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Den har skriften vander sig till dig som
vill veta mer om multipel skleros (MS). Du
har kanske nyligen fatt diagnosen av din
neurologlékare eller har haft sjukdomen
ett tag och vill veta mer. Kanske ar du en
narstaende eller en god véan till ndgon som
har MS och vill ldra dig om sjukdomen f6r

att lattare kunna forsta och finnas till hands.

Det finns drygt 20 000 personer med MS i
Sverige. Dessa personer har olika typer av MS. Inte
bara symtomen skiljer sig mycket frén individ till
individ utan aven sjukdomens forlopp varierar mellan
olika personer. D4 vi alla har olika livsstilar och satt att
hantera nya situationer och svarigheter blir upplevelsen
att leva med MS mycket individuell. Gemensamt for alla
som har MS ar att de lever med en livslang sjukdom.

Darfor uppkommer manga gemensamma fragor
om till exempel vad MS egentligen ar och hur man kan
hantera MS 1 vardagslivet. I den har skriften kan du lasa
om hur MS-symtom upptrader och hur det kan vara
att fa diagnosen MS. Du far &ven svar pa nagra vanliga
frAgor och information om behandling av MS.

Att ldra sig mer om sin sjukdom &r ett bra satt att
forsta hur just du lever med MS.
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Va0l gl

MS ar en neurologisk sjukdom. Med det menas att orsaken till sym-
tomen sitter i nervsystemet. MS ar begransad till det centrala nervsystemet
(CNS) som bestéar av hjarnan och ryggmargen. En nervfiber gar att likna vid
en elektrisk sladd som ska fora fram en elektrisk impuls. Om isoleringen
saknas eller ar skadad gar impulsen ldngsammare fram eller kortsluts.

Den maénskliga nervfibern ar isolerad av en fettliknande vit substans som
kallas myelin. Det som hander vid MS ar att myelinet skadas och bryts ned
omkring nervfibern i CNS. Aven sjélva nervfibern kan paverkas. Vid MS
géar darfor inte den onskade informationen ut frdn hjarnan till exempelvis
muskler, eller in till hjarnan frén till exempel kdnselorgan. Sjalva platsen for
skadan kallas plack. Varfor bryts da myelinet ned?

Det anses att MS i de flesta fall bdrjar med en inflammation i CNS,
det vill saga att vita blodkroppar strommar in i CNS och bryter ner myelinet.

Vad som startar denna process dr annu oklart. Beroende pd var i CNS
inflammationen sitter ger den upphov till olika symtom.

Inflammationen kan ldka ut och besvarsperioden (skovet) forbattras.

Ibland léker inte inflammationen utan det bildas ett arr (skleros) pa nerven.

Multipel skleros betyder “manga arr”och sjukdomen har fatt sitt namn
efter dessa arr. Ingen vet den exakta orsaken till MS. De flesta forskare menar
att flera faktorer samtidigt samverkar, till exempel arftlighet och miljo. MS yttrar
sig pa manga olika satt. Man delar in MS i olika typer beroende pa symtom

och forlopp. En person med MS kan ha olika typ av MS i olika skeden av sin
sjukdom. Se né&sta sida.



Vad ar MS?

heblle |1 1L

Skovvis forlopande MS

Skovvis forlopande MS

Primdr progressiv MS

med sekunddir progressiv fas

Skovvis forlopande MS/relapsing-
remitting MS/RRMS

Den har typen av MS innebar att sjukdomens
symtom kommer i attacker, sé kallade skov. Ett nytt
skov betyder nya symtom eller en tydlig forsamring
av tidigare symtom som utvecklas gradvis och
varar en tidsperiod for att sedan ga tillbaka helt eller
nastan helt. Denna tidsperiod kan paga fran 1-2
dygn till ndgra manader.

Tiden mellan varje skov kan variera frn ett par
maénader till manga ar. Det gar inte att forutsdga hur
ofta skoven kommer. Hos ungefér 80 % av alla med
MS borjar sjukdomen pa detta sétt. Hos en mindre
andel av alla med MS ar férloppet gynnsamt, och
trots manga ars sjukdom uppkommer inte nagon
pataglig neurologisk funktionsnedsattning.

Sekundar progressiv MS/SPMS

Manga med MS har under de forsta aren skovvis
forlopande sjukdom som sedan efter flera ar kan
ga over till gradvis forsdmring av MS utan att
denna forsamring kan forklaras av skov. Det kan
ibland vid denna typ av MS finnas skov, men de
brukar markas mindre an tidigare i forloppet.
Denna typ som borjat med skov och som senare
har gradvis forsamring kallas sekundar progressiv
MS (SPMS).

Primarprogressiv MIS/PPMS

En liten grupp har redan frdn boérjan smygande
forsamring utan skov. Den typen kallas primar
progressiv MS (PPMS).

Da hjarnan kontrollerar och styr kroppens
funktioner, kan det upptrada en mangd olika
symtom med olika svarighetsgrader. Det finns vissa
symtom som ar vanligare an andra.

En person med MS far vanligtvis fler an ett
symtom. Symtomen kan bland annat yttra sig
som domningar eller férandringar av kdnseln pa
huden, ibland i form av smarta.

Andra symtom ar svaghet i armar eller ben,
synnedsattning, balanssvarigheter, en kdnsla av
stelhet i musklerna (spasticitet), problem fran
urinbldsan med tata trAngningar eller tomnings-
svarigheter. Det gér inte att rakna upp alla séatt
som MS kan yttra sig pa, da alla upplever sym-
tomen olika och paverkas pé olika satt. Men det
ar viktigt att komma ihdg att alla symtom som
man far efter sin MS-diagnos inte behover bero pé
MS. For att kunna faststélla att en person har MS
maste neurologlakaren gora flera undersokningar.
Se néasta sida.



Neurologisk undersékning
En neurologisk undersokning gor man for att se om det finns nagra avvikelser
i till exempel reflexerna som kan tankas vara orsakade av MS. Lakaren under-
soker kroppens neurologiska funktioner och ser om det finns ndgon markbar
forsémring i nervernas signaloverforing. Lakaren utreder ocksé om det kan
finnas ndgon annan orsak an MS till symtomen. Det &r 4ven viktigt att 1dkaren
lyssnar och staller fradgor till personen for att fa reda p& om det har férekommit
tidigare episoder med tankbara MS-symtom.

Ryggvatskeprov (lumbalpunktion)

Vid denna undersokning tar man ut ndgra milliliter av ryggvatskan och
analyserar den for att se om det finns tecken till inflammation i nervsys-
temet. Vid samma tillfalle tas dven blodprover som kompletterar analysen av
ryggvatskeprovet.

Magnetkameraundersokning (MR)

Den har undersdkningen gors for att se om det finns férandringar i hjarnan
eller ryggmargen som utgors av MS-plack. Undersokningen sker pd en ront-
genavdelning. Vid undersékningen ges ibland kontrastmedel i ett blodkarl (i
armen) for att avsldéja om MR-fordndringarna ar gamla eller nya och om det
finns tecken pé aktiv sjukdom.

Diagnostik

Innan neurologlakaren stéller diagnosen MS maéste andra tankbara
sjukdomar och tillstdnd uteslutas. Ibland behdver man se hur symtomen
utvecklar sig 6ver en viss tidsperiod, ibland flera médnader. Detta ar
orsaken till att det kan ta tid innan diagnosen ar helt saker. Under de
senaste tjugo aren har stora steg tagits mot tidigare diagnostik. Nuva-
rande diagnoskriterier bygger i storre utstrackning pd vad magnetkamera-
undersdokningen visar. Man behover darfor inte som tidigare alltid invanta
flera nya skov utan diagnosen kan stallas kort tid efter insjuknandet. Tidig
diagnostik mojliggor tidig behandling.



Wemn far WIS

MS ar en sjukdom som drabbar bade kvinnor och mén, men kvinnor far

MS oftare 4n man. Sjukdomen brukar vanligen ge sig tillkdnna nir man ar
mellan 20 och 40 ar men kan ocksa debutera tidigare eller senare i livet.

I ovanliga fall kan MS-sjukdomen ge symtom redan i tonaren.

MS hos barn ar mycket sallsynt men férekommaer.




I Sverige har ungefar en av femhundra
personer MS. Forekomsten av MS varierar kraftigt
i varlden. Sjukdomen ar mer férekommande i
Norden, Norra Europa och Nordamerika an i dvriga
delar av varlden. Det ar aven kant att MS ar vanli-
gare bland den vita befolkningen an bland asiater

Foljaktligen kan det skilja mycket frdn
person till person i vilken situation diagnosen

stalls, vilket gor att alla inte reagerar likadant pa
beskedet. For personer som har misstankt att de
har haft MS under en l&ng tid kan det upplevas som
en lattnad att f& reda pa vad symtomen beror pa.

och afrikaner. Ett exempel pa detta ar Australien
dar sjukdomen forekommer hos den vita befolk-

ningen men ar mycket ovanlig bland aboriginerna.

MS ar inte smittsam. Hade MS varit smittsam
skulle sjukdomen varit mycket mer vanlig
bland sammanboende. MS ar inte heller i
vanlig mening en arftlig sjukdom. Det fore-
faller dock som om det finns en genetisk
styrd mottaglighet for att {4 MS. Bara ungefar
15-20 % av alla med MS har en nara slakting
(foraldrar, syskon, barn) som har sjukdomen.
Att utrona vilka gener som har betydelse

for MS éar ett forskningsomrade som agnats
mycket arbete under senare ar. Det tycks
handla om ett samspel mellan manga gener
och ndgon specifik MS-gen har inte hittats.

