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SAMMANFATTNING
Bakgrund

Omkring 1.8 miljoner ménniskor vérlden 6ver lever med den neurologiska sjukdomen
multipel skleros. I Sverige lever ca. 18 000 ménniskor med sjukdomen, dér framfor allt
kvinnor dr drabbade men orsakerna &r dnnu inte kdnda. Att ha sjukdomen ger ofta fysiska,
psykiska och inte minst sociala begransningar. Dessutom finns det férdomar och stigman
kring sjukdomen som kan péverka hilsans kvalitet.

Syfte
Syftet var att beskriva vuxna personers upplevelser av att leva med Multipel Skleros.
Metod

En icke-systematisk litteraturdversikt utfordes baserad pa tio artiklar med kvalitativ ansats.
Databaserna som anvédndes var PubMed och CINAHL for datainsamling och datan
bearbetades med integrerad analys.

Resultat

Multipel skleros (MS) dr en sjukdom som paverkar individer pa flera olika plan, fysiskt,
psykiskt, socialt och existentiellt. Symtom som balanssvérigheter och fatigue ér vanliga
och innebér en begrasning i vardagen, samtidigt som sjukdomen kan leda till bade oro och
forsdmrad sjdlvbild. Sociala utmaningar s som stigma och missforstand kan bidra till
isolering samt utanforskap, men med hjélp av socialt stdd av familj och andra med samma
diagnos hanteras sjukdomen léttare. Upplevelser av varden dr praglade av utmaningar som
ar kopplade till brist pa kunskap och individanpassning som leder till frustation. Trots
sjukdomens olika paverkan utvecklar manga personer strategier for anpassning och har
hopp om framtiden.

Slutsats

Personer som lever med MS beskriver en komplex vardag som péverkar det fysiska,
psykiska och det sociala livet. Upplevelserna som beskrevs speglar en vardag som priglas
av en fordndrad sjélvbild, begridnsningar relaterat till de fysiska och psykiska symtomen
och ovisshet for hur framtiden kommer att se ut. Trots detta framkommer det positiva
aspekter, som vikten av emotionellt, socialt och praktiskt stod for att kunna hantera
sjukdomen. Varden har en central roll i att beméta personer som lever med MS, men
upplevelserna av detta bemotande visade sig inte alltid vara sa positiv. Resultatet ger en
okad forstaelse for hur det ar att leva med multipel skleros.

Nyckelord: KASAM, Livskvalitet, multipel skleros, upplevelser.



ABSTRACT
Background

Around 1.8 million people worldwide live with the neurological disease multiple sclerosis.
In Sweden, approximately 18 000 people live with the disease, where mainly women are
affected, but the reasons why are still unknown. Having the disease often causes physical,
mental, and not least, social limitations. In addition, there are prejudices and stigma
surrounding the disease that can affect the quality of health.

Aim

The aim was to describe adults' experiences of living with Multiple Sclerosis.

Method

This study is a non-systematic literature review based on ten original scientific qualitative
articles. The databases used were PubMed and CINAHL for data collection and the data
were processed with integrated analysis by both authors.

Results

Multiple sclerosis (MS) is a disease that affects individuals on several levels, physically,
mentally, socially and existentially. Symptoms such as balance difficulties and fatigue are
common and limit everyday life, while the disease can lead to both anxiety and poor self-
image. Social challenges such as stigma and misunderstanding can contribute to isolation
and exclusion, but with the help of social support from family and others with the same
diagnosis, it is easier to manage the disease. Experiences of care are characterized by
challenges that are linked to a lack of knowledge and individual adaptation that leads to
frustration. Despite the different impacts of the disease, many develop strategies for
adaptation and have hope for the future.

Conclusions

People living with MS describe a complex everyday life that affects the physical, mental
and social life. The experiences described reflect an everyday life that is characterized by a
changed self-image, limitations related to the physical and mental symptoms and
uncertainty about the future. Despite this, positive aspects emerge, such as the importance
of emotional, social and practical support in managing the disease. Healthcare has a central
role in supporting people living with MS, but the experiences of this were not always so
positive. The result provides an increased understanding of what it is like to live with
multiple sclerosis.

Keywords: Lived experiences, multiple sclerosis, SOC, quality of life.
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INLEDNING

Multipel Skleros (MS) ér en neurologisk sjukdom som drabbar manga vérlden 6ver, och
framfor allt kvinnor. Sjukdomen medfor symtom som kan péaverka livet ur alla dess
aspekter, sirskilt det fysiska, psykiska och sociala mdendet. MS kommer i olika former och
kan te sig i skov dér symtomen helt eller delvis forsvinner emellan eller i ett kontinuerligt
forlopp utan skov med sakta tilltagande symtom som blir vérre med tiden.
Sjukdomsprogressionen och symtomen kan drtill variera fran person till person. Vi vill
med denna litteraturdversikt utforska och belysa de upplevelser och utmaningar som
kommer med sjukdomen. Detta &r viktigt for sjukskoterskan att ha kunskap om for att pa
detta sdtt kunna ge en god och personcentrerad vérd.

BAKGRUND
Multipel skleros, MS.

Prevalens

Omkring 1.8 miljoner ménniskor runt om i virlden lider av MS. Alla ménniskor kan
drabbas av sjukdomen oavsett alder, men det &r vanligare bland unga kvinnor (WHO,
2023). Det ér ovanligt att sjukdomen debuterar innan 15 &rs alder och efter 60 ars alder. |
Sverige drabbas cirka 1000 personer varje ar och uppskattningsvis lever cirka 18 000
personer i Sverige med sjukdomen. Ungefar dubbelt sa manga kvinnor som mén drabbas
men orsakerna dr okénda (Socialstyrelsen, 2022a).

Patofysiologi
MS ér en kronisk sjukdom som paverkar det centrala nervsystemet (CSN) och

karakteriseras av inflammatorisk samt demyeliniserande processer vilket skadar hjarnan
och ryggmirgen (Thompson et al., 2018). Agius et al. (2019) fortydligar att
demyelinisering betyder att myelinet runt nervfibrerna férsvinner samt att det sker en glios
vid inflammationen vilket innebér att det bildas drrvivnad 1 CSN. Socialstyrelsen (2022a)
tar upp att MS sjukdom innebér att immunsystemet skadar nervvivnaden. Det som dr ként
ar att beroende pa vart inflammation befinner sig uppstar det dysfunktion i nervsystemet
och kan ge symtom utifrdn lokalisationen. Varfor immunforsvaret attackerar &r enligt
WHO (2023) fortfarande inte klarlagt, det har dock visat sig att genetiska och miljoméssiga
forhdllanden kan ha en paverkan.

Progression
Skovvis MS drabbar ungefar 80-90 procent av de personer som far MS, dér de

neurologiska symtomen ér dvergéende i perioder, dven kallat for skov. Symtomen kan ga
over fullstidndigt eller till viss del vilket kan ge en otydlig symtombild. Sjukdomsforloppet
kénnetecknas av fordndringar, dir symtomen vid episoderna kan vara nya eller forvirrade.
Skovvis MS kan leda till sekundérprogressiv MS pa grund av att besvdren forvirras utan
behandling (Cuomo-Haymour et al., 2022).

Sekundirprogressiv MS drabbar som tidigare nimnt personer med skovvis MS som inte
har ndgon behandling for deras MS. De neurologiska besvéren tilltar gradvis och den
neurologiska funktionen forvirras (Cuomo-Haymour et al., 2022).



Primérprogressiv MS innebdr att sjukdomen bdrjar med sakta tilltagande neurologiska
symtom och utan skovvisa svingningar. Den formen skiljer sig frén skovvis MS dé den
redan fran start karakteriseras av en successiv forsdmring av neurologiska funktioner,
snarare dn aterkommande skov med intervaller for dterhdmning eller balans. Det ér
ungefdr 10-20 procent som fér primarprogressiv MS av dem som insjuknar i sjukdomen
(Cuomo-Haymour et al., 2022).

Komplikationer och symtom

MS ér en neurologisk sjukdom dér det uppstir aterkommande inflammationer i det centrala
nervsystemet. I samband med detta uppstar storningar av neurologiska funktioner och de
symtomen som uppstér beror pa var inflammationen sitter (Socialstyrelsen, 2022a).

Neurologisk nedséttning

MS kan orsaka flera olika typer av neurologiska nedsittningar som synproblem,
svérigheter att ga, svarigheter att halla balansen, nedsatt kinsel eller svaghet i framfor allt
armar och ben (WHO, 2023). Den nedsatta gangféormagan kan direkt ha en inverkan pa
individens sjélvstandighet och kénsla av livskvalitet, dir de rehabiliteringsinsatser som
finns kan 6ka personens bade sjélvstindighet och kvalitet pd livet (Socialstyrelsen, 2022a).
MS kan dven orsaka spasticitet, vilket kan beskrivas som en typ av muskelstelhet med
spinda muskler och kramper (Ozkan et al., 2023).

Kogntitiv nedséttning

Olika typer av psykiska nedsittningar ir vanligt forekommande vid MS. Angest,
depression, extrem trotthet (fatigue) och somnsvérigheter dr ndgra symtom som kan
uppkomma (KI, 2024). Kognitiva fordndringar kan dven uppstd. Symtom som
humdrsvéngningar, koncentrationssvarigheter, uppmérksamhetsproblem, nedsatt minne-
och arbetsminne &r vanliga och kan paverkas i olika grader beroende pa élder vid
debuterande av sjukdomen (Butler- Pagnotti et al., 2022). Nedsatt produktivitet relaterat till
fatigue och kognitiva svarigheter dr dven det ett vanligt symtom hos personer med MS.
Nedsatt rorlighet, svarigheter med egenvérd och formagan att kunna utfora vardagliga
aktiviteter relaterat till smérta och obehag beskrivs kunna péverka hur en person upplever
sin livskvalitet (Kobelt et al., 2017).

Autonom dysfunktion

Det autonoma nervsystemet (ANS) kan paverkas av MS och ge en autonom dysfunktion.
Dysautonoma symtom beskrivs ofta som vanliga men blir séllan diagnostiserade. Det finns
tva symtom som tyder pi att vara de mest frekventa, dér gastrointestinala (GI) symtom som
inkluderar svarigheter med tarmrdrelser inklusive tarmtdmning och forstoppning samt
fekal inkontinens dr mycket vanligt. Dysfunktionell bldsfunktion med antingen
urininkontinens eller urinretention beskrivs som det andra symtomet (Foschi et al., 2021).
Det gar dven att konstatera att urinvégsinfektioner &r ett vanligt forekommande hos
patienter som lider av MS (Griffith et al., 2021). I symtombilden gar det att se en skillnad
mellan kvinnor och méns upplevelser av dysfunktioner ddr symtomen ofta beskrivs som
allvarligare hos kvinnor dn hos mén (Foschi et al., 2021).

Behandling
Det finns tre huvudomréden av behandling for MS. Det finns farmakologisk behandling,
icke farmakologisk behandling och egenvérd.



Farmakologisk behandling

Det forsta huvudomradet dr en sjukdomsmodifierande behandling som syftar till att himma
sjukdomsforloppet och minimera skoven. Utdver de finns bade perorala samt injicerbara
lakemedel dir injektioner har mest effekt pa skovvis MS (Grag & Smith, 2015).
Alemtuzumab ir en behandling for skovvis forlopande MS. Det &r en humaniserad
monoklonal antikropp som administreras intravendst som infusion under tvd behandlings
kurer, och dr en behandlingsmetod som ér ett biologiskt likemedel. Behandlingen verkar
genom omstrukturering av immunsystemet d4 den minskar antalet B- och T-celler och tros
dé minska sjukdomsaktiviteten samt himma sjukdomsprogressionen. Behandlingen &r
effektiv mot forhindrandet av nya MS- inflammationer. Det har visat sig att det finns
biverkningar dér kroppen utvecklar antikroppar mot humaniserade monoklonala
antikroppar eller andra biologiska &mnen. Detta har kopplats till 6kning av infusions
relaterade biverkningar och gett en del patienter minskad effekt av likemedlet (Li et al.,
2018). Behandling av akuta skov ddr ldkemedel anvénds for att ddmpa inflammation samt
att paskynda dterhdmtning med hjilp av antiinflammatoriska och immunmodulerande
effekter. Det ges dven farmakologisk behandling for symtomlindring for personer med MS
som ges for att minimera exempelvis smirta, spasticitet och fatigue (Grag & Smith, 2015).
Kiichlin et al. (2024) betonar vikten i tidig behandling for att 4 béttre sjukdomsutfall da
det kan leda till lagre skovaktivitet samt mindre funktionsnedsittning.

Icke farmakologisk behandling

Det andra huvudomrédet &r fysisk aktivitet eller sa kallad trdningsbaserad terapi dr en
viktig behandling for personer med MS for att kunna bibehalla och stirka
funktionsformégan. Triningsbaserad terapi har dock &nnu inte ndgon enighet om den mest
optimala traningsupplégg for personer med MS (Gurpinar et al., 2020). Traning for fatigue
hos personer med MS har visat sig ge en positiv effekt, ddr det di har inkluderats olika
typer av traningsformer sa som uthéllighetstraning, yoga och blandad trédning. Detta har
visat sig vara en effektiv samt sdker behandling av att minska trétthet (Heine et al., 2015).

Egenvard vid MS

Det tredje huvudomradet syftar till egenvard dar Socialstyrelsen (2025b) beskriver
begreppet som att pa olika sétt ta hand om sin egen hilsa. Detta kan ske genom olika sétt
som exempelvis formégan att ta sina ldkemedel, ta promenader eller ta hand om sér pa
kroppen. Egenvérd kan ge en kénsla av sjélvstandighet och delaktighet i sin egen hilsa,
vilket &r ett viktigt mal for att uppnd en god och néra vard. I lagen om egenvérd innebér
begreppet att hélso- och sjukvardspersonal bedomt att sjukvardsatgirder kan utforas av
patienten sjélv eller med hjélp av ndgon annan. Detta kan bdde innebéra enklarare och mer
avancerade atgérder (Socialstyrelsen, 2025b).

Souza Oliveira-Kumakura et al. (2019) diskuterar i sin studie att MS kan orsaka symtom
som bade pdverkar den psykiska och fysiska formagan att utfora egenvérd. Vidare
diskuteras att majoriteten av deltagarna i studien har formagan till egenvard, trots de
individuella begransningarna. Det lyfts dock fram att kvinnor, individer med hogre
utbildningsnivé och personer med MS i yngre aldrar har en béttre **Self — management ",
som definieras som en process att hantera sjukdomen med god foljsamhet till behandling,
delaktighet i sin vard och aktivt utbilda sig om sin sjukdom samt bibehallande av sociala
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relationer och emotionell balans. Detta kopplas ddrmed ihop med egenvard da ett béttre
self- management leder till en forbattrad formaga att ta hand om sin hélsa, ha forstaelse och
acceptans for sin sjukdom som kan 6ka patientens livskvalitet (Oliveira-Kumakura et al.,
2019).

Omvardnad vid MS

Socialstyrelsen (2022a) tar upp att det finns nationella riktlinjer géllande atgarder for MS
for att kunna anvidndas som grund for atgérder och insatser. I riktlinjerna finns det
rekommendationer om diagnostik, behandling och omhéndertagande.

Hilso- och sjukvarden bor tillhandahalla en MS-sjukskdterska till personer med svar MS.
Med hjélp utav sjukskoterskan skapar det en siker, kontinuerlig och langsiktig omvardnad
for individen (Socialstyrelsen, 2022a). Schreiber et al. (2024) ndmner att best supportive
care (BSC) ér en viktig komponent i behandling av MS och syftar till att stirka patienters
livskvalitet. BSC omfattar flera olika typer av icke-farmakologiska behandlingar som
omvardnad, tillhandahallande av hjidlpmedel och psykologiskt stod. Omvardnadsétgirder
anses saledes vara ett viktigt stod for patienter med MS. Schreiber et al. (2024) beskriver i
sin studie att BSC-atgérder vid midnga symtom som fatigue och kognitiva forsdmringar ofta
inte tillhandahélls till patienterna som upplever de symtomen. Det finns med andra ord
brister i tillhandahéllandet av stodjande insatser av hélso- och sjukvirden. Svensk
sjukskoterskeforening (2024) podngterar att omvardnad &r sjukskdterskans ansvar och att
den ska genomfors i samrad med patient och nirstdende detta for att integritet och
vérdighet bibehalls. Personcentrerat forhillningssétt anvinds for att patienten ska kdnna sig
uppmaérksammad och forstddd. Varden ska utga fran en dmsesidighet och 6ppenhet for att
kunna sékerstdlla en god och siker vard (SFS, 2024). Sjukskdterskan ska dven arbeta med
ett personcentrerat forhallningssétt utifran en humanistisk viardegrund och inte enbart jobba
medicinskt utan ha en helhetssyn pd ménniskan. Varje ménniska &r unik och bor darfor
bemdtas utifrén sina individuella behov och forutsittningar (Willman, 2019, s. 40).
Bonacaro et al. (2024) nimner att det ska finnas kompetens hos sjukskdterskor som vardar
patienter med MS och ddr kommunikation &r en viktig punkt. Det underléttar relationen
mellan patient och nirstdende, vilket mdjliggor en tydligare identifiering av individuella
behov. Kommunikationen ska vara anpassad efter patientens specifika egenskaper.
Sjukskoterskor ska arbeta med utbildning for bade patienter och narstdende speciellt under
sjukdomens progression, men dven for att underlétta patientens egenvard. Flexibilitet ar
dnnu en viktig kompetens hos sjukskoterskor da MS dr oforutsdgbar sjukdom och kriaver
individuellt anpassning av virden. Detta betonar di att sjukskdterskor ska kunna arbeta pa
ett empatiskt forhallningsétt for att kunna identifiera patientens behov och for att ge
personlig vard. Nér det géller etiska aspekter understryks patientens autonomi och ritten
till att fatta egna beslut om sin vérd. Sjukskoterskor ska arbeta professionellt och kunna
kommunicera tydlig, relevant och forstéelig information pa ett opartiskt och stodjande sétt
(Bonacaro et al., 2024).

Livskvalitet

Livskvalitet kan beskrivas som en subjektiv upplevelse som paverkas av individers
psykologiska tillstand, fysiska hélsa, sociala relationer, grad av sjélvstindighet samt
relationen till viktiga aspekter i sin omgivning. Vidare kan livskvalitet grunda sig i vilken
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grad en individ omger sig av dessa viktiga aspekter, de saker i livet som &r meningsfullt for
just dem, dér dessa aspekter kan forbéttra kinslan av bade fysiskt och emotionellt
vélbefinnande (Counted et al., 2018). Livskvalitet kan dven vara ett multidimensionellt
koncept som forutom subjektivitet kan grunda sig i objektiva aspekter, alltsa faktorer som
ar oberoende av individers personliga upplevelser eller asikter, sdésom inkomst och
utbildning men éven kulturella och spirituella aspekter (Counted et al., 2018).

Livskvalitet kan dven relateras till begreppet Health- related quality of life (HRQOL).
Detta begrepp ér dven det subjektivt och multidimensionellt, dér livskvaliteten &r relaterad
till individers hilsotillstind. Hélsotillstaindet kan handla om hur en specifik sjukdom
paverkar olika aspekter av individers liv och vélbefinnande, men det kan dven handla
generellt satt om individers fysiska och psykiska funktionstillstdnd och vilbefinnande
relaterat till hilsa (van den Toren et al., 2019).

Livskvalitet dr ett begrepp som inom hélsoinriktad forskning syftar till att studera
individers tillfredsstillelse av livet samt i vilken utstrackning en individ skattar sin
holistiska livsupplevelse ur en subjektiv synvinkel (Counted et al., 2018).

Fordomar och attityder

Inom hélso- och sjukvérden forekommer det stigmatisering och omedvetna fordomar mot
personer med MS, exempelvis 1 form av misstro ndr symtomen inte dr synligt mérkbara.
Detta kan leda till kdnslor av skam och motvilja hos personer med MS att s6ka vard
(Addington et al., 2024). Socialt stigma &r en betydande utmaning for personer med MS
och kan ha en negativ paverkan pa deras livskvalitet. Det kan leda till psykisk ohilsa,
social isolering och en ovilja till att soka vard. Personer undanhaller sin sjukdom for att
behalla arbeten och sociala relationer detta for att det finns en rddsla for diskriminering och
negativa attityder (Sharifi, 2023). Dervish et al. (2024) ndmner att det finns fordomar om
personer med MS. