan jobbe fremover mot det som er malet i livet, her kan diagnosen vere et hinder.
Men for mange betyr det imidlertid et mate med et liv pa helt nye vilkar i stedet at ressurser
som til na har veert gjemt, blomster opp, og det oppstar nye livsverdier, handlingsmuligheter
og utfordringer. Mennesket har en utrolig evne til fysiske og psykisk overlevelse, og i
forbindelse med MS og kronisk sykdom en utrolig evne til & mestre fysiske lidelser og
forandringer. (Giersing, 1995). Gjennom studier kan det se ut til at MS pasienter har
gjennomsnittlig darligere livskvalitet enn normalbefolkningen. Ogsa sammenlignet med andre
kroniske sykdommer kom MS darlig ut (Nortvedt, 1996). Multippel sklerose kan ha et
svingende forlgp, og variere med gode og darlige perioder (j.f. punkt 2.2). Mange kan oppleve
usikkerhet i forhold til hvilken retning sykdommen vil ta. Pasienten kan oppleve at
sykdommen etter hvert styrer og overmanner hverdagen, som igjen kan fare med seg
usikkerhet og angst for nar en ny periode kommer. En utfordring for MS pasienter kan da bli &

mestre & forebygge forverring og kriser i sykdomsforlgpet.

4.1.1 Tretthet
I Neaess sin definisjon av livskvalitet star det i farste punktet; vaere aktiv. Det & vaere aktiv vil si

a ha appetitt og livslyst, interessere seg for forskjellige ting, ikke fale seg trett og utslitt, ha
energi og overskudd (j.f. punkt 2.3 ). Tretthet kan veere vanlig hos multippel sklerose
pasienter, og mange beskriver at det er det verste ved heile sykdommen (Almas og Johnsen,

2007). Nortvedt (1996) skriver at det er flere pasienter som svarer at trettheten gar ut over
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deres livskvalitet, men allikevel ikke utover deres funksjonsevne. WHO sin definisjon pa
livskvalitet dreier seg om folks forventninger, og hvordan de gnsker a leve livet (j.f. punkt
2.3). Mange har forventinger om a veere mest mulig selvstendig livet ut, og ha en aktiv og
innholdsrik hverdag. Men nar kreftene avtar, og en kanskje ikke alltid er i stand til a veere like
fysisk aktiv som tidligere, eller har krefter til aktivitet pa et sosialt og eksistensielt plan blir

kanskje ikke disse forventingene nadd, og livskvaliteten kan i verste fall bli redusert.

For & oppna livskvalitet, skriver Naess at man bgr vere opptatt av noe som oppleves
meningsfylt, og interessere seg for noe utenom seg selv (j.f. punkt 2.3). Men er man opplagt
til dette nar en stadig opplever tretthet? Dessuten kan den stadige tretthetsfalelsen fare til at en

er lite opplagt til & vise interesse og motivasjon til mestring av sykdommen.

Ifalge Visser (1995) blir tretthet ofte misoppfattet som latskap (sitert fra Nordtevdt, 1995,
5.91). "Alle tror at det dreier seg om a vere vanlig trett og sliten, slik alle er innimellom. Jeg
er ikke fadt med sykdommen, sa jeg vet hvordan det er & vaere vanlig trett og sliten. Ja, sa
sliten at man vil sove heile tiden. Men jeg vet forskjellen. Det er ikke vanlig a vere sliten hele
tiden, eller & bli trett av & vanne noen planter. Det er ikke vanlig & matte ta en lang hvil nar
man har tgrket av bordet, far en kan legge pa en ny duk.” (sitert fra Skaret- Johnsen 2004, s.
175). Dessuten er kan dette problemet veere lite synlig utenfra, som igjen kan fore til at de
utenfor kan ha problemer med a sette seg inn i vedkommendes situasjon og forsta hvordan
trettheten kan slite pa pasienten. Det a forholde seg til noe som er usynlig, og for mange er det
helt uforstaelig hvorfor MS- pasiententar det sa tung. Pasienten kan da fale seg ensom og
aleine med diagnosen. Dessuten kan det & fortelle andre om sykdommen vere en privatsak, og
en har kanskje ikke lyst & dele dette med alle. Pa en annen side kan det a fortelle andre om
sykdommen oppleves som en lettelse. Apenhet om multippel sklerose kan fore til stgrre
aksept for sykdommen, bade for den rammete og de rundt (Giersing, 1995). Dessuten kan det
fare til en starre sosial stette utenfra. De med mindre begrensing nar det ogsa gjaldt sosial
funksjon, viste seg ogsa a ha bedre livskvalitet, ifalge Wynia mfl (2008). Det er verdifullt &
tilhgre noe eller noen, og & fale seg som en del av en gruppe. Naess legger vekt pa fellesskapet
med minst ett annet menneske som ma vere nert, varmt og gjensidig (j.f. punkt 2.3). Men hva
om en rett og slett ikke orker & omgas andre i samme grad som tidelige, og en kanskije faler en
ikke ndr opp til andres forventninger? Langvarige sevnproblemer kan virke nedbrytende, bade

pa fysisk og psykisk helse.
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Tretthet pavirket den psykiske funksjonen, men pasienter med tretthet har bedre livskvalitet
pa dette domenet (Wynia mfl, 2008). Pasientene ser kanskje pa problemet med tretthet som en
utfordring, som igjen kan gjere det til noe positivt. Dessuten skriver Giersing (1995) at MS-
pasienter som har mye fysiske symptomer, ikke ngdvendigvis lider mest psykisk. Men
omvendt kan en se at MS- pasienter som plages med angst og depresjon ikke ngdvendigvis

ikke er mest plaget fysisk. Kanskje det er engstelsen pa fremtiden som pavirker dem?

4.1.2 Urinveisproblemer
Som barn leerer vi a kontrollere vannlatingen, og ukontrollert vannlating forbindes ofte med

sma barn eller eldre. I studien til Nortvedt (1996) viste det seg at over halvparten av utvalget
hadde fatt vannlatningsproblemer i starre eller mindre grad. Siden MS kan ramme en i ung
alder, kan ogsa dette problemet komme i ung voksen alder. Det & miste kontrollen i en ung
alder kan oppleves som pinlig for mange. Samtidig kan den sterke, uimotstaelige og hyppige
urinlatingstrangen virke stressende, og pasienten kan etter hvert bli sveert opphengt i alltid &
ha et toalett i narheten, som kan virke sterkt hemmende pa hans sosiale hverdag. Dessuten
kan vedkommende veere avhengig av rask assistanse ved toalettbesgkene, noe som igjen kan
gjere pasienten nervgs for & ga pa offentlige steder aleine samtidig fale seg som en belastning
for andre (Almas og Johnsen, 2007). Tenk a tisse mens andre ser pa! Ofte er de redde for at
det kan lukte vondt av dem, og det kan oppleves som ydmykende & veere avhengig av hjelp.

Resultatet kan da bli at pasienten heller foretrekker & bli hjemme i trygge omgivelser.

| dag er det en utbredt holdning a vaere mest mulig autonom og ha kontroll over seg selv og
sin skjebne i starst mulig grad. Hvis en mister denne kontrollen trues skjebnen av hjelplgshet
0g passivitet. Benner og Wrubel mener at disse idealene er urealistiske, fordi mennesket ikke
har ubegrensede muligheter til & kontrollere verken sin indre eller ytre verden. Behovet for &
kontrollere kroppens ulike funksjoner bunner etter deres syn i en manglende tillit til seg selv
og sine omgivelser. De mener det er et mye bedre alternativ a tro pa sin egen kropp og stole
pa verden, dermed blir mennesket ikke avhengig eller passiv- men trygg (Konsmo, 1995).
Dessuten kan det se ut til at kontroll og tilfredshet henger mye sammen med forholdet mellom
multippel sklerose og livskvalitet (Bishop mfl, 2007).