De flesta far diagnosen MS efter en tids
utredning hos neurologléakaren med olika
undersokningar. De forsta symtomen kan ha
dykt upp under det gdngna &ret och under-
sOkningarna visar att det sannolikt verkar vara
MS. Men symtomen kan aven ha upptratt
under en l&ng period men inte foranlett att
man sokt vard. I ett sddant fall blir diagnosen
faststalld efter en ganska lang tids sjukdom.

Det kan innebara att det blir lattare att
forklara for sin familj, arbetskamrater och
vanner om symtom som inte “syns”, som
exempelvis trotthet eller kdnselstdorningar.

For manga personer blir beskedet att man har
MS omskakande. Ofta har man en egen bild
av vad som hander vid MS och hur framtiden
kommer att bli. Prognosen behdver sannolikt
inte vara lika dyster som man forestallt sig.
Andra kroniska sjukdomar som Parkinson,
reumatism, diabetes eller astma talas det mer
oppet om. Den allmanna kunskapen om MS
Okar om fler personer talar om sin sjukdom.
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At e dilagmosem

Néar man far diagnosen MS uppstar ett stort
behov av information om sjéalva sjukdomen, men
ocksa ett behov av att prata om och reflektera 6ver
hur MS hanteras i sitt eget personliga liv. Det ar
vanligt att man inte kommer
ihdg s& mycket av den
forsta informationen man
far av sin lakare eftersom
man 1att fokuserar pé ordet
“MS" och tankarna rusar
ivag. Manga fragor dyker
upp pé en gang och det kan vara svart att halla
isar dem. Det ar darfor viktigt med uppfoljning
pa mottagningen for att reda ut olika frdgor.

Darfor kan du behova traffa din lakare
och sjukskdterska en kort tid efter att du
har fatt diagnosen for att diskutera igenom
dina funderingar och frdgor. Att vara del-
aktig i planeringen for dterbesok till 1akare
och sjukskdterska och att veta hur man
kommer i kontakt med dem ar viktigt.

Din upplevelse av MS ar unik,
skriv darfér ned dina fragor
och tankar och ta med vid
nasta aterbesok.

Ett annat vanligt satt att reagera vid
beskedet att man har MS ar att ténka “Det har
ar ett misstag - det ar inte mig det galler” eller
helt enkelt inte tdnka pé det alls. Att fortranga
det hela ar ett satt att
hantera situationen en
tid, liksom ett annat satt
ar att inhamta sa mycket
information som mojligt.
Gemensamt for manga
personer som far beskedet
att de har MS ar att de hamnar i ndgon form
av kris. Att kdnna ilska, sorg eller radsla ar inte
ovanligt. En slags sorgeperiod intraffar som
kan vara nédvandig for att ga igenom krisen.

Det kan hédnda att du har den information som
kravs for tillfallet. Det ar absolut inget “méaste”
att prata om MS med olika personer i sjukvarden
om det inte kdnns aktuellt. Det kan g4 manga ar
mellan olika skov och perioder av forsamring.

En utmaning &r alltsa att ga vidare med sitt
Iiv med den oférutsagbarhet och ovisshet
det innebdr att ha diagnosen MS.



Att fa diagnosen
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Vanliga Fregor

Vid MS uppkommer manga fragor om hur man ska forhalla sig

till sin sjukdom i det vanliga livet. I detta avsnitt foljer nagra av de

vanligaste fragorna som forekommer dels nar man nyligen har fatt

diagnosen MS och dels nar man har haft sjukdomen en tid.

Kan man bota MS?

Det finns behandlingar som bromsar sjukdomsforloppet och mediciner som lindrar olika symtom (se
sidan 20). Férutom behandling i form av mediciner kan man fa god hjalp av traning och rehabilitering.

Hur mycket ska jag vila?

Att kanna efter och att gora det man kan och orkar
géller vid MS. Det kan ibland kénnas svart att hitta
en bra balans mellan vila och aktivitet, och att fa
energin att racka till alla aktiviteter. Energi och ork
ska aven racka till regelbunden fysisk aktivitet och
roliga aktiviteter.

Ett bra satt att underlatta ar att planera in vardagliga
aktiviteter, som att handla, stdda eller dka pa utflykt,
mer i detalj an forut. Malet ar att se till att alla saker
man planerat att gora inte hander samma dag eller
samma eftermiddag.

Planera och prioritera garna aktiviteter med
hjalp av en kalender eller funktioner i din
smartphone. Tank efter vilka tidpunkter pa
dygnet du har mest energi och f6rlagg de akti-
viteter du vill prioritera vid dessa tidpunkter,
sé langt det 4r mojligt. Ditt behov av vila ar
inte konstant. Om du ar inne i ett skov och
lider av mer trotthet an vanligt behdver du
naturligtvis vila mer. Ta upp med din lakare
om du behdver minska arbetstiden under en
period. Det finns inga beldgg for att mycket
aktivitet kan forsamra MS-sjukdomen.

13



Vanliga fragor
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Ska jag trana pa nagot speciellt satt?

