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Til en ubuden gjest
Du kom inn i mitt liv
Som en ubuden gjest

Som en fremmed
Du bare var der en dag
Du plaget meg
Jeg visste ikke hvem du var.
En dag fikk du et navn
Et ansikt:
Multippel sklerose
Du er kommet for a bli
Men du er ikke velkommen
[ livet mitt
Jeg ma leve med deg

Leere deg a kjenne

Jeg vet ikke hva du gjgr med meg

Du har forandret livet mitt

Men du far ikke forandre meg.

Ukjent
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Sammendrag:
Multippel sklerose er en kronisk inflammatorisk vesykdom. Hvert &r rammes om lag 250-

350 personer i Norge av MS og det er anslatt emeortiig nasjonal forekomst av 7000-8000
som lever med diagnosen. Denne oppgaven tar famssglan noen av symptomene er med
pa a prege sykdomsbildet og livskvaliteten hos emeske med nydiagnostisert Multippel
sklerose. Vi skriver ogsa noe om sykepleiereng iidbrhold til a ivareta pasientens verdier
og behov. Gjennom oppgaven har vi valgt a brukeglgieteoretiker Joyce Travelbee og
hennes menneskesyn. Hennes menneskesyn er badese pet unike mennesket bak

diagnoser samtidig som man skal se bort i fra "relpene” sykepleier og pasient.

Oppgaven er oppbygd som en litteraturstudie.
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1.0 Innledning

1.1 Begrunnelse for valg av tema

Bestemoren til en av oss har hatt symptomer pa b&ii 50 ar og ble diagnostisert
i 1972. Hun har fortalt oss at det pa den tidenmvangelfull hjelp og oppfalging av
helsevesenet og at man matte laere seg a takleraykelo pa egenhand.

MS er en av de vanligste nervesykdommene hemiildaog rammer om lag 0,1 %
av befolkningen (Nylenna 2007a). Kronisk sykdom mzen stadig flere mennesker i
samfunnet og antydes & veere det alvorligste helbkgmet i nyere tid
(Kristoffersen 2008a). Vi har valgt & skrive om mesker med nydiagnostisert
Multippel sklerose da vi begge fattet interesseditte tema. Vi har begge opplevd
MS pé naert hold, bade privat og i praksis. Og syriette er en sykdom som virker
tilsynelatende usynlig, men som preger livskvatitehos den sykdomsrammede.
Bakgrunnen for valg av problemstillingen er bagéren felles interesse for
begrepet livskvalitet. Dette er et begrep somstatralt i alle menneskers liv og
seerlig de som lever med en kronisk sykdom. Sidesalgte MS som tema falt der
derfor naturlig & fokusere pa ivaretakelse av haditet.

| denne oppgaven har vi valgt & bruke Joyce Traeetip hennes sykepleieteori
fordi vi anser denne som relevant i forhold til yéoblemstilling. Menneskesynet til
Travelbee baserer seg pa at alle mennesker er, @mikstaende og uerstattelige
individer. Hun mener at sykepleie er en mellommehkakg prosess hvor vi som
sykepleiere ma bruke oss selv terapeutisk. Detiiebigerer at vi bruker var
personlighet kombinert med kunnskap og erfaringifbjelpe det trengende
menneske. Samtidig mente hun det var uheldig &bmarkelappene pasient og
sykepleier. Siden dette kunne hindre etableringest amenneske- til- menneske

forhold i sykepleien, som hun ansa som vesendigsykepleie.

1.2 Avgrensning og presisering av problemstillingen

Vi har valgt & fokusere pa unge nydiagnostisertegdSenter da dette er en sykdom
som oftest debuterer i 20- 40 arene. Vi gnskemééotrere 0ss om den
nydiagnostiserte pasient og skriver derfor ikkeng@ om de pargrende. Vi

understreker allikevel at pargrende kan vaere eigvikssurs hos den enkelte. Pa
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grunn av oppgavens ordbegrensning pa 9500 ord:%,lhar vi valgt og kun
presentere symptomene fatigue, seksuelle problegdepresjon, samtidig som vi
anser at disse symptomene har stor innvirkningvséualiteten til en

nydiagnostisert.

1.3 Begrepsavklaringer i problemstillingen

Vi har bevisst brukt ordet "menneske” i probleniistjen var i stedet for pasient.
Dette for a belyse Travelbee sitt menneskesyn,\ddar gvrig har valgt a fokusere

pa igjennom hele oppgaven.

Vi har valgt & bruke ordet Multippel sklerose i piemstillingen, siden dette er et
dekkende ord som fremstiller problemstillinger edridere i oppgaven benytter vi
oss av forkortelsen MS av praktiske arsaker ogfkorte ned pa gjentakelse av

ordet.

Ivareta er et beskrivende og dekkende ord somler & passer bra til
nydiagnostiserte. Som nydiagnostisert har man karss&rre behov for & bli
ivaretatt enn senere i sykdomsforlgpet. Vi foleoraiet ivaretatt kan ses i
sammenheng med at den sykdomsrammede sammen raepdrsbnell ivaretar sin
helse og livskvalitet nettopp fordi vedkommende keaangle krefter, kunnskap eller

vilje for a klare dette alene.

1.4 Forforstaelsen

Forforstaelsen vi har er basert pa et overfladislelmv sykdommen. Som
sykepleiestudenter har vi erfart sykdommen badeapdg praksis. Vi har
kunnskaper om at det er en nervesykdom som angripelinet, at det er en
uforutsigbar sykdom og at man kan havne i rullestotuten dette har vi sveert lite
kunnskap om hva det innebaerer a leve med MS oglhuatette pavirker

livskvaliteten til den sykdomsrammede.
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1.5 Oppgavens oppbygning

Denne oppgaven er bygd opp som en litteratursté@iest kommer punkt 2.0 som
er metodekapittelet, hvor vi utgver kildekritikk bggrunner valg av litteratur vi har
valgt & ta med i oppgaven for a belyse problenirsgiin. Videre i oppgaven kommer
teoridelen som punkt 3.0, som igjen er inndeltdenkapitler hvor vi presenterer
teorien som vi senere skal drgfte. Teorikapitteleéholder blant annet Multippel
sklerose, symptomer og tegn, debut til diagnosskWalitet, sykepleieteoretiker
Joyce Travelbee, sykepleiens rolle, empowermentj M&rdagslivet herunder
fatigue, seksualitet og graviditet, depresjon dgtskele. Deretter kommer
drgftedelen som punkt 4.0. Her drgfter vi den ratee litteraturen vi introduserte i
teoridelen sett opp imot problemstilingen. Punktineholder konklusjonen, hvor
vi sier noe om hva vi har fatt vite om problemastien. | punkt 6.0 kommer
etterord, her reflekterer vi tilbake pa oppgavern maekritisk, apent og aerlig
tilbakeblikk.

1.6 Presentasjon av problemstillingen

Vi gnsker a sette sgkelyset pa ivaretakelse akMalitetsbegrepet i forbindelse med
det & leve med en kronisk sykdom som MS. Det erferutsigbar sykdom man ma
leve med livet ut og man vet aldri hvordan sykdommtvikler seg og kommer til &

prege livet til den enkelte.

Vi har valgt og ikke fokusere pa hvor i systemesein sykepleiere befinner oss i
mgte med den nydiagnostiserte. Men ut ifra detwidkrevet under sykepleierens
rolle og Travelbee sin sykepleieteori, mener vielet vesentlig i mgte med den
nydiagnostiserte uansett hvor man matte befinne\deansker a finne ut av
hvordan en kronisk sykdom som MS pavirker livskiedéin til et ungt menneske.

Ut ifra dette har vi kommet frem til fglgende prefistilling:

"Hvordan ivareta livskvaliteten hos et menneske megtliagnostisert Multippel

sklerose?”
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2.0 Metode

Trangy sier at metodekapittelet er en fremgangso@Eosess som benyttes som et

arbeidsverktay for & lgse problemer og belyse mnkkap (Dalland 2007).

2.1 Litteraturstudie

Vi har valgt & skrive en litteraturstudie i steftetempirisk studie, da vi faler oss
utrygge pa forsking som metode. Ved en empirisHlistuille vi kanskje fatt et

bedre innblikk i virkeligheten til de nydiagnostite og hva de selv faler rundt det &
ha sykdommen. Men grunnet vares usikkerhet og omugatidsbegrensing, var vi

redde for at en empirisk studie skulle bli for otté¢ade.

Med en litteraturstudie innhenter man skriftligilkr for a svare pa den gitte
problemstillingen. Fordelen med en litteraturstusli@t man kan ga tilbake i de
skriftlige kildene, om det skulle veere noe manidy eller forsikre seg om at man
forsar innholdet pa samme mate som fgr. Ulempessisip da man bruker en
sekundzerkilde, er at vi ma stole pa teksten eatterfallerede har tolket for oss.
Man ma ogsa vaere oppmerksom pa a ikke bli for apgtticforfatterens
synspunkter og meninger sann at vi overser viktigeng. Samtidig som det er
viktig & "plukke ut” relevant stoff i forhold til mblemstillingen.

| startfasen syns vi det var vanskelig & begreakerse. Etter hvert som vi jobbet
med oppgaven og problemstillingen, ble vi mer Kililsske og konkrete. Underveis
har vi benyttet oss av tankekart, slik at det gkbll lettere & komme frem til hva vi
var pa utkikk etter. Vi har underveis brukt diskarsgr som et viktig verktay, dette
har veert nyttig de gangene vi har hatt ulike syngpar.