4.1.3 Seksuelle problemer
I doktorgraden til Nortvedt (1996) viste det seg at over halvparten av utvalget hadde seksuelle

problemer, noe som kan bli vanskelig for bade pasienten selv og partneren. Forholdet en har
til egen kropp pavirker den psykiske velvaren, og dermed kan ha mye a si pa hvordan

mennesker forholder seg til hverandre. De som er rammet av MS, kan av gode grunner ha de
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samme problemene i seksuallivet som alle andre. Men sykdommen kan medfare fysiske,
psykiske og sosiale forandringer som kan sette sitt preg pa seksuallivet. Samtidig kan det bli
feil a gi den skylda for alle problemene som kan oppsta, men en bar forsta betydningen den
kan ha. Diagnosen MS kan gjere pasienten usikker pa forholdet til egen kropp. Mangel pa
forstaelse pa kroppen kan kanskje fare til sinne pa de fysiske forandringene som sykdommen
forarsaker, som igjen kan fare til at en heller foretrekker a overse det (Giersing, 1995).

4.1.4 Selvbilde
Det er mange falelser i sving relatert til det a fa en diagnose som MS. Hvordan blant annet

emosjonelle forandringer pavirker livskvaliteten undersgkes i en studie gjort av Wynia mfl
(2008). Etter pavist diagnose med MS, kan det gradvis ga opp for pasienten hvilke
konsekvenser den kan ha for fremtiden. Dessuten er det mye usikkerhet om hvordan
sykdomsutvilklingen hans vil vare, og den stadige frykten for de vonde periodene. Samtidig

ligger nok frykten for & bli mer og mer hjelpetrengende neer opp til overflaten av bevisstheten.

Siden starten av sykdommen er forbundet med en periode av livet der enkeltpersoner etablerer
familie, karriere, og skonomisk sikkerhet, kan MS og ledsagende symptomer skape
betydelige forstyrrelser i psykososial fungering (Bishop mfl, 2007). Pa en annen side er dette
like aktuelt for personer som er godt etablerte. Nar ett menneske opplever og etter hvert &
belaste sine naere mer og mer, og for eksempel vaere avhengig av deres hjelp til helt
grunnleggende ting, kan det vaere vanskelig a greie a holde et verdifullt bilde av seg selv
(Almas og Johnsen, 2007). Pasienten kan ogsa etter hvert fale seg som en darlig partner i
parforholdet, og igjen fa darlig skyld for dette. | boka "Takk, det gar bra. Men MS- spgkelset
herjer i meg” skildrer en MS- pasient det & leve med sykdommen og tankene rundt den:
”Kjeere Gud, hvis du finnes? Hvem er du for en, hva kan jeg gjare for a tilfredsstille deg? Jeg
trodde du var god, hva galt har jeg gjort? Jeg har spurt sa mange ganger far, men for hver
gang jeg sper, blir jeg darligere. Hva gjar du med meg? Tar du meg bort fra jorden, bit for
bit? Eliminerer du meg? Hvorfor gav du meg all den energien og styrken jeg trengte for a
leve, nar du sa tar den bort igjen? Angret du, var jeg ikke verdt det? Gir du styrken min til
noen andre, noen som fortjener den bedre? Var det noe som ble utdelt for lite?”” (Sitert fra
Skaret- Johnsen, 2004, s. 155). Nar en far en sykdom som multippel sklerose, kan det vaere
vanlig a sgke etter en mening og grunn til hvorfor dette skjer akkurat deg. Pasienten kan ogsa
fale skyldfalelse. For & oppleve livskvalitet bar en ikke ha skyld og skamfglelse, og Neess
mener at jo mindre skyld og skam et normalt menneske har, dess bedre kan livskvaliteten

veere (j.f. punkt 2.3). Men pa en annen side har de fleste en samvittighet, og det skal mye til &
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veere heilt fri for skyld. Hvordan en aksepterer sykdommen og lever med den, kan kanskje til
en viss grad vaere avhengig av ens personlighetsmessige, sosiale og kulturelle bakgrunn. For
eksempel kan behovet for & hjelpe andre kan vare en hjelp & komme gjennom sorgen. Men
samtidig kan det veere en mate a unnskylde sin egen sorg, og fungere som en flukt (Giersing,
1995).