Malet med aktivitet och traning vid MS &r att komma i
s8 god form som mojligt med hédnsyn till de besvar du
har. Genom exempelvis styrketraning, balanstraning
eller stretching efterstravar man att forbattra de MS-
symtom som finns och att bibehalla styrka och ror-
lighet i kroppen. Styrketraning och konditionstraning
ar bland annat bra for att underlatta MS-trotthet,

s.k. fatigue. Det ar viktigt att du hittar ett satt att
trana och motionera som passar just dig — och kanns
motiverande och roligt. Din trdning kan till exempel
besta av promenader, simning eller ett individuellt
anpassat traningsprogram som du utfor hemma. Tank
P4 att aktiviteter i vardagen sdsom att std en stund

vid hojbart skrivbord pé arbetet ocksa raknas. Radgor
gama med en fysioterapeut. Aktivitet i olika former kan
aven forbattra det psykiska valbefinnandet.

Bor jag dta sarskild kost?

Det finns ingen sarskild diet eller rekommenderade
livsmedel vid MS. Man bor precis som alla andra
personer ata en allsidig och naringsriktig kost. Att
tillgodose kroppens behov av naringsamnen samt
att forstka undvika kraftig 6vervikt liksom undervikt
ar betydelsefullt for ditt allménna halsotillstdnd och
valbefinnande.

Hur paverkar kroppstemperaturen mina
symtom?

Manga personer med MS upplever en forsamring av
sina symtom nar de utsatts for kraftig varme. Det kan
till exempel vara att man sitter ute i solen pd sommaren
en langre period eller tar ett hett bad. Nar man kyler

av sig gar oftast besvéren tillbaka. Ett annat exempel
pé nar symtomen kan forvérras utan att det ar ett nytt
skov eller period av férsdmring, 4r nar man far feber.
Alla personer med MS har inte besvéar av varme.

Paverkar stress min sjukdom?

Stress forekommer i olika former. Det kan vara fysisk
eller psykisk stress eller ofta en kombinationav de béda
formema. Det finns inga belagg for att stress orsakar
MS eller att stress utloser nya skov eller perioder av
forsamring. Alla har sin egen stresstroskel. Hur man
hanterar stress ar sdledes mycket individuellt.

Hur ar det med infektioner vid MS?

Att ha en infektion i kroppen kan ocksd ses som en
slags stress for kroppen. Man kan uppleva en markant
forsamring av sina MS-symtom vid en kraftig forkyl-
ning, influensa eller en annan infektion vilket kan utlosa
perioder av forsdmringar, se information om pseudo-
skov nedan. Det allméanna tillstdndet paverkas och
symtom som till exempel trétthet blir mer patagliga.
Det ar darfor viktigt att lindra och behandla infektioner.
Vid feber kan febermedséattande ldkemedel underlatta.

Ar alla mina forsamringar nya skov?

Som tidigare beskrivits upplever man ibland forsamring
av sina symtom eller att symtom frdn gamla skov
kommer tillbaka. Detta kan handa utan att det ar ett
nytt skov med ny inflammation i nervsystemet. Detta
kallas falskt skov eller "pseudoskov”.

Pseudoskov kan uppstd da man har padgaende infek-
tion/feber eller da kroppstemperaturen stiger av andra
orsaker som vid varmt klimat, bastubad och fysisk tra-
ning etc. (se beskrivning ovan). Typiskt for pseudoskov
ar att symtom ofta kommer och gar under dagen eller
da man blir extra trott eller varm. Pseudoskov varar
ocksé kortare tid dn riktiga skov.

Symtom vid pseudoskov beror pé att man kdnner av
gamla arr i nervvavnaden lite mer an vanligt. Pseudo-
skov ér alltsé inte en ny skada i nervsystemet. Vi vet
inte exakt vad som héander i nervsystemet som gora att
symtomen varierar och man kanner av gamla arr mer
vissa dagar eller perioder.



Kan man vaccinera sig nar man har MS?

Idag anses det att exempelvis influensavaccin gér bra
att anvanda vid MS. Det ar battre att undvika att fa
influensan, med feber och allman paverkan péd kroppen,
&n att undvika en reaktion fr&n sjélva vaccinet. I 6vrigt
ar vaccinering alltid ett individuellt stallningstagande.
Om man star p& bromsmedicin f6r sin MS bor levande
vaccin undvikas, frdga din 1dkare. Reser man till ldnder
dar man riskerar att fa allvarliga sjukdomar bér man
diskutera lampliga vaccinationer med sin lakare.

Vid en vaccination bildar kroppens immunsystem ett
skydd (s& kallade antikroppar) mot den sjukdom man
vaccineras mot. Vissa bromsmediciner som anvands
vid MS paverkar kroppens immunsystem pa ett sddant
satt att man inte kan producera dessa antikroppar lika
effektivt. Man kan darfor behdva justera dosintervallet
for en del bromsmediciner or att {4 ett s bra skydd
som majligt av vaccinationen/vaccinationerna.

Varfor ar jag sa trott?