Som et obligatorisk arbeidskrav i forbindelse madHeloroppgaven har vi benyttet
oss av bade pensumlitteratur og selvvalgt litteratuhar kontaktet aktuelle
fagpersoner bade via e-post og telefon og pa deéamé@r vi benyttet oss av bade
primaer- og sekundeerkilder. Sekundeerkilde vil sicn andre enn forfatteren selv
for eksempel presenterer en tekst, mens en prirfteenki si at den opprinnelige

forfatteren presenterer sin egen tekst (DallandZ7200
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2.2 Fremgangsmate for valg av litteratur

Vi har veert i direkte kontakt via telefon og mgtedrMS sykepleier Kristin Flg ved
Sykehuset innlandet, divisjon Lillehammer, nevridagavdeling for & innhente

nyttig informasjon om nydiagnostiserte pasient@tes vi fglte at vi ikke hadde
tilstrekkelig med kunnskap om nydiagnostiserteh®i ogsa veert i kontakt med
sosiolog Nina Grytten ved nasjonalt kompetansesémté/S | Bergen som sendte
oss et MS kart og tall pa forekomst av MS, somnhs®r stor forekomsten er i de
forskjellige fylkene i Norge. Vi har ikke benyttess av kartet i oppgaven, men ansa
det som viktig at vi fikk et perspektiv pa hvor ngarsom har diagnosen MS. Har
ogsa veert i samtale med tre personer med diagMdSesom har delt sine erfaringer
og opplevelser med oss, om hva det vil si a leve M8. Dette har veert nyttig og
har gitt oss bedre innsikt og forstaelse i hvilkerdag de lever i. Vi har ikke brukt
noen av disse samtalene i oppgaven, men vi gjeetitoda fa en bedre forstaelse
for den MS rammende. Men de har gitt oss nyttigsjgrer og noen MSblader som
har veert av stor betydning for oss i oppgaven.@imssjyrene er utarbeidet av blant
annet MS forbundet, som er en nasjonal interesaa@asjon og Biogen idec som er
et medisinfirma med fokus pa medisiner som er né&é premse

sykdomsutviklingen.

Sgkeordene vi brukte i litteratur sgket var livdkes, multippel sklerose, kronisk
sykdom, ivareta og sykepleierens rolle. Vi bruktdeme hver for seg og i
kombinasjon med hverandre. | Bibsys fant vi blamet Milka Satinovic sin bok fra
doktorgradavhandlingen "Omlegging av livskurs: emnmleggende prosess i et godt
liv med multippel sklerose” og biografien fra Likathrine Skaret-Johnsen ” Takk,
det gar bra: men MS-spgkelset herjer i meg”. Disskene har vi valgt & trekke inn i
teorien. Det samme har vi gjort med Monica Nortv@dthovedfagsoppgave i
sykepleievitenskap om "Livskvalitet og multippeletose” og artikkelen
"Livskvalitet og multippel sklerose” fra tidsskrét Sykepleien skrevet av Monica
W. Nortvedt, Kristin Lode, Randi Haugstad og Bdglihgsheim, som vi fant ved a
bruke de samme s@keordene pa Google.

Vi gjorde ogsa noen sgk pa engelsk, da brukte koembinasjon av

sgkeordene quality of life, multiple sclerosis tganic disease. Fikk mange treff,
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men vi valgt & se bort fra disse da vi syntes dideanok litteratur fra far som kunne
veere med pa & besvare problemstillingen.

Vi har ogsa brukt nettsidene til regjeringen, nmgélsklerose.no og MS forbundet.
Pa regjeringen har vi brukt definisjonen pa hgiseMsS forbundet sine sider har vi
funnet kontaktpersoner som MS sykepleier Kristia &¢ pa multippelsklerose.no
har vi brukt en del stoff om livskvalitet og "hister fra virkeligheten”.

2.3 Kildekritikk

Retningslinjene for bacheloroppgaven sier noe odettkal veere selvvalgt
litteratur i tillegg til pensum litteratur. | delsvalgt litteraturen er det viktig a vaere
kildekritisk. Vi ma veere sikre pa at det er entgdilj kilde og at det er oppdatert til
det aller nyeste.

Monica Nortvedt sin hovedfagsoppgave i sykepléemskap er skrevet i 1996,
men vi har allikevel valgt a ta med denne i oppgada vi anser at livskvaliteten i
forbindelse med MS har en like stor betydning i dam for noen ar siden. Dette
gjelder ogsa artikkelen fra tidsskriftet Sykepleieivskvalitet og Multippel
sklerose” som er skrevet i 2000. Nettsiden multigderose.no og noen av
brosjyrene vi har valgt & bruke er som sagt utdedeiv Biogen idec. Vi er klar over
at det er et medisinfirma og pa bakgrunn av degtteikformasjonen her i fra veere
noe formet etter firmaets hensikt. Allikevel haveaigt a bruke disse kildene, da vi
har lest en del litteratur utenom oppgaven sontestappunder det som star pa
nettsiden. En annen grunn er at MS sykepleierestidri-lg selv bruker disse
brosjyrene til sine MS pasienter. Det star skrevetsykepleieteoretikeren Joyce
Travelbee i Grunnleggende sykepleie, men vi hilegty valgt & bruke boka
"Mellommenneskelige forhold i sykepleie” av JoycaTelbee. Dette for & utfylle
teorien om Travelbee, da hun er en viktig brikik@pgaven. Diktet "Til en ubuden
gjest” har vi ikke lykkes a finne forfatter pa. Killette diktet av en person med MS,
som ikke visste hvem forfatteren er. Personen héittdiktet fra
Rehabiliteringsavdelingen Solas, sa vi ringte dedfofor a hare. De visst heller

ikke hvem forfatteren var, derfor har vi valgt &gk forfatter som ukjent.
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3.0 Teori

3.1 Multippel sklerose

Multippel sklerose er en kronisk inflammatorisk dgkn som gdelegger
myelinskjeden i den hvite substansen i deler awrae@rvesystemet. Nar
myelinskjeden blir gdelagt, vil ogsa nervefibresese til & lede impulser bl
redusert eller borte (AlImas & Johansen 2008).

Ved MS péagar det to prosesser i kroppen som avfietet normale. Det ene er at
det oppstar sma betente omrader i myelinet, ogaddre prosessen gar ut pa at
myelinet brytes ned og farer til tap av myelin. $iprosessene arter seg aldri
ngyaktig likt hos to individer og kan oppsta pa geforskjellige steder i
sentralnervesystemet. Dette er noe av grunnehdifk@omsforlgpet ved MS er sa
vidt forskjellig fra person til person. Nar myeltrengripes blir en konsekvens av
dette at isolasjonen gradvis blir tynnere, sliknfbrmasjon har vanskeligere for a ta
seg frem langs nervetradene (Biogen Idec 2010).

MS er en kombinasjon av arv og miljg og er det ikeam kalle en autoimmun
sykdom. Det vil med andre ord si at kroppen karrigegseg selv i stedet for virus
og bakterier som kommer utenfra (Biogen Idec 2010).

Pa e-post fra nasjonalt kompetansesenter for M8géh sier sosiolog Nina
Grytten at hvert ar rammes omlag 250-350 persoNerge av MS, og det er anslatt
en omtrentlig nasjonal forekomst pa 7000-8000 sandiagnosen.

3.2 Symptomer og tegn

Symptom defineres som et subjektivt fenomen, megs ér objektive i den forstand
at sykdom og sykdomsprosesser kan observeres.\@bgerene kan gjgres av
pasienten selv, pargrende, helsearbeidere og é8yirgtomer og tegn er viktige
arbeidsredskaper og utgjar viktig informasjon felsearbeidere i planlegging,
giennomfaring og evaluering av tiltak for & bedasipntens helse og velvaere
(Lerdal 2007).