4.2 Sykepleie i hjemmet

Nar en har fatt multippel sklerose ma en forholde seg til en sykdom hele livet, og samtidig
innse at en kan komme til & bli mer eller mindre fysisk funksjonshemmet dersom ikke
sykdommen skulle stagnere (Giersing, 1995). Hjelpebehovet kan etter hvert gke, samtidig
som en vil spare nzre. Da kan kanskje hjemmesykepleie veere et godt alternativ.
Hjemmesykepleie et tilbud om pleie og omsorg til hjemmebeboende nar sykdom, svekket
helse, alderdom eller livssituasjonen gjar at de trenger hjelp i kortere eller lengre tid. Ett av
deres overordnede mal er a hjelpe pasientene til 2 mestre hverdagen pa en forsvarlig mate i
sitt eget hjem, og bidra til det gode liv (Fjertoft, 2007). Mange forbinder hjemmebaserte
tjenester med eldre, men MS- pasienter representerer annet ”ansikt” enn det som er vanlig”,
da de vanligvis er yngre og kan vare i mer stand til a styre mye av egen omsorg (Brandis og
Stacom, 2009). Dessuten viste det seqg i artikkelen til Thorne mfl (2004) at informantene
papekte viktigheten med at helsevesenet var tilgjengelig. Denne tilgjengligheten ville skape
mest mulig mestring hos de kronisk syke. Hjemmesykepleien kan foreta en helhetsvurdering
av situasjonen, og veilede og hjelpe MS- pasienten til a leve best mulig med sykdommen,
funksjonshemningen og veere mest mulig selvhjulpen (Giersing, 1995). Benner og Wrubel
peker her pa viktigheten med og ferst & vite hva som er betydelig for pasienten for & oppleve
velvare. Gjennom et godt samspill og kommunikasjon kan sykepleier etter hvert bli godt
kjent med pasienten, og fa en forstaelse om hva som er viktig for akkurat han (j.f. punkt 2.4).
Samtidig fungerer sykepleiere som et viktig veikryss for informasjonsutveksling, beslutninger
og motivasjon. Sykepleierens evne til & drive effektiv kommunikasjon kan derfor gjere en
enorm forskjell som statter eller frarader beslutninger og pafelgende handlinger som vil
optimalisere pasientens evne til & leve sa godt som mulig med multippel sklerose (Thorne mfl,
2004). | hjemmesykepleien kan det vaere mange ansatte samtidig som det er mange pasienter
med behov for hjelp. Det kan dermed bli mange mennesker a forholde seg til for bade pasient,
pargrende og sykepleier. Et tiltak kan veere faste sykepleiere (primarsykepleiere) som sa godt
det lar seg gjere kommer til MS- pasienten. Dermed kan en fa gode muligheter til & etablere

gode relasjoner, og etter hvert bli trygge og apne seg for hverandre slik at hverdagen kan i
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stgrre grad bidra til en god livskvalitet. Dette kan ogsa vaere en fordel med tanke pa
kommunikasjonsproblemene som kan vere en konsekvens av sykdommen da kanskje ikke
pasienten lenger kan meddele seg verken muntlig eller skriftlig da sykepleier kjenner pasient
og pargrende (j.f. punkt 2.2.1). Den helsehjelpen som var mest til hjelp og stette av pasienter
som lever med en kronisk sykdom er de med medfglelse, fleksibilitet og interesse for &
komme fram til beslutninger som gir en balanse mellom diskret kliniske mal og generell
livskvalitet (Thorne mfl, 2004).