Trotthet brukar raknas som ett sarskilt symtom vid
MS och kallas fatigue. Det &r férhallandevis vanligt.
Trottheten kan pdverka funktionsférmagan vilket i
sig kan paverka arbetsférmagan. Alla personer med
MS har inte denna utpraglade trotthet. All trotthet ar
inte en direkt 6ljd av sjalva sjukdomen, man kan vara
normalt trott efter arbetsdagens slut eller om man ar i
en intensiv period i livet.

Man kan vara tr6tt av manga olika orsaker, som till
exempel fOr litet eller f0r mycket aktivitet. Det kan
ocksa vara en annan sjukdom som ger trotthet
(vitaminbrist, blodbrist etc.). Det ar ocksa viktigt

att man har god sémnkvalitet och sover tillrackligt.
Tank igenom din helhetssituation och fundera pa
vad som kan tankas orsaka trottheten och diskutera
detta med din ldkare.

Vanliga fragor

Ar det vanligt att vara deprimerad?
Depressioner forekommer vid MS och kan dels vara
ett direkt MS-symtom och dels vara en reaktion pa
sjukdomen. I samband med att man fir diagnosen

MS eller nar man nyligen forsamrats ar det vanligt att
kanna radsla, sorg och nedstamdhet. Att kdnna sig
allmént omotiverad och patagligt trott kan vara tecken
pé depression.

Depression gar ofta bra att behandla med tillfallig
medicinering, samtalskontakt eller kognitiv beteen-
deterapi (KBT) under en period. Det ar naturligt att
humoret véxlar och inte alltid &r “péa topp”. Att kédnna
till exempel sorg och ilska ar ett satt att ga igenom
en kris, att bearbeta och vanja sig vid en ny, obekant
situation.

Hur blir det med jobbet?

Att fa diagnosen MS péverkar i sig inte férmégan

att arbeta eller studera. Méanga personer med MS
upplever att bibehallandet av arbetsuppgifter och att
gbra "som vanligt” ar positivt for upplevelsen av hélsa
och valbefinnande. Att fullfdlja uppgifter och roller i
arbetglivet (eller t. ex. i studier) kan skapa mening och
tillfredstéllelse i vardagen. Men om symtom sdsom
trotthet (fatigue) eller om skov paverkar arbetsvar-
dagen finns det skal att diskutera arbetstid, upplagg
och eventuell sjukskrivning deltid eller helt under en
period. Det &r din lakare som utfardar intyg om nedsatt
arbetsformaga. Det ar viktigt att fundera igenom hur
arbetsuppgifter kan organiseras eller om forandring
av arbetsmiljon eller resoma till och fran arbete kan
underlatta for arbetssituationen.
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Ska man tala med sina barn om MS?

Beroende pé barmens alder, mognad och intresse vill
de ofta diskutera och frdga om varfér deras forélder ar
sjuk. Det ar viktigt att tala 6ppet och rakt om MS med
sina barn s att man undviker missférstdnd i storsta
moéjliga man. Bamen vill ofta forsdkra sig om att deras
foralder inte kommer att forsvinna eller do. Att fa detta
bekréftat kan bli en stor lattnad liksom vetskapen om
att de inte har ndgon skuld till att féraldermn ar sjuk. Ofta
ar det lattare att prata om MS allt eftersom frdgorma
kommer, hellre &n att sdga allt man vet pa en gang.

Vad ar alternativmedicin?

Ibland kan man lasa om sarskilda dieter, tranings-
metoder och andra “kurer” i olika tidningar. Man bor
undvika “mirakelkurer” som inte ar vetenskapligt utvar-
derade och dessutom ofta mycket kostsamma. Har du
frigor om dessa behandlingsmetoder, ta med artikeln
ifrdga till din lékare f6r en diskussion. Om man tror pa
nagon metod eller trivs bra med att leva pé ett sarskilt

séatt, ar det ofta positivt for det allmanna véalbefinnandet.

Det ar viktigt att ta reda pa syftet bakom respektive
metod samt samla information om den for att kunna
vaga for- och nackdelar mot varandra.

Hur ar det med rokning och alkohol nar man
har MS?

Senare ars forskning har visat att rékning &r ogynnsamt
vid MS. Rékning uppges vara en riskfaktor for att fa

MS och anses dven kunna férsamra sjukdomsforloppet

hos personer med MS. Numera ar darfor MS ytterligare
en orsak till att avsta frdn rékning. Det finns inte nagra
bevis for att alkohol i sm& mangder férvarrar MS.
Alkohol péaverkar dock bland annat balansen, synen,
koordinationen och talet. Detta fenomen gor att redan
existerande MS-symtom som till exempelvis balanssva-
righeter forvarras under alkoholpdverkan. Dessutom ar
vissa mediciner olampliga att kombinera med alkohol.

Vilka lakare ska jag ha kontakt med?

MS ar en neurologisk sjukdom. Den typ av lakare som
har specialistutbildning i neurologi och darmed MS
kallas neurolog. Nar man har MS bér man ga till en neu-
rolog for utredning av symtom, uppfoljning och behand-
ling. Vid besvar som inte &r orsakade av MS kan du ga
till din huslékare eller annan lakare med ratt kompetens.
Har man till exempel symtom pa urinvagsinfektion kan
det ibland vara enklast att s6ka upp sin vardcentral for
att ldmna ett urinprov istallet fr att vanta pa aterbesok
till sin neurologlakare. Vardcentralens lakare och neu-
rologlakaren kan informera och konsultera varandra

via kopior av journalen och remisser vid behov. Far du
akuta problem, till exempel under kvallstid eller nattetid,
soker du akutmottagningen pa sjukhuset dar du bor.

Ring och fraga neurologmottagningen eller
motsvarande om du ar osdker pa
vart du ska vidnda dig.

Saknar du information om till exempel olika symtom, skriv upp fragorna
langst bak i skriften och ta upp dem med din ldkare eller sjukskoterska.




Vanliga fragor

Finns det nagra goda rad for hur man ska hantera MS i vardagen?
Det finns inga goda rdd som géller for alla. Nedan ges dock négra tips,
som galler f6r manga manniskor, pa forhallningssatt till MS.

= Var sa aktiv som mojligt, badde psykiskt och fysiskt, utan att ténja pa
granserna och pressa dig till det yttersta.

= Umgas med personer som stodjer dig och med vilka du kan prata och
delge olika slags kanslor. Det psykiska valbefinnandet ar lika viktigt som det
fysiska valbefinnandet.

= Att leva med MS innebdr att leva med oférutsagbarhet. Undvik att
rikta all energi pa oro infor framtiden.

= Sok hjalp och information vid problem som ar svara att 16sa p& egen hand.
= Planera och prioritera aktiviteter i din vardag.

» Aven om man lever sa “ratt” man kan och f6rmar, kan man inte alltid
hindra att sjukdomen fortskrider. Daremot kan du genom att tillagna dig
information om din sjukdom och genom olika strategier hantera livet med MS.

= Ténk pa att alla personer med MS upplever sjukdomen pa olika satt.
Bara du, ingen annan, ar expert pa hur din MS-sjukdom upplevs av dig.
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Graviditet och familjeliv

Da MS vanligen drabbar unga vuxna snarare an dldre, dr det naturligt

med fragor kring relationer, familjebildning och graviditet.

Du som har fatt diagnosen MS har sjélviallet manga
funderingar om vad det innebar. En del frdgor kan du
lasa om hér eller diskutera med dina vardkontakter.
Dina néarstdende har ocksé behov av att forsta

och lara sig mer om sjukdomen, till exempel om
graviditet och familjeliv.

Graviditet och forlossning vid MS

MS utgo6r i regel inget hinder f6r graviditet, forloss-
ning och foraldraskap. Ta upp dina funderingar om
graviditet och bamaftdande med din lakare néar ni
diskuterar och planerar bromsbehandling for din MS.

Manga studier pekar pé att graviditet och forloss-
ning inte paverkar langtidsférloppet av sjukdomen.
Blivande mammor upplever ofta att de mér béttre 4n
vanligt under sjalva graviditeten, och att sjukdoms-
aktiviteten minskar. En del studier har visat att det
finns en viss okning av risken att 4 ett skov eller f6r-
samring under det forsta halvaret efter forlossningen.

Att fa barn och att bli foralder ar for de flesta en
stor, positiv del av livet, men foder praktiska frdgor
som du kanske vill ta upp med din lakare. Exem-
pelvis kraver de flesta bromsbehandlingar vid MS
ett uppehall fére befruktning och under graviditet
och amning. Det finns inga MS-relaterade skal till
kejsarsnitt istallet for vaginal forlossning. Amning i
sig kan vara positivt men kan behdva avbrytas nar
bromsbehandling pabdrjas igen efter graviditet
och forlossning.

Familjeliv och relationer

Relationer ar viktigt oavsett alder och nar nagon

i familjen har MS kan det vara svart att satta ord
pa konsekvenser och férvantningar av olika slag.
Forskning visar att badde partner, barn och ovriga
néarstdende paverkas av MS och att det ar viktigt
att uppmarksamma deras behov av information
och stdd. En del personer med MS upplever att

de behdover vara ett stod for sina néarstdende och
relationer kan paverkas med forandrade roller. Som
foralder vill man skydda sina barm och ménga valjer
att inte beréatta for sina barn om MS-sjukdomen.
Barns fantasi ar dock ofta varre an verkligheten
och de kan kdnna av att ndgot ar annorlunda vilket
kan skapa oro. Forskning visar att barn mér bra av
att fa prata om sina tankar och sin oro, stalla fragor
och fi information och kunskap om MS-sjukdomen.
Hitta tillfallen for att beratta for din partner, barn
och 6vriga narstdende om hur dina symtom av MS
paverkar just dig och férvantningar pa varandra

i vardagslivet. Manga symtom och konsekvenser
av MS sasom trotthet eller kAnselstdrningar syns
inte "utanpd kroppen” och ar dessutom unika for
dig — hur du upplever dem. Med 6kad forstéelse
om MS inom familjen 6kar méjligheterna att stodja
varandra. Ett sddant stod kan till exempel utgoras
av att din partner foljer med pé ett besok till vard-
givare, eller att man tydligt diskuterar realistiska
forvantningar pa familjeaktiviteter tillsammans.
Kanske din partner eller familj kan 1asa den hér
informationsbroschyren som en start?
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Behandling av symtom och férlopp vid MS kan ske pa flera plan:

Paverkan pa sjukdomens langtidsforlopp
vid skovformad MS.

Det finns flera lakemedel som paverkar sjuk-
domsforloppet vid skovformad MS, sé kallade
bromsmediciner. De forsta bromsmedicinerna
kom i mitten pd 1990-talet och déarefter har det
skett en gynnsam utveckling med tillkomst av
manga olika ldkemedel. Att det finns manga
lakemedel ar viktigt eftersom olika personer
behover olika behandlingar, det vill sdga man
efterstravar individanpassad medicinering for att
uppna basta effekt och minimera biverkningar
hos den engkilda patienten. Behandling med
bromsmediciner mot MS ordineras och f0ljs upp
pa neurologmottagning. Bromsmediciner mot MS
paverkar immunsystemet och ddmpar inflamma-
tion vid MS. Mélsattningen med bromsmediciner
ar att minska antalet skov och bromsa neurologisk

funktionsnedsattning till f6ljd av sjukdomen.
Effekten av lakemedel brukar aven foljas upp

med magnetkameraundersokningar av hjarnan.
Bromsmediciner vid MS finns i form av injektioner
som man tar sjalv (i underhudsfett eller muskler),
tabletter som man tar dagligen och dropp som
man far som kurer pa sjukhuset med olika inter-
vall. Utvecklingen inom MS-behandlingsomrédet
ar positiv och det pagar lakemedelsstudier for att
ta fram nya lakemedel mot MS.

Det finns tyvarr begransade behandlingsalternativ
vid progressiv MS men intresset kring lakemedel
for denna diagnosgrupp har intensifierats.



Akut behandling vid forsamring.

Vid akuta, svara skov som medfor pataglig for-
samring av funktionsférmagan anvands i undan-
tagsfall kortison under tre dagar. Detta har visat
sig lindra skovet ndgot men har ingen effekt pa
langre sikt.

Symtomlindrande behandling.
En viktig del av MS-behandlingen utgor specifik
behandling av olika symtom. De flesta MS-
symtom kan lindras med ratt behandling. Som
exempel kan ndmnas behandling vid problem
frdn urinbldsan (tata trangningar/tomningssva-
righeter), spasticitet och muskelkramper, skak-
ningar, depression, trotthet och smarta.
Behandlingen innefattar lakemedel och ibland
aven kirurgiska atgarder. For att fa tillgdng till
ratt symtomlindrande behandling ar det vasent-
ligt att ha kontakt med en MS-neurolog och /eller
MS-sjukskoterska..

Behandling av MS

Vard och rehabilitering.

Socialstyrelsen rekommenderar att personer med
MS bor erbjudas tillgadng till MS-sjukskoterska
och ett multidisciplinart team. Omvardnad,
fysioterapi, arbetsterapi, insatser fran kurator och
andra sociala och rehabiliterande stodatgarder
bor anpassas till den enskilda personens behov.

For ménga ar det viktigt att f& personliga bedoém-
ningar med rad om egenvard och olika insatser
fran MS-teamet. Dessutom ar det vardefullt att fa
moijlighet till ldngre och &terkommande rehabilite-
ringsperioder. Det star helt klart att dessa dtgarder
har stor betydelse for livskvalitén och att insatserna
ar en viktig del i varden vid MS.
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Forskningj
om MS

Orsaken till MS ar okand. Under de senaste aren har forsk y .-fc.'

intensifierats kring sjukdomens uppkomstmekanismer, bla nnat

har framsteg inom magnetkameratekniken hjalpt till att &_fsa hur

-

Trots att mycket fortfarande dr okant klarnar den komplexa bilden av vad MS ar.
Denna utveckling ar positiv och mycket talar for att forskningsverksamheten kring MS
kommer att vara hog under kommande &r. Nagra aktuella forskningslinjer vid MS ar:

=  Epidemiologi. I dessa studier kartlaggs fore- kortelfeber (Epstein-Barr-virus, EBV) har visat
komst av MS och sjukdomens forlopp. Kunskap sig vara en riskfaktor for att utveckla MS. Det ar
om sjukdomens forlopp ar vasentligt f0r att emellertid svart att skydda sig mot infektionen
kunna tolka de resultat som fas vid olika behand- eftersom viruset ar mycket vanligt och de flesta
lingsforsok. Miljofaktorernas roll i sjukdomens 1 samhallet har haft infektionen under barndom
uppkomst analyseras - nagon specifik yttre mil- eller tonar. Med forbéattrade diagnosmajligheter
jofaktor som sjalv kan framkalla MS &r inte kand. och okat medvetande om sjukdomen beskrivs nu
Tidigare infektioner med det virus som orsakar okad MS-forekomst pa flera hall i varlden.
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Klinik och diagnostik. MS-sjukdomen ar
mycket mangfacetterad. Under senare ar

har intresset {61 "osynliga” besvar i form av
trotthet, kognitiva besvar (minne, koncentra-
tion etc.) och humorpéverkan uppmarksam-
mats allt mer. Man studerar ocksa olika typer
av MS och forsoker se om det gar att forfina
uppdelningen i olika typer. Med allt battre
magnetkamerateknik forbattras diagnos-maoj-
ligheterna och diagnosen MS stalls numera
allt tidigare i sjukdomsforloppet.

Detta &r gynnsamt da det majliggdr pabor-
jande av behandling tidigt i forloppet. Forfinad
magnetkamerateknik ger ytterligare informa-
tion om sjukdomens utbredning och forlopp.

Immunologi och patologi. Det ar valkant

att det finns stdrningar i immunsystemet vid

MS. Néagot specifikt blodprov for MS finns inte.
Vid dessa studier forsoker man kartlagga de
immunologiska avvikelserna med syfte att forsta
Immunsystemets roll i sjukdomen och darigenom
kunna ta fram effektiva behandlingsformer. Vid
studier av sjukdomens patologi forsoker man
battre kartlagga vad som hander i CNS vid MS for
att forstd vilka mekanismer som orsakar inflam-
mation, skov och férsamring i sjukdomen.

Genetik. Arftlighetens betydelse f6r MS har
studerats under senare ar. Nagon specifik
MS-gen har inte identifierats, men gener som
ar inblandade 1 immunsystemets reglering har

Forskning om MS

tillskrivits 6kad forekomst vid MS, till exempel
HLA. Mycket talar for att det kravs ett samspel
mellan flera gener i kombination med yttre
faktorer for att sjukdomen ska bryta ut.

"Nagon specifik yttre miljofaktor
som sjalv kan framkalla MS ar
annu inte kand.”

Liakemedelsbehandling. Stora framsteg
har gjorts under senare ar avseende var
kunskap om hur kliniska provningar av
lakemedel ska utforas vid MS. Behandlings-
effekter kan vara svarbedomda beroende pé
MS-sjukdomens varierande foérlopp hos olika
personer. Det finns i Sverige manga olika
lakemedel som paverkar sjukdomsforloppet.
Omfattande forskning pagar kring nya
behandlingar.

Vardvetenskap och omvardnad. Inom
denna forskning studeras hur personer med
MS och narstdende upplever sin livssitua-
tion och halsa och hur det ar att leva med
langvarig neurologiska sjukdom. Vidare
studeras hur rehabilitering och omvéardnad
kan stodja personer med MS genom olika
atgarder for att bevara och forbattra funk-
tionsformagan och den upplevda halsan.
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fonden

MS-fonden stiftades 2007 med syftet att MS-fondens mal mal ar att 6ka kompetensen
forbéttra situationen for dem som insjuknat hos personer som arbetar med MS och pé sé satt
i MS. Det gor vi genom att verka inom hoja kvalitet pa vard och rehabilitering i hela
omradena rehabilitering, forskning och landet 61 alla personer med MS.

kunskap.

De insamlade medel vi far gar framst till
stipendier och kunskapsdagar som MS
FORUM och MS-dagen.




MS-Fonden

Broschyrer kan bestéillas kostnadsfritt genom att skicka ett meddelande till
MS-fonden: info@msfonden.se, se detaljerad information pa MS-fondens hemsida.

Valkommen till MS-fonden! Plusgiro: 900138-9
Hemsida: msfonden.se Bankgiro: 900-1389
Epost: info@msfonden.se Swish: 1239 001389




"Det ar viktigt att du hittar ett satt att trana och motionera

som passar just dig — och som kanns motiverande och roligt.

Din traning kan besta av promenader, simning eller ett

individuellt anpassat traningsprogram som du utféor hemma.

Aktivitet 1 olika former kan aven forbattra det

psykiska valbefinnandet.”
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© Kristina Gottberg, med. dr, lektor och leg. sjukskoterska &
Sten Fredrikson, professor och dverlakare.

Forsta utgava 1997 = Andra utgava 2004 = Omtryck 2008
Tredje utgava december 2011 (Tryck: Tryckfolket AB) = Omtryck 2013 =
Fjarde utgavan augusti 2014 » Femte utgavan oktober 2017 » Sjitte utgdvan november 2023

Framtagen med ekonomiskt stod fran MS-fonden.
Broschyren kan bestéllas konstadsfritt fran:
info@msfonden.se, websida: msfonden.se.

[__M_@fonden
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