"Hver person med MS har et unikt symptombilde."d@en Idec 2010)
Avhengig av hvilke type MS man har og sykdomsutaten, varierer symptomenes
frekvens og intensitet fra person til person. Syn@Ene ved MS kan forarsakes i

hvilken som helst del av kroppen som er kontrobernervefibre i det sentrale

11
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nervesystemet (Celius 2004b). Symptomene som skBl8eer som oftest
forbigdende, sdkalte attakker. Selv om man kan watesymptomfri mellom
attakkene, pagar sykdommen kontinuerlig under ¢aterf. Som Linn Kathrine
Skaret Johansen (2004) skriver i tittelen pa skdom a leve med MS:

"Takk, det gar bra, men MS - spgkelse herjer i meg”
MS karakteriseres ved at den er uforutsigbar. Camnliyge i dvale a holde seg
forholdsvis stabil lenge, til og med flere ar. Hitégt av perioder med plutselig
forverring. Med denne uforutsigbarheten er det ugr@forutsi hvilke nervebane
som blir angrepet.
MS er en sykdom med mange ulike uttrykk og symptwenerierer fra person til
person. Dette gjgr MS til en individuell sykdomphnvngen tilfeller er identiske
(Skaret-Johnsen 2004).
Fatigue er det engelske ordet for kronisk tretthetssyndfiglenna 2007b) Det
finnes ikke noe godt ord pa norsk som erstatter eéskriver ordet fatigue. Mentalt
og kroppslig tretthet og falelse av utmattelsey@osymer som blir brukt. Det
finnes to grunnleggende og ulike oppfatninger dgfe. Det skilles mellom den
subjektive og den objektive opplevelsen. Muskukzigtie kan for eksempel males
av objektive maleinstrumenter og blir derfor eneddiy tilnaerming. Den andre
tilneermingen, som er noksa viktig er den subjektipplevelsen. Her fokuseres det
pa den enkeltes opplevelse av fatigue. Det er artidl vanskelig a finne en klar
sammenheng mellom den fysiske og psykiske oppleneds fatigue (Pedersen et al.
2003).
Seksuelle problemeri forbindelse med MS er ikke uvanlig. Bade psykisky
fysiske faktorer har innvirkning. Mange kan oppletelem av forskjellige grunner
ikke orker & ha sex sa ofte som tidligere. Detteidant annet skyldes frykt for a
miste kontrollen over urinbleeren og tarmen. Hos msges problemet ved a fa eller
holde pé ereksjon. Og hos kvinner kan tarre slimdin skjeden medfare smerter
under samleie. Det kan samtidig oppsta en genesidkerhet omkring sin egen
kropp som fglge av de fysiske utfordringene (Cefi084b). Nedsatt falsomhet eller
overfglsomhet i kjignnsorganet, spasmer i beinabgue er andre symptomer som
kan forarsake problemer i forbindelse med sekstalit(Biogen Idec 2010).
Depresjon og humgrsvigningeter veldig vanlig hos MS pasienter. Det strides om

MS er den direkte arsaken eller om depresjonen kemsom falge av det & matte

12
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forholde seg til & leve med MS som en kronisk sykdblvis man ma si opp jobben
fordi man ikke klarer a utfare de kravene somestikan dette veere en utlgsende
faktor (Celius 2004b).

3.3 Fra debut til diagnose

MS er en kronisk og uhelbredende nervesykdom. ibee$ med andre ord ingen
kurativ behandling mot MS. Det finnes derimot medilenter som har pavist a ha
en bremsende effekt pa sykdomsutviklingen. Etatdemn av et menneske- til —
menneske forhold mellom pasient og sykepleier estavbetydning for blant annet
behandlingen av sykdommen, de ulike symptomene daménkeltes handtering av
funksjonsnedsettelsen. Hvert enkelt menneske &t agiopplevelsen av sykdom er
i aller hgyeste grad individuelt oppfattet. Grumgende informasjon og radgivning
star derfor sentralt hos en nydiagnostisert pasiserlig med pargrende til stede
(Satinovic 2007).

A bli diagnostisert med MS kan oppleves ulikt. Foen kan det oppleves lettende &
fa bekreftet sine antagelser og mistanker om sykdem Man far en merkelapp og
pa den maten blir det lettere og forholde segytilgtomene og omgivelsene, der i
blant jobb, familie og venner. Siden MS ikke ertdnetiende vil dette forbli en
livsledsager for livet pa godt og vondt siden dir selger hvordan du vil leve med
MS (Satinovic 2007).

Det er ulike falelser som dominerer nar man fagdésen MS, mange kan oppleve
det som et sjokk og en situasjonskrise, og detlker ilvanlig at man ma ga igjennom
en sorgprosses for & akseptere sykdommen (Satig60ic). Det som kjennetegner
en situasjonskrise er at ting kommer bratt og wteigituasjonskriser deles inn i
forskjellige faser.

Sjokkfasen: | denne fasen er den rammede overveldet ovedehar hendt. Det

er ikke uvanlig at individet uttrykker benektel&n krisesituasjon som frembringes
over en lengre periode inneholder som regel ingukkiase.

Reaksjonsfaseni denne fasen begynner realiteten a ga opp. Maaigebehov for

a snakke og man prgver a finne en mening i dettsrhendt. Det er ofte her

mange MS pasienter spgr -” hvorfor skulle dettemanmeg?”.
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Bearbeidings- eller reparasjonsfasenPersonen prgver & innfinne seq i realitet og
godta sykdommen for sa a se fremover. Etter hvierlgnne fasen over i,
Nyorienterings- eller tilpasningsfasen:Tiden er inne for & legge ting bak seg og

innhente selvrespekten (Kringlen 2008).

3.4 Livskvalitet

Verdens helseorganisasjon definerer begrepet beta€’en tilstand av fullstendig
fysisk, psykisk og sosialt velveere og ikke baredea av sykdom eller lidelse”
(Helse- og omsorgsdepartementet). Vi har valgtriad denne definisjonen da
helse er et viktig begrep innenfor livskvalitetesyelt for de som lever med en

kronisk sykdom.

Da man har fatt en kronisk sykdom, som MS, kan figen fales truet. Livet kan bl
snudd pa hodet da hverdagen kan bli preget av myst ag uro og funksjonsnivaet
blir pavirket. | denne fasen da man ser pa fremtigtem en trussel, er hap et viktig
element i menneskets liv (Rustgen 2006). Detteysé moe Travelbee sier noe om
ved at hap er knyttet til et gnske om en fremtisigring (Kristoffersen 2008b). For
& kunne mestre sykdom og lidelse, og se at frem#da vaere positiv selv ved en
kronisk sykdom, er hap et betydningsfullt begrefphnyttes til livskvalitet, da hap
ansees som et psykologisk fenomen som pavirkekvaligeten (Rustgen 2006).

Elisabeth pa 31 ar, lever med MS og sier at heweies livskvalitet ble da hun

sluttet & kiempe mot sykdommen. Hun sier:

"Jeg var fokusert pa alt som ikke var bra nar j@knet pa morgenen, hvordan
det faltes og om kroppen kom til & fungere eksémdiglakkurat den dagen. Sa
etter en stund ble jeg pa en mate ferdig med dehrsa at jeg hadde et valg.
Jeg begynt & tenke mer pa det som faktisk fungertedet skulle hver morgen.
Nar jeg kom pé at jeg kunne tenke slik i stedegyhee jeg & vakne med et

smil.” (Navigator Communications 2009, s. 6)

Begrepet livskvalitet er et subjektivt begrep, camser pa og legger vekt pa hele
mennesket, men det er hvordan mennesket selv s@n passituasjon som
vektlegges. Det finnes mange ulike definisjoneliyskvalitet. Hvordan de
forskjellige definisjonene er utformet pavirkegdarsgrad av hvilket faglig stasted
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personen er i. Selv om det er mange ulike definejosier alle noe om at
livskvalitet handler om hvordan hvert enkelt merkeespplever det a ha det godt
eller darlig. Livskvalitets begreper bar innehotplannleggende dimensjoner som

fysisk, psykisk, sosialt og andelig (Rustaen 2006)

Verdens helseorganisasjon (WHO) og de amerikangiepteierne Carol Ferrans og
Majorie Powers har utarbeidet to forskjellige difjoner pa livskvalitet (Rustgen

2006). Vi skal i denne oppgaven presentere disse to

Definisjonen av WHO er utarbeidet av fagpersoneifdmten ulike kulturer over
hele verden. Deres endelige definisjon ble "enkeiftneskers oppfatning av sin
posisjon i livet innenfor den kultur og verdisystemlever i, i forhold til sine mal
og forventninger, hvordan de gnsker livet skal vegréva de er opptatt av”
(Rustgen 2006, s. 20-21). Videre er denne defingsjadelt inn i

Det fysiske omradet Menneskets opplevelse av smerte, ubehag,

energi og tretthet. Samt de grunnleggend

[§%)

behov som seksualitet, sgvn og hvile,

sensoriske funksjoner

Det psykologiske omradet Sier noe om menneskets falelser og
opplevelser av seg selv og omgivelsene

rundt.

Niva av uavhengighet Sier noe om hvordan mennesket klarer seg i
hverdagen med eller uten hjelpemidler,

medikamenter, alkohol og tobakk.

Sosiale relasjoner Menneskets behov for praktisk og sosial

hjelp, samt personlige forhold.

Omygivelser Individuell tilfredshet med trygghet, frihet,
arbeid, gkonomi og hjemmeomgivelser.
Samt god mulighet for helse- og

omsorgstilbud og rekreasjon.

Andelighet, religion, personlig trg Ikke spesifisert naermere.

Figur 1. WHO sin definisjon pa livskvalitet
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Sykepleierne Carol Ferrans og Majorie Powers dedimlesskvalitet slik: "en

persons falelse av tilfredshet med de omradenet iom er viktige for en”
(Rustgen 2006, s. 22). Videre er definisjonen idelt:

Helse- og fysisk fungering

Forteller om menneskets mulighet til
mobilisering, fysiske symptomer og

rekreasjon, og seksualitet.

Psykologiske og andelige

Sier noe om hva man fgler med seg se
og livet, og hvor vidt man fgler & ha
kontroll over eget liv og nar sine mal.
Det sier ogsa noe om stress og

usikkerhet.

Sosiogkonomiske

Handler om det sosiale ved blant anne
venner og omgivelser rundt menneske
som for eksempel bolig, og det

gkonomiske som utdannelse og jobb.

—F

Familie

Tilfredshet med familie som barn og

samboer/ektefelle

Figur 2. Ferrans og Powers definisjon pa livskvaligt

3.5 MS i hverdagslivet

MS er som tidligere nevnt en kronisk uhelbredendkelem. Dette innebaerer at man

ma leve med sykdommen livet ut. MS er den vanligste#esykdommen i Norge, og

rammer ca 0,1 % av befolkningen (Nylenna 2007aj.Kx@nisk sykdom rammer et

menneske blir naturligvis familie og venner ogséaite Livet kan forandre seg hos

alle parter som er involvert. A bli diagnostisegdnviS kan medfare frykt for tap av

identitet og selvstendighet (Satinovic 2007).

3.5.1 Fatigue

Hos 60 % av alle med MS er fatigue et utbredt spmpdg ofte det mest

fremtredende. Dette kan i aller hgyeste grad péwrkeslivet og dagliglivet (Celius

2004b). En dyptgripende konsekvens av fatiguevieare at man far svekket

16

Vv



Gruppenummer 807

livsutfoldelse fordi det kan vaere vanskelig & wfarbeid og dagligdagse gjgremal
(Lerdal 2007). Fatigue er en subjektiv opplevelgdan veere noksa usynlig for
omverdenen (Pedersen et al. 2003). | de period@neatthet og utmattelse dominerer
kan pasienten bli lett deprimert siden dette pregerenkeltes livssituasjon og
samveaeret med mennesker rundt kan oppleves proligéniatmas & Johansen 2008).

En MS pasient med utbredt fatigue ma rasjonetagffene sine. Fglelsen av
ikke veere tilstrekkeligr noksa vanlig. At man ikke lenger har den emegrgiet kreves
for & utfgre arbeid, ta vare pa hus og hjem ogasosigang kan teere pa den enkelte.
At "batteriene fort blir utladet” er sveert gjenkjezlig for den fatiguerammede.
Balansen mellom hvile og aktivitet er noe den etekelad laere seg & handtere. Det
optimale er a finne en balansegang mellom ytterfmnekaktivitet og hvile. Siden for
mye aktivitet kan fare til en forsterket fatigue @@ den maten kan tilvaerelsen fales
meningslgs. Det er heller ikke bra at man hvilemg@ at aktivitetskapasiteten
reduseres ungdvendig pa sikt (Pedersen et al. 2BOBInange MS pasienter er det en
sarbar prosess & komme til det punktet om & méttaget redusert aktivitetsniva for
alltid (AlImas & Johansen 2008). For en som leved fia¢igue er det ngdvendig a
gjare prioriteringer, i form av & skonomisere keeft sine. Pa den maten kan det bli
lettere & ha MS som en livsledsager (Pedersen 2003).

A vékne om morgenen & fole seg enda mer utmajteet er et velkjent
fenomen ved symptomet siden tretthetsfalelsen lidter selv etter en dyp nattesgvn
(Almas & Johansen 2008).

De symptomene som er fremtredende ved fatigue lk@msom en
motforestilling mot samfunnsidealet om a ha tilekedig med energi og overskudd i
hverdagen. Man kan stille spgrsmalstegn til omedsbsialt akseptert a ikke ha
energi. Manglende forstaelse og kunnskap av ddaliguerammede omgas, er sveert
uheldig siden dette kan forveksle symptomene vegua med latskap og manglende

interesse (Pedersen et al. 2003)

3.5.2 Seksualitet og graviditet

Mange MS pasienter opplever problemer knyttetedissiallivet pa grunn av
sykdommen. Dette bergrer bade pasienten selv diggpan. Seksuelle problemer i

forbindelse med MS er bade fysisk og psykisk betinDet er et bredt spekter av
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ulike faktorer som er av betydning. Dette kan bkmtet veere fatigue, depresjoner,
frykt for urinavgang og prestasjonsangst (Almasofahsen 2008).

Seksualitet er en viktig del i menneskets liviegkvalitet. Man ma kanskje
forandre pa seksuallivet da de kroppslige sympta@nkemmer, og selvbilde til den
som har fatt sykdommen kan forandre seg. Derfdeewiktig & kunne snakke apent
med partneren sin om dette, sdnn at de sammerirkenen mate som fungerer for
dem. Dette er ikke alltid like lett & snakke om,dmg kan da veere nyttig & oppsake
profesjonell hjelp (Biogen Idec 2010).

Hos menn med MS har om lag 70 % problemer knyttebpotens. Og
naermere halvparten av kvinner med MS har neddegtiaflyst og
orgasmeforstyrrelser. Noen kan ogsa oppleve oweanfgihet i vagina som kan gi
smerter under samleie (AlImas & Johansen 2008).

For de aller fleste vil det a fa barn ha en stdytning for livskvaliteten. | og
med MS oftest debuterer i 20-40 ars alderen ee degtttid hvor mange kanskje
planlegger a fa barn. Da man far denne sykdommemienge spgrsmal komme opp,
og man lurer kanskje pa om barnet kan f& MS, elerdette kan forverre
sykdommen. Hvordan livet til den sykdomsrammedéklgwseg er umulig & forutsi.
Det er naturlig at tankene rundt omsorgen av baypptar tankene til den MS
rammede. Da personer med MS spgr nevrologen PiassoN om de kan fa barn,
pleier hun a spgrre om paret hadde tenkt & fafsatman/hun fikk diagnosen. Hvis de

svarer ja pa det, anbefaler hun paret & fa baerfledte tilfeller (Biogen Idec 2010).

3.5.3 Depresjon

Lever man med sykdommen MS, lever man med en stsshet. Man vet aldri
hvordan fremtiden og sykdomsutviklingen vil artg,seg spgrsmal som "Hvordan vil
MS pavirke dagliglivet mitt?”, "Kan MS pavirke yrkkvet mitt?”, "Hvordan blir
forholdet til min partner? ” "Kommer jeg til & kuariglge opp barna mine?” kommer
sveert ofte. Disse spgrsmalene kan man ikke svameptépp fordi sykdommen er sé
uforutsigbar. Den stagrste utfordringen ved en ryulstisert MS, er kanskje den
uforutsigbare fremtiden (Celius 2004a). Man ma kpnbegynne a prioritere i
hverdagen, og tanken pa at man skal ha forskjediipgyaver og roller som for
eksempel a veere eller bli foreldre, ektefelle, mittaker og medmenneske kan veere
vanskelig (Almas & Johansen 2008).
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A fale seg trist og langt nede i perioder er eturig del av det & veere kronisk
syk. Men fortsetter tristheten oven en lengre plriog man mister initiativ til
hverdagslivet som for eksempel arbeid, familie aghtkan man vaere pa vei mot en
depresjon (Celius 2004a).

Fatigue og depresjon er to forskjellige tilstanaeen ofte er det slik at det ene
fare til det andre. Depresjon og nedsatt stemnanggkrever mye energi av et
menneske som igjen kan fgre til fatigue. Samtidig $atigue kan veere et symptom
pa depresjon (Navigator Communications 2008).

Sosiolog Nina Grytten ved Nasjonalt kompetansesdat MS i Bergen sier til
MSbladet (2008) at pa et eller annet tidspunkt eypgl om lag 50-60 % av personer
med MS & bli deprimert. Perioden rett etter diatjpegngen tyder pa a vaere den mest
utsatte tiden.

MS sykepleier Kristin Flg legger vekt pa at manskiéle mellom en "vanlig”
depresjon og en krisesituasjon. Da man er nydidigeoser det helt naturlig a bli lei
seg og frustrert over & ha fatt en livslang sykdbtan gar ofte igjennom en
krisesituasjon, som er beskrevet under kapittel@3lette mener Kristin Flg blir feil
a kalle en depresjon. Hun beskriver nedstemthet eé#presjoner som et "sorgrom”
man gar ut og inn fra. | begynnelsen av sykdomné&muan kanskje inn i sorgrommet
ganske ofte, men etter hvert tar det lengre ogréeetid mellom hver gang.

3.5.4 Selvbilde

Selvbilde sier noe om hvordan hvert enkelt mennesk@a seg selv bade positivt og
negativt (Hakonsen 2008). Da man som ung, kanslkeede i begynnelsen av 20
arene, kjenner helsetilstanden stadig gar nedogekroppen ikke tillater deg a veere
med pa det du vil, kan dette veere en stor pakjenhidenne perioden i livet gnsker
man kanskje a sta pa egne ben og begynne en nylifzete Men i stedet for & bli
selvstendig, m& man kanskje fa hjelp fra helsewsater andre neere pargrende.
Dette gjgr noe med deg som menneske. Nar helsandiar seg, kan oppfatningen av
seg selv ogsa forandres. A se pa seg selv sonfulekadin vaere vanskelig da man ser
belastningen pa dem man har rundt seg gker. Depi@ettholde selvstendigheten er

for mange av stor betydning for selvbildet (AlImasiéhansen 2008).
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3.6 Joyce Travelbee
Travelbees definisjon pa sykepleie er:

"Sykepleie er en mellommenneskelig prosses depdeafiesjonelle
sykepleiepraktikeren hjelper et individ, en famiiéer et samfunn med a
forebygge eller mestre erfaringer med sykdom ogjsiel og om ngdvendig &

finne mening i disse erfaringene.” (Travelbee 2G029)

Menneskesynet til Travelbee er basert pa at allenesker er unike, enestaende og
uerstattelige individer (Kristoffersen 2008b). Reelyser hun gjennom sin teori ved
a vektlegge at all sykepleie dreier seg om menmeBke & oppna det
mellommenneskelige forholdet mente Travelbee at shatle se bort i frpasientog
sykepleiebegrepene. Hun mente det var uheldig & benyteghetsen pasient siden
dette gir en uheldig merkelapp pa den enkeltegdngspunktet finnes det ingen
pasienter, men pasienter representerer enkeltdetigom har behov for hjelp fra
andre. Nar det gjelder sykepleierollen skjulersigf ogsa her et unikt menneske bak
tittelen, som baerer en ansvarsfull rolle basehyzahun vet og kan med bakgrunn for

a hjelpe detrengendemennesket (Travelbee 2007).