4.2.1 Urinveisproblemer
Urinveisproblemer kan vaere et plagsomt problem for pasienter med multippel sklerose.

Pasienten bgr fa undervisning og veiledning om metoder for & temme urinbleeren. Benner og
Wrubel sier at undervisning og veiledning kan hjelpe pasienten a akseptere sykdommen, og er
en viktig faktor for & oppleve velvare. Dette forutsetter at sykepleieren ikke fjerner seg fra
situasjonen, men vet at dette kan like lett hende henne selv. Pasienten har behov for pratisk
informasjon underveis i sykdomsforlgpet. Men pa en annen side kan dette skremme pasienten,
ta fra ham hapet eller gdelegge hans falelse av & ha kontroll over seg selv, sa det er ngdvendig
a sgrge for riktig tidspunkt og i riktig mengde (j.f. punkt 2.4). Temaet kan veere sart for
pasienten, men alikevell bgr sykepleier ta det opp med pasienten i et tidelig tidspunkt. Temaet
kan da tas opp med forsiktighet, haflighet og respekt, da det kom frem i studien til Thorne mfl
(2004) hvor stor betydning dette hadde for pasienten og hans tiltro til sykepleier. Det er ikke
sikkert pasienten har dette problemet enda, men det kan gjere pasienten mer forbredt hvis
eller nar problemet dukker opp. Dette kan bidra til opplevelse av kontroll og oversikt over
situasjonen, da mangel pa oppfalging kan gjere pasienten usikker, deprimert og isolert (Almas
og Johnsen, 2007). Det er viktig at pasienten vet hvilke muligheter han har for a fa hjelp. Han
ma vite bade hva han selv kan gjare, og hvilke hjelpemiddel som finnes. Han ma vite hvilke
muligheter han har for & fa hjelp, og gi pasienten innflytelse pa egen behandling.
Empowerment dreier seg om a bidra til at den enkelte syke skal fa mulighet til & ha aktiv
innflytelse pa sin egen situasjon eller sykdom (Gjengedal og Hanestad 2008). Dermed vil

pasienten fa en bedre oversikt, kontroll og motivasjon over sykdommen.

Pasienten kan ha behov for reflektorisk tsamming og intermitterende kateterisering, grunnet
infeksjonsfare etter eventuell resturin. Men for og ikke a gjare pasienten avhengig av hjelp av
hjemmesykepleier til dette, kan han etter hvert fa opplearing til & gjgre dette pa egenhand.
Vedkommende kan da bli tryggere, og han kan frigjgre sin oppmerksomhet fra urinlatingen

og muligheten til & na toalettet pa kort tid. P& en annen side kan det av forskjellige grunner
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vaere vanskelig & gjennomfare slike tammingsprosedyrer, og pasienten kan ha bedre nytte av
hjelpemidler for & samle opp urinen. Menn kan ha nytte av uridom tilkoblet pose, eller ett
overtrekk som absorberer urinen. Til kvinner finnes det noe som tilsvarer uridom, men som
passer til kvinnens anatomi (Almas og Johnsen, 2007). For det fleste kan det vare viktig at
hjelpemiddelet ikke er synlig utpa kleerne, samtidig som det ma gi god sikkerhet for lekkasje
og lukt. Men vi mennesker er forskjellige med ulike behov, sa sykepleier kan se hva som er pa
markedet og pasienten bar nesten pragve seg frem. Dersom ikke disse tiltakene gir gnskelig
effekt, kan urostomi veere et annet alternativ. Til pleietrengende kan innlegging av
suprapubisk kateter vere et bedre alternativ (Almas og Johnsen, 2007). Men mange kan greie
seg fint om dagen, men har problemer om natten. Da kan en unnga a drikke kaffe og te om
kvelden. Andre kan ha problemer med a rekke frem til toalettet i tide, og kan ha en toalettstol

eller flaske i nzrheten av senga.

4.2.2 Psykiske og seksuelle problemer
Almas og Johnsen (2007) skriver at seksuelle problemer generelt sett er blitt oversett i starre

grad hos kvinner enn hos menn. Dette faktum kan det veere nyttig for sykepleieren a veere klar
over. For noen menn kan det seksuelle samlivet bedres med medikamenter, som sildenafil
(Viagra). Noen kan ha bruk for tekniske hjelpemidler (Almas og Johnsen, 2007). Det kan
dessuten veere viktig & ha et godt forhold til kroppen. Lever en person med angst og frykt i
lengre tid, kan dette pavirke kroppens holdning og stenge av for ressurser, fglelser og aspekter
ved livet som kan ha stor betydning for pasientens livskvalitet (j.f. punkt 2.4).
Avslappingstrening kan for eksempel veere viktig for selvfglelsen som kan gi en annen
opplevelse av kroppen og et mer positivt syn pa tideligere glemte eller avviste kroppsdeler.
Dermed blir kroppen mer helhet, som igjen kan fgle til at en far mer lyst a ta vare pa seg selv,
og preve & motvirke de negative virkningene av sykdommen. Benner og Wrubel ser pa dette
som utvidelse av tradisjonell sykepleie (Konsmo, 1995). Men hvordan kan en som har
multippel sklerose oppna en slik kontakt og anerkjennelse av kroppen, nar det hele tiden kan
veere i forandring? Det kan kanskje hjelpe og snakke med andre i samme situasjon? A fa hare
at andre har liknende opplevelse, kan vare med a fa bort skamfalelsen en far ved a oppleve at
ens egen kropp er utilstrekkelig i forhold til det som er idealet (Giersing, 1995). Dette kan ha
positiv effekt pa pasientens selvbilde og psykiske velvare. Benner og Wrubel sier at det a
ignorere, unnga eller fornekte falelsene vil bare gi dem mer makt. Ved a fokusere pa hva
innholdet i falelser som sinne, aggresjon eller angst er knyttet til kan en forsta situasjonen

bedre, og oppleve vekst og utvikling. Ved a anerkjenne falelser kan man trene seg opp til a
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hente positive falelser som for eksempel glede, velveere og tilfredshet (j.f. punkt 2.4). MS-
forbundet og flere lokale MS- organisasjoner kan veere eksempler pa sosiale grupper en kan

dele folelser og tanker rundt sykdommen og dens konsekvenser.

4.2.3 Kosthold
Noen MS- pasienter og behandlere mener at kosten har en viktig betydning for sykdommens

utvikling (Giersing, 1995). Det kan se ut til at det ikke er pavist noen fordeler med noen
spesiell diett for MS, men underernaring, vitaminmangel, fedme og vekttap er vanlig og kan
forverre de kliniske symptomene (Schwarz og Leweling, 2005). Dessuten kan det se ut til at
optimal ernzring kan redusere risikoen for & utvikle andre forhold forbundet med MS, som da
trykksar og tretthet som igjen kan forbedre den generelle livskvaliteten (Namaka, Melanson
og Caldis-Coutris, 2002). Men hvordan kan en MS- pasient vite hvilket kosthold som er det
beste? | begynnelsesfasen da pasienten kan vare preget av usikkerhet og forvirring, kan det
veere spesielt ngdvendig med grundig informasjon og rad fra en sykepleier om hva som er

anbefalt. Giersing (1995) skriver at ekspertene noenlunde anbefaler det samme;

e spise mindre kjgtt og mindre animalsk fett generelt
e mer grgnnsaker og fisk

e mindre industrielt fordelte matvarer

Uansett kan det alltid vaere noe “nytt” pa markede, sa det er viktig at hver enkelt finner ut hva
han syns er mest logisk og passer best for seg. En kjenner sin egen kropp best, og ved a lytte
til seg selv bidrar en til a styrke de selvhelbredende ressursene. Derfor, kan den samme
anbefalingen om et godt balansert kosthold gjelde like mye som de gjar for befolkningen

generelt.

Det er viktig a fa oversikt om sykdommen har fart til at pasienten er blitt feilernzert. Inntaket
pa mat kan veere nedsatt pa grunn av flere grunner. Blant annet kan matlysten vere redusert,
dels grunnet psykiske pakjenninger, kombinert med et lavt aktivitetsniva. Da kan det veere
ngdvendig a fa snakket med noen om dette, og sykepleier kan blant annet gjere maten mer
appetittlig. Men arsaken kan ogsa vere at pasienten rett og slett ikke orker a ga i butikken, og
kanskije ikke har noen rundt seg eller ikke vil belaste noen med a handle for seg, da kan det
veere en mulighet & fa matvarene bestilt rett pa dera. Dersom muskelen i munnen er angrepet
(j.f. punkt 2.2.1) kan det veere slitsomt for pasienten a trygge og svelge. Kanskije det da kan

vaere godt & suge pa en isbit far maltidet? Det finnes ogsa en rekke hjelpemiddel som bestikk
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med litt tyngde i og spesialkopp og spesialglass med lokk som kan veere til nytte. Dessuten
kan mange etter hvert fa vansker med a sette mat i halsen, og svelge vrangt. Videre riktig
posisjonering under mating og at pasienten sitter i sittende stilling i 30 minutter etter et maltid
kan forebygge dette. Kanskje det etter hvert kan veere ngdvendig med fast og flytende
naringsmidler for & opprettholde optimal ernaringsmessig status (Namaka, Melanson og
Caldis-Coutris, 2002). Ved store erngringsvansker kan pasienten ha nytte av PEG- sonde
(Almas og Johnsen, 2007). Men for a tilfredsstille smakslgkene i munnen, kan pasienten i

tilegg fa litt moset mat for a fa stimulert smakssansene?

4.2.4 Aktivitet
A vere i aktivitet har en positiv virkning pé lang sikt. Aktiviteten gjer at pasienten kan

fungere selvstendig lengst mulig og kan dermed ha positiv effekt pa livskvalitet. Dessuten
kom det frem i studien til Wynia mfl. (2008) at begrensinger i ADL-funksjoner og
basisbevegelser pavirker livskvaliteten. Benner og Wrubel mener at ved ulike former for
bevegelse kan instruere til kroppslige vaner og ferdigheter til a bli mer flytende, avslappende
eller sikre. Sykepleier skal legge til rette situasjonen slik at det blir kjent for pasienten, som
kan bidra til at pasienten far tak i sine tidligere kroppslige vaner og ferdigheter. Lever en
person med angst og frykt i lengre tid, kan dette pavirke kroppens holdning og stenge av for
ressurser, falelser og aspekter ved livet (j.f. punkt 2.4). Samtidig skriver Burckhardt (2003) at
trening viste seg & ha en hgy prosentandel pa positive effekter pa pasientens livskvalitet.
Dessuten kan det ha en positiv effekt pa pasientens mestringsfalelse, og etter hvert selvbilde.
Etter hvert som pasienten kanskije far flere funksjonshemninger, og det finnes en rekke med
tekniske hjelpemiddel som kan bidra til at MS- pasienten oppnar maksimal selvstendighet
uavhengig av sykdommen, som stokk, krykker og rullator. Store hinder som dgrstokker bar
bli fjernet, slik at han far sterre plass a bevege seg pa. En ergoterapeut bar vurdere boligen og
skaffe ngdvendig utstyr fra hjelpemiddelsentralen (Almas og Johnsen, 2007). Tekniske
hjelpemiddel kan ogsa sikre bedre kommunikasjon og sosial funksjon hos pasienten, da det
blir lettere for han & komme seg ut a treffe folk. Dessuten kan det spare energi og overskudd
da pasienten kanskje slipper a bruke opp det "lille” av energi han har til overs for & bruke all
kapasitet pa & holde sin egen kropp oppreist, men i stede bruke dette pa noe annet da han kan

fa hjelp av en rullator.
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5.0 Avslutning

Gjennom denne oppgaven har jeg fatt ett starre innblikk i MS- pasientens hverdag, og hva jeg
som kommende sykepleier kan gjare for a lette deres hverdag og opplevelse av livskvalitet.
Funnene sier at multippel sklerose kan veere en sveert individuell sykdom, og helhetlig
sykepleie er sentralt. Sykepleier kan gjennom tid bli kjent med pasienten, og etter hvert fa en
forstaelse av hva som er betydelig for pasienten for a ha et godt liv. Som sykepleiere kan jeg
ogsa mate pasienten med respekt, empati, engasjement og haflighet, som kan ha betydning pa
pasientens livskvalitet. Videre star sykepleier sentral ved a forklare og sikre forstaelse av
hvilke valgmuligheter pasienten har. Sykepleier kan ogsa hjelpe pasienten med tiltak og
hjelpemiddel som kan gjare hverdagen enklere, og oppna best mulig livskvalitet. Sykepleier
har kanskije en viktig funksjon i starten, da det er behov for stette og alt er nytt. Ogsa etter
hvert som kanskje nye hindringer dukker opp kan det veere greit & ha noen a statte seg til som
kontaktperson. Men etter hvert kan det se ut til at pasienten lzre a leve med sykdommen, og

tilpasningene der etter.

’Sykdommen bestemmer ikke over meg, den er bare en del av min identitet. Jeg har ikke valgt
sykdommen selv, men jeg kan velge hvordan jeg vil baere den... Enn sa lenge. Sitert fra
Skaret- Johnsen, 2004, s. 223).
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