Travelbee (2007) mener at etablering av et mennesike- menneske forhold er
vesentlig i all sykepleie. For & opparbeide sesfejodt forhold som mulig mener hun
man ma jobbe sammen som mennesker og ikke roltemél dette mener hun at man
som sykepleier skal benytte handlinger som et nhifidléd hjelpe et annet menneske,
for s& @ komme frem til et felles mal. Ved a brekenenneske — til — menneske
forhold i sykepleien kan man gjennom erfaringeiopglevelser via sykepleier og
pasient bidra til & styrke sykepleien, sann atgrdei og pargrende skal fgle seg
ivaretatt. Videre i prosessen kan man bruke dettd hjelpe hvert enkelt individ til &
forbygge eller mestre en sykdom eller situasjon.

Som sykepleier mener Travelbee (2007) man skalebsek selv terapeutisk, som vil
si & bruke sin egen personlighet og opparbeidetgkap som skal innvirke hos den
syke. Ved a bruke sin egen personlighet, kan mamnpaer effektiv mate etablere et
forhold til pasienten. Det & bruke seg selv tertipker et sammensatt begrep, derfor

velger vi a sitere Travelbee i hvordan hun beskrilette:
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"a bruke seg selv terapeutisk er en kunst og @mskap, det krever disiplin sa
vel som selvinnsikt, fornuft sa vel som empati jkbigsa vel som medfalelse”
(Travelbee 2007, s. 45)

Dette er viktige faktorer som inngdr i denne presas det mellommenneskelige
forholdet (Travelbee 2007).

3.7 Empowerment

Empowerment sier noe om a veere i en avmaktssituadgs man skal opparbeide seg
styrke for & komme seg ut av avmakten. Power tietgie styrke, kraft og makt. Dette
er tre vesentlige ord personen som er i en avnitlkdsgon skal bruke for a fa kontroll
over sitt eget liv fra det som holder dem nede {Asin 2010b).

Mestring er et begrep som kan ses i sammenhengmpdwerment. Det at en
pasient med nydiagnostisert MS kan kjenne foledsed mestre utfordringer i
hverdagen og fa kontrollen over sitt eget liv ditig. Som sykepleier er det da viktig
at man ikke virker styrende, men fokuserer pa msese til pasienten og ikke
problemer og mangler (Askheim 2010b). Selv om skiepen ikke skal virke
styrende, kan man veere konfronterende. Vi som s$glegp skal veere en ressurs som
skal komme tjenestebrukeren til rette, ved at vhed pa a veilede, kartlegge og tar
avgjerelser i samrad med pasienten. Som fagpersomet vares ansvar og komme
med mulige resultater og eventuelle konsekvenséealutningen som tas. Ved & ha
samveer, samtaler og gjensidig pavirkning med pgeieskal han/hun bli bevisst over
sin livssituasjon og hva som kan gjeres for a beédre Dette betyr at sykepleieren ma
ga fra & veere en ekspert til & bli en person sdingomed pasienten (Askheim
2010a).

3.8 Sykepleierens rolle

Norsk Sykepleier forbund har utarbeidet Yrkesetigkaingslinjer for sykepleiere. De
beskriver sykepleierens grunnlag som:

"Grunnlaget for all sykepleie skal veere respekterdit enkelte menneskets liv
og iboende verdighet. Sykepleie skal baseres péHjartighet, omsorg og
respekt for grunnleggende menneskerettigheters(ifiersen et al. 2008, s.
15).
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For & kunne utfare en god sykepleie handling evittég a spille pa lag med
pasienten, sann at han/hun faler seg trygg ogtatarédenne sammenheng ma man
veere oppmerksom pa a snakkedpasienten og ikkél, sann at vedkommende faler
sykepleieren vil hjelpeDet & ha kunnskap om faget, men samtidig ha respelytte

til pasientens opplevelser og reaksjoner er viigstoffersen et al. 2008).
Sykepleierens kunnskap om selve sykdommen og deeaetene som er viktig for a
oppna en god livskvalitet, bidrar til & bedre pastas livskvalitet samtidig som man
kan ivareta menneskets grunnleggende behov (Ndrh896). Hvis det
nydiagnostiserte menneske har manglende ressarsevige, kunnskap, motivasjon,
fysiske krefter og utholdenhet for & ivareta sieregmsorg, er det ngdvendig at vi som
sykepleiere utgver sykepleiehandlinger som retigmsot a ivareta de grunnleggende
behovene (Kristoffersen et al. 2008). Som sykepdeiegter vi pasienten i en
begrenset periode, som i denne oppgaven vil vaga nydiagnostiserte fasen. Dette
vil veere av stor betydning for hvordan pasientestnee sykdommen i fremtiden
(Nortvedt 1996).

Forskning som er gjort pa livskvalitet i sykepleseer at pasientens livskvalitet
kan forbedres ved sykepleietiltak. Samtidig ergjett flere studier som viser at MS
pasienter har svekket livskvalitet, sammenligned mesten av befolkningen (Nortvedt
et al. 2000).

Den danske legen, Anton Aggernaes sier noe om hnarden kan tilneerme seg
pasientene for & fa en best mulig livskvalitet. iHaner at man i farste omgang ma ha
som mal at kronisk syke skal fa en sa bra livskeiom mulig pa kortere eller lengre
sikt. Aggernaes legger ogsa vekt pa det a finne filgmasientenes ressurser og
verdier, for s& a bruke dette til et hjelpemiddeld se andre muligheter enn far, for a
komme seg videre fra en vanskelig situasjon. | dggrosessen er det viktig a
kartlegge pasientens egen opplevelse av situasjdadivskvalitet er et subjektivt
begrep (Rustgen 2006).

Som sykepleier er det viktig og ikke se pa pasiestam en diagnose, men som et
unikt individ. For som Travelbee sier:
"En hver sykdom eller skade er en trussel mot $gbgepersonens opplevelse av

sin sykdom er langt viktigere enn et hvilket sortshdiagnosesystem for helse
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personell. En kan ikke pa forhand vite hvordan elekelte opplever sin sykdom,
for helsearbeideren utforsker dette sammen medoveatiende og far fram hvilken

mening han tillegger sin tilstand(Kristoffersen 2008b, s. 28)
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4.0 Drgafting

For & belyse problemstillingen skal vi na drgfiarien. Drafting vil si at man ser
teorien fra flere vinkler, samtidig som det er gatematisk og kritisk refleksjon.
Drgfting er en helhetlig prosess, som innebeerenttlalanet analyse, vurdering og
tolkning (Dalland 2007).

Vi skriver problemstillingen pa nytt for a fa erdrizad igjennom oppgaven.

"Hvordan ivareta livskvalitet hos et menneske megdmgnostisert Multippel

sklerose?”

4.1 Hvilke konsekvenser kan MS ha for livskvaliteta?

Fer man far diagnosen MS har man kanskje satt s¢ggrforventninger til livet. Da
man plutselig ma forandre pa disse planene og demkentningene til seg selv i
forhold til hva som er relevant a oppna, kan de#ténnvirkning pa livskvaliteten. Nar
man far en sykdomsdiagnose som vil vaere med pégepmteg livet ut, kommer man
ikke foruten at dette i mer eller mindre grad \are med pa a pavirke deg som
menneske. At man er tilfreds med livet og takleutferdringene man star ovenfor er
av stor betydning for hvordan et menneske defingrelivskvalitet. Hva det vil si a
hadetgode liver opptil hver enkelt & beskrive. Alle kan innitoet fgle seg trist og
lei og tenke negative tanker og oppleve graveersdadiedette er en naturlig del av
det & veere menneske. At et menneske med MS kaavepgétte i starre grad enn

normalt kan ses i sammenheng meg manglende litsgnis

Som Travelbee (2007) ogsa sier noe om, at alle as@n er unike og enestaende
individer gjenspeiler at livskvalitetsbegrepet ogs&gyst subjektivt og individuell

opplevelse.
Helse er et begrep som star sentralt i alle memmedik. Nar helsen til den enkelte

fales truet av kronisk sykdom vil dette ha innvirignpa livskvaliteten, siden dette er

to begrep som kan ses i sammenheng. WHO siers# lidde bare er basert pa fraveer
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av sykdom eller lidelse, men en helhetlig tilstandet individs psykiske, fysiske og
sosiale velveere. Alle mennesker gnsker a ha emshvskvalitet som mulig. Et
menneske som lider av en kronisk sykdom kan farteagod livskvalitet om
vedkommende klarer a fokusere pa de riktige verdidivet. De psykiske
symptomene og funksjonsnedsettelsen som MS péaikinedfgre gjgr noe med
menneskets livsutfoldelse og muligheter. Hvis n@areksempel har veert glad i &
reise, skal det ikke veere noe hinder i a fortsettd dette selv om man har en
funksjonsnedsettelse og eventuelt sitter i rullefet krever allikevel individuell

tilrettelegging og universell utforming for at degkal veere gjennomfarbart.

WHO sin definisjon om livskvalitet sier noe om meskets mal og forventninger til
livet. De viser flere aspekter i sin definisjon \@etbgge vekt pa det fysiske,
psykologiske, sosiale og andelig. De vektleggedags/hengighet. Mennesker er
selvstendige vesener som gnsker a fgle seg uageeagiandre. Dette er noe vi anser
som sveert viktig i denne oppgaven siden MS er kd@y som innebaerer at man kan

bli avhengige av andre, og som kan fgre til darédaskvalitet hos den enkelte.

Sykepleierne Carol Ferrans og Majorie Powers netitfiemdshet i sin definisjon som

et viktig ngkkelord. De mener at et individs velagipa de ulike nivaene i de verdiene
som betyr noe for den enkelte er av betydning. Beatefinisjonen er delt inn i fire
undergrupper hvorav det psykologiske og andeligekfmi omhandler blant annet & ha
kontroll over eget liv og na sine mal. Som nydiagfisert kan man se pa fremtiden
som usikker og frykten for & miste kontrollen oireet, kan i stor grad pavirke
livskvaliteten til den sykdomsrammede. Det & ikke moe om hvordan sykdommen
kommer til & sette sine spor i fremtiden er et kisiketsmoment den syke ma lzere seg
a leve med. Nar man far sykdommen pa avstand egdgiman har fatt tilbake
kontrollen, er det lettere a se tilbake pa hvorsidadommen har veert med péa og
formet deg som menneske. | mange tilfeller kan eykaien betraktes som en gave.
Det hgres kanskje litt merkelig ut, men det a leezl en kronisk sykdom som MS,
gjer noe med deg som menneske. | starten er mdrogettykter for tap av
selvstendighet og funksjonsniva. Etter hvert géndpentligvis frykten mer og mer

over til & akseptere sykdommen. Og man kan da Eléo&usere pa de viktige
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verdiene i livet og verdsette ting man tidligerk som en selvfglge. Dette kan gjgre
deg til et sterkere menneske.

A slutte & kjempe ble min vei til livskvalitet, silisabeth (2009). Dette sier noe om
at det ikke nytter a skyve sykdommen fra seg. Dmmrker alltid til & vaere en del av
deg. Hvis man trosser sykdommen og ikke kjennatepsignalene kroppen gir, kan
man tape kampen mot MS, som kan fare til forveragattakker. Hvis man derimot
klarer & snu sykdommen til noe positivt og tillateg a fokusere pa de tingene i livet

som er viktige, vil dette kunne bedre sykdomstikigan ytterligere.

Forskjellen mellom definisjonene er at WHO vektleggavhengighet som et viktig
begrep under livskvalitet. Mens Ferrans og Powefmidjon baserer seg pa enkelt
individets verdier. Vi anser begge definisjonenm sietydningsfulle knyttet til
nydiagnostiserte. Ved eventuelt funksjonsnedsetteds en MS pasient kan dette fare
til svekket uavhengighet, da uavhengighet er skmeamenneskets selvstendige liv.
Dette kan ogsa veere av betydning for hvordan dkal@nkan se pa seg selv.
Verdiene som Ferrans og Powers beskriver som eiktsin definisjon er i aller
hgyeste grad av stor betydning for et menneskersénaere seg a leve med en
kronisk sykdom. Men hva er egentlig oppskrifterédéere seg a leve med en kronisk
sykdom?

Det er ikke ngdvendigvis slik at man far svekletkvalitet ved & leve med en
kronisk sykdom. Noen kan ogsa fa bedre livskvaliezt at dem laerer seg a verdsette
de tingene man tidligere tok for gitt. A fokusedege positive tingene i livet, kan for

mange bli veien til bedre livskvalitet med MS.

4.2 Hvordan kan MS pavirke hverdagen til den nydiagostiserte?

Multippel sklerose pavirker i aller hgyeste gradiiduelt. Det er tidligere nevnt at
alle med MS har ulikt symptombilde. Siden MS ewuéorutsigbar sykdom er det
umulig & forutsi hvordan sykdommen utvikler segpdgirker den enkelte. Denne
usikkerheten er for mange den verste a leve me#oEstant dominerende usikkerhet
om hvordan livet og fremtiden vil arte seg. A lemed MS handler om & tilrettelegge
livet og hverdagen til sykdommen. Livet kan bli ddypa hodet og fglelsen av a miste
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kontrollen over selvstendigheten er ikke uvanliiyek star ovenfor en rekke
utfordringer og det & leve med MS er en fulltidsjolseg selv.

MS sykepleier Flg sier at det er veldig forskjeliigordan den enkelte takler
det & fa diagnosen. Det er jo fordi det ikke finnes fasitsvar pa hva slags reaksjoner
som er normale nar man far MS. Mange beskrivesdet en "berg- og dalbane” hvor
det veksler mellom hap og fortvilelse. Hapet etetanot fremtiden, mens fortvilelsen
kan dominere hverdagen og skygge for hapet. | titieller kan MS fare til at man
ma si opp jobben sin fordi man ikke lenger har kipasiteten eller energien det
kreves for & utfgre arbeidet. Dette kan for maregeeven dyp sorg i seg selv. At man
pa grunn av sykdommen tvinges til & gjare slik@ygjar at den enkelte faler tap av
interesse for ting som tidligere ga glede og megtiDet er ikke ngdvendigvis sann at
man er ngdt til & si opp jobben. Ved tilretteleggav arbeidsgiver og eventuelt
fleksitid kan man fa til en ordning som fungerer den enkelte. Man kan ogsa
redusere sin stilling. Det kommer selvfglgelig @hva slags yrke man har.

Mange kan kvie seg for a fortelle om sykdommeartileidsgiver og kollegaer, i
redsel for eventuell seerbehandling og at detteldkat samtaletema. Selv om
sykdommen kan veere med & prege deg som persomaage veere redde for at
sykdommen skal ta for stor plass. Mange gnskeirsetilpa som den personen de
faktisk er, og ikke diagnosen de har. At vi oppferdoasienten til & fortelle om
sykdommen pa arbeidsplassen, kan gi gkt forstaglsedra til en bedre

arbeidshverdag for den enkelte.

Mange nydiagnostiserte star i starten av en efalg&fiase og har fremtidsplaner som
kan komme i skyggen av sykdommen. Noen er avhemg#&ymatte prioritere
annerledes siden MS har kommet for & bli. MS er p#ed prege livet til den enkelte,
men forandrer pa ingen mate personens identitétki@ger tid og bearbeidelse for &
akseptere at sykdommen alltid vil veere en delat.liAksepten kommer oftest etter
at pasienten har vaert igiennom en sorgprosess Beéin prosess som de fleste ma
igiennom for & kunne fokusere pa de viktige verdielivet og leve i trad med disse sa
normalt som overhodet mulig.

MS er en sykdom med mange forskjellige uttrykk eg greger hverdagen til

den MS rammede pa ulike mater. Det & ga fra a eseselvstendig mor,
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kjeerest/ektefelle, kollega og venn, til & matteegitsre at man ikke lenger kan inneha
disse rollene som tidligere, uten hjelp, tilrettging og forstaelse av omgivelsene
rundt, kan vaere en byrde & baere. A g fra selvistesictil delvis avhengighet kan for

den enkelte fales truende pa identiteten og selebil

Kroppslig og mental tretthet er et utbredt sympsmm mange MS pasienter sliter
med. Det er en usynlig og undervurdert plage sakevinn pa pasientens hverdag og
livskvalitet. Fatigue kan vare i lengre periodesersom igjen kan fare til depresjon.
Nar man ofte opplever situasjoner der man far krat man ikke lenger klarer a
utfare de arbeidsoppgavene man tidligere behersketiette en belastning a beere.

A disponere kreftene sine kan til tider vaere vahigkBet er ikke hele tiden lett og
takk nei til invitasjoner, i redsel for & bli avvisg ved senere anledninger kan bl
glemt fordi andre trekker en konklusjon om at vadkeende ikke "orker” eller "har
lyst”. Det kan for eksempel koste mye energi aadiedit bryllup, men det kan allikevel
veere verdt det. Meningsfylte aktiviteter og heneelsan bety sa mye for en persons

livskvalitet at det overskygger hendelsen som erergityv”.

Mange MS pasienter beskriver fatigue som det venste hele sykdommen. Bade
fordi man faler mangel pa forstaelse av de menmeskean omgas og fordi man hele
tiden fgler at man er pa minussiden i forhold tiémginiva. Energigkonomisering er
derfor ytterst nadvendig. A opprettholde en likevelellom ytterpunktene hvile og
aktivitet kan veere vanskelig. Ofte kan man opplaveman vil s3 mye mer enn hva
man er i stand til & klare. Prioritering av hva neansker a benytte energien sin til er
derfor ngdvendig om man skal klare a leve et gedhed MS. For eksempel a falge
barna sine pa fritidsaktiviteter kan gi falelserdawmestre rollen som mor, og kan fales

mer lystbetont enn for eksempel husarbeid.

Mange nydiagnostiserte kan oppleve & komme i exegituasjon som falge av
usikkerheten sykdommen fgrer meg seg. Frykt fomtapgenomsorg og hvordan
symptomene vil prege sykdomsutviklingen og frentiide fremtredene i hverdagen til
en nydiagnostisert. Det er ytterst individuelt ldenm hvert enkelt menneske takler det
a fa en kronisk sykdom. For noen kan det foleshek a fa bekreftet sykdommen og

man far noe konkret & forholde seg til. Mens akadreignorere sykdommen i en
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lengre periode i hdp om at den skal forsvinne.dledin vaere et steg frem mot &
akseptere at sykdommen alltid vil veere en delat.liSom nevnt tidligere er MS en
uforutsigbar sykdom, og nettopp pa grunn av at eddrn vet hvordan sykdommen
preger hverdagen og fremtiden, vil den MS ramméate fjanger i livet ga inn og ut
av sorgrommet. Det trenger ikke ngdvendigvis & veareonkret grunn til at dem gar
inn og ut av sorgrommet. At man mgter pa utfordeinag gjentatte ganger blir minnet
pa ting man ikke lenger mestrer sa godt som ticigkean veere medvirkende faktorer.
Det og for eksempel apne et syltetgyglass var raretidligere tok for gitt far man
ble rammet av MS. At man ma ty til hjelp for & #dette, kan vaere en frustrerende og
nedverdigende fglelse. Nar uavhengighet i perigdemer og mer over til
avhengighet kan fglelser av nedstemthet og tristbetinere. Man kan oppleve falelse
av makteslgshet og at man er til bry for de ruedt ®ette kan medfgre at man
beveger seg inn i sorgrommet igjen. Far akseptesyldommen er et faktum gar man
oftere inn og ut av sorgrommet, men med tidenalgéltengre tid imellom hver gang.
Det er allikevel ikke alle som klarer & akseptarsykdommen alltid vil vaere en del
av dem.

Det sékalte sorgrommet er en prosess som kan hatdiindet & veere kronisk
syk, fordi ulike faktorer er med pa og blant anmigige frem falelser om og ikke
mestre. Og at man ikke klarer a utfare de kraven®entningene man har til seg

selv.

Som skrevet under punkt 3.5.2, er seksualitetyikéit menneskes liv. Nar kroppen
forandrer seg og selvbildet til den enkelte blivipéet, vil dette kunne fare til
darligere seksualliv. Det er et komplekst bilde smwirker seksualiteten til den MS
rammede. Depresjon, fatigue og selvbildet er nogedsom kan veere medvirkende
arsaker. Det kan for mange oppleves tabubelagtpadidemer knyttet til
seksualiteten, da dette er et sarbart tema, der dadysiske og psykiske symptomene
ved MS er med péa a prege seksuallivet. Man er daxfoengig av gjensidig forstaelse
om at sykdommen vil pavirke seksuallivet. Hvis nikke snakker apent om
problemene i et parforhold kan man fort virke aevide og det kan oppsta ytterligere
problemer i forholdet. Men selv om seksualitet kagre et tabubelagt tema, har man
ogsa de som snakker apent, og finner Igsningempssser for dem. Uansett hvordan

man takler utfordringene knyttet til seksualiteinkdet som tidligere nevnt, veere

29



Gruppenummer 807

nyttig & oppsweke profesjonell hjelp for rad og ediling. De kan ogsa fa tips om
hjelpemidler som kan veere med pa a bedre sekdealite

Uavhengig om man har fatt barn eller gnsker a faedegraviditet og omsorg for barn
av stor betydning for livskvaliteten for de all&zdte. Mange nydiagnostiserte MS
pasienter er pa det stadiet i livet hvor dettecetrsle sparsmal. Apenhet og godt
samarbeid mellom partene kan veere viktig i deroglen de planlegger a fa barn.
Spesielt fordi man ma forberede seg pa at tidem f#tiselen kan bli forandret. For de
aller fleste kan det by pa mange utfordringer vet&dfa barn, og kanskje spesielt for
de som lever med en kronisk sykdom som MS. Maredpdavhengig av at den
andre parten bidrar mer og det kan veere ngdvenédyhjelp fra familie, venner eller
offentlige tjenester. Graviditet er like uforutsagbsom MS i seg selv. Man kan ikke
pa forhand si hvordan barselperioden kommer tll.8Abman kan fa et uregelmessig
sgvnmgnster er noe man prgver a forbrede seg pémae vet allikevel ikke hvordan
det blir far man er der. Ingen barn er like.

@nske om a bli forelder kan for den enkelte veerst@id at det er med pa
styrke livskvaliteten til vedkommende. Selv om nearinneforstatt med at tiden etter
fadselen kan bli veldig utfordrene, er gnske ora Bdrn sa stort at dette kommer i
skyggen av de fysiske og psykiske symptomene séwosymen medfarer, og de

utfordringene man star ovenfor i tiden etter foesel

4.3 Sykepleierens rolle i forhold til a ivareta?

Menneskesynet til Travelbee (2007) bygger pa atraftnnesker er unike, enestaende
og uerstattelige individer som er forskjellig fiéeaandre som har levd, og som
kommer til & leve. Hun mente at for & oppna detonahenneskelige forholdet i
sykepleien ma man se bort i fra "merkelappene”gusig sykepleier, og ikke minst
se mennesket bak diagnosen. For bak hver diagkpsergdet seg mennesker med
ulike verdier og behov. Ved & benytte seg av Timekitt menneskesyn vil vi som
sykepleiere ha et godt grunnlag for 8 komme tefigsdenten. Ved at vi trer ut av
rollen og har innsikt i hva det vil si & veere meskeg men allikevel bruker den
kompetansen vi har opparbeidet oss vil vi ha godat$etninger for & kunne
identifisere pasientens behov for hjelp.
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At man bruker seg selv terapeutisk, anses sonkty) drbeidsredskap for a etablere et
godt forhold til pasienten ved at man kombinerendst bruk av ytterpunktene.

Sann vi forstar Travelbees beskrivelse av & brelesslv terapeutisk, er at
man ma sjonglere mellom ytterpunktene logikk og fmkedse, disiplin og selvinnsikt,
fornuft og empati. Det nytter for eksempel ikkedarbruke logikk hvis man ikke har
medfglelse og motsatt. A bruke seg selv terapeetigh sammensatt begrep som sier
noe om at hjernen og hjertet ma jobbe sammen gadet alir til det beste for
pasienten. Som sykepleiere skal vi veere bade pgoofee og medmenneske samtidig.
Pasienten skal kunne bruke oss som en ressurg vethaehar kunnskap som kan
komme pasienten til gode. Vi skal veere Iyttendettehde og veiledende. | et slik
tilfelle er det viktig at pasienten fgler seg segthart. Vi skal pa en mate vaere
pasientens talsmann og radgiver. Dette pa grurat evsom sykepleiere er de som

ofte star pasienten naermest i en den nydiagndstifsesen sammen med pargrende.

Sykdom og lidelse er i aller hgyeste grad en suivjek) individuell opplevelse, det er
derfor viktig at vi mgter pasienten der den er. &ori som sykepleiere skal kunne
ivareta pasientens og pargrendes behov for sykepiei vi observere og
kommunisere for & kunne identifisere behovene. &tmaske med nydiagnostisert MS
kan ha manglende kunnskap om sykdommen som fousikkerhet omkring sin

egen livssituasjon. Det er derfor viktig at sykéglellen tar seg tid til & informere,
veilede og motivere, slik at pasienten kan fokuggéree viktige verdiene i livet, sann
at de kan leve et godt liv med MS. De aller flemtsker a leve et liv sa tilnsermet likt
som far de fikk diagnosen. At vi stgtter oppundetedte er mulig, kan veaere av stor
betydning for den enkelte. Men det er allikeveltigld presisere at de ma kjenne sine

begrensninger og lytte til kroppen.

En profesjonell sykepleier utgver sykepleierharglinsom er med pa & ivareta
verdigheten og selvstendigheten hos det enkelteesiet. Dette vil si retten til
helhetlig sykepleie, til & veere medbestemmendetigr til ikke a bli krenket.

Dette gjenspeiler nok en gang hvor viktig det sedasienten i sin helhet, og mgte

vedkommende der han/hun er.
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| empowerment sammenheng er pasienten den sulgigldaiten som skal pavirke og
styre sin egen situasjon. Men vedkommende kangkiwe dette ene og alene, men i
samrad med oss som sykepleiere. | en sann settieg gesentlig at helsepersonell
trer ut av sin ekspertiserolle for & oppna det amelinenneskelige forholdet, som
Travelbee ogsé belyser i sin sykepleieteori. Sodiagnostisert med MS kan den
enkelte fale avmakt ved a ha havnet i en situasiensykdommen vil vaere med pa a
sette sine spor, i den enkeltes hverdag og livéDeit er derfor ngdvendig at en med
nydiagnostisert MS innhenter styrke og krefter &gdkusere pa de viktige verdiene i
livet. Vi som sykepleiere skal i denne fasen hjalpdkommende til & se muligheter
og ikke begrensninger. Vi kan ikke gjgre valg otgesmal for pasienten, men stgtte og

veilede til det beste for pasienten.

Et menneske har behov for sykepleie hvis vedkomméiad manglende ressurser for
a ivareta sine egne behov. Pasienten kan ha ressomsn kan faler seg
handlingslammet i forhold til den situasjonen vedkoeende befinner seg i, og klarer
derfor ikke a se de ressursene selv.

| denne fasen er det viktig at vi hjelper og stgi@sienten til & se seg selv som
en ressurs. For at vi som sykepleiere skal kunel@djpasienten er det ngdvendig a
bli kjent med pasienten og omgivelsene rundt vedkemde. Dette finner vi frem til
ved 4 etablere et menneske- til- menneske forimddaller fleste har ressurser rundt
seg som for eksempel familie, venner og jobb. Ret keere vanskelig a se de
ressursene man har rundt seg hvis man ikke kldvetrakte seg selv som en ressurs. |
og med alle mennesker er forskjellige, finnes Kiet inoe fasitsvar pa hvordan man

kan hjelpe den enkelte.

Det farste mange tenker pa da de hgrer ordet M&Jlestol. At dette er to ord som
blir koblet sammen kan i aller hgyeste grad frellestykdommen feil. Hvis det er
sann mennesket med nydiagnostisert MS far sykdoniraestilt, er det ikke rart
man kan se mgrkt pa fremtiden. Ingen gnsker arsefpen fremtid med rullestol.
Derfor er det igjen viktig for oss som sykepleiériformere om sykdommen og fa

pasienten til & se sine ressurser tross sykdommen.
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5.0 Konklusjon

Vi skal n& oppsummere hva vi har kommer frem tihog vi har fatt til svar pa

problemstillingen.

Vi har valgt & bruke Joyce Travelbee i denne oppgasiden menneskesynet hennes
baserer seg pa at alle mennesker er ulike og ubikte er ogsa noe som gjenspeiler
seg i sykdommen MS, siden MS i aller hgyeste gramhendividuell og uforutsigbar

sykdom. Det vil ogsa si at alle har ulike behovalder derfor sykdommen forskijellig.

Det finnes ikke noen fasitsvar pa hvordan man sgatre ovenfor et menneske med
nydiagnostisert MS, men det gjelder & mgte persdeeden er. Ved at vi benytter oss
av opparbeidet kunnskap, personlighet og erfarihg Ya et godt grunnlag for &
imgtekomme menneskets behov for sykepleie. Det kzange tilfeller veere nyttig a
tre ut av ekspertise rollen og bruke seg selv s@dmenneske for a etablere et bedre
forhold til pasienten. A leve med MS handler onevel sitt liv i harmoni med sine
muligheter og forutsetninger.

Det er viktig at vi som sykepleiere hjelper paséentil og fokuserer pa muligheter og
ikke begrensninger. Slik at den enkelte finner sialier i livet, og kan leve etter de.
At man tillater seg a gjgre det man har lyst tj),ikke bare det man ser p4 som en
plikt, ansees a veere av stor betydning. UavhengijBesentralt i det & ha en god

livskvalitet.

| en nydiagnostisert fase har kanskje pasientanesbehov for ivaretakelse av
livskvalitet, siden usikkerheten og eventuelle kfaker er stgrst i denne perioden.
Mens senere i sykdomsforlgpet har hun/han forhéigeistde forutsetningene og
ressurser som trengs for & klare dette alene. Viemat ved a etablere et menneske-
til- menneske forhold kan vi som sykepleiere sammed pasienten bidra til a ivareta

den enkeltes behov for livskvalitet.
Gjennom arbeidet med denne oppgaven har vi konmeet til at det ikke kan trekkes

en bestemt konklusjon av hvordan man kan ivareskvialitet hos den

nydiagnostiserte. Dette er fordi bade livskvaligtivaretakelse i aller hgyeste grad er
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subjektive opplevelser, samtidig som reaksjonsfasealle nydiagnostiserte er
saeregne. Dette gjar at sykepleie til denne pasigopgn ma veere individuelt

tilpasset, siden alle mennesker er unike individed ulike behov.
Hvis vi skulle gjort noe annerledes, for a belysghfemstillingen bedre, ville vi hatt

med noe om informasjon og veiledning. Da vi satedte hadde veert vesentlig og til

nytte for livskvaliteten til den nydiagnostiserte.
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6.0 Etterord

6.1 Produktevaluering

Gjennom arbeidet med denne oppgaven har vi hattilsgwtil disposisjon hvor vi har
belyst ivaretakelse av livskvalitet hos nydiagrsestie MS pasienter. Dette har veert en
laererik prosess hvor vi har opparbeidet oss mengkap som vi forhapentligvis kan
bruke nar vi er ferdig utdannet. | kontakt med oasjt kompetansesenter for MS ved
Haukeland universitetssykehus i Bergen, fikk vilgppinger om at Oppland fylke er

et av de fylkene pa nasjonal basis som har hggestdmst av MS. Siden vi begge
mest sannsynlig kommer til & jobbe innenfor Opplike er sjansen for & mate pa
mennesker med MS ganske stor. Vi anser derforlervidra nytte av den kunnskapen

vi har opparbeidet oss.

Livskvalitet er et begrep vi begge har fattet stderesse for og er noe vi vektlegger
som viktig i utgvelse av all sykepleie. Derfor valgi & vinkle denne oppgaven innpa
livskvalitet i forbindelse med kronisk sykdom. Athar valgt & bruke Travelbee sin
sykepleieteori om at alle mennesker er unike ogtdeade er absolutt noe vi ser
viktigheten av i sykepleie. Det at vi som sykepieiser mennesket bak diagnosen og
pasienten er noe vi kommer til & legge vekt pavhékal ut i yrkeslivet som

sykepleiere.

Vi valgte a oppsgke MS sykepleier Kristin Flg vedéhuset innlandet, divisjon
Lillehammer, nevrologisk avdeling, og anser dette stor nytteverdig siden Flg har
jobbet som MS sykepleier siden 1994. Hun hadde knpaskap a meddele og var
flink til & formidle nyttig informasjon om nydiagstiserte MS pasienter.

6.2 Prosessevaluering

Nar vi skulle velge tema for bacheloroppgaven vakke helt samstemte og var
innom andre temaer, som blant annet brystkrefiglede for eldre og rus og psykiatri.
Det gjenspeilet seg under hele prosessen at viegasikrive om mennesker og
livskvalitet. Omsider skulle det vise seg at MS gatema som begge interesserte seg
for og livskvalitetsbegrepet star sentralt. Vi wald avgrense problemstillingen til

nydiagnostiserte siden vi gnsket a sette fokusghgée med MS og de aller fleste
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som far stilt diagnosen er i mellom 20-40 arendv Befinner vi oss i starten av 20
arene og har fremtidsplaner som hus, utdanningnrogrbarn. Vi anser derfor at vi
har bedre innsikt i det & veere ung enn gammel. iS&@psiom det falt mer naturlig a
skrive om hva en kronisk sykdom gjgr med livsutédden og livskvaliteten til en
person som har livet fremfor seg. Vi syns det fartinteressant a finne ut av
hvordan man kan ivareta livskvaliteten selv om rakkurat har fatt en kronisk
sykdom som MS, som innebzerer at man ma beere sykedorivet ut. Innledningsvis
har vi valgt & ta med et dikt som beskriver hvordamydiagnostisert opplevde a fa

sykdommen.

Vi har tidligere jobbet sammen med oppgaver ogjpkibsr, noe vi begge syns har
fungert veldig bra. Det ble derfor naturlig at algte a skrive bacheloroppgaven
sammen. Det positive med a kjenne hverandre drkatrvkomme med konstruktiv
kritikk. Ulempen ved a kjenne hverandre sa goditefet til tider kan bli en del
utenomsnakk. Men vi har allikevel pravd & jobbeldtirert og malrettet giennom
oppgaven ved at vi i starten laget oss en ukepldénat vi hele tiden har kunne satt
oss delmdl. Det har selvfalgelig blitt gjort noewgnger underveis i oppgaven, men
sett under ett har arbeidskapasiteten veaert jevdefopa disse syv ukene.

Til ettertanke ser vi at det hadde veert pa sinsptas vi hadde klart & drafte teorien
ytterligere, sann at fordelingen mellom teori ogfting hadde blitt utjevnet i starre

grad. Men vi faler allikevel at vi har klart & beéyproblemstillingen ganske bra.

Vi syns arbeidet med denne oppgaven har veert sesrideterikt, men det har pa
mange mater veert en hektisk og intens prosess.rigidénar vi mgtt pa utfordringer
men ikke verre enn at vi har klart & lgse de. Wissglet har veert nyttig & jobbe

sammen om denne oppgaven, siden to hjerner teekiee lenn en.
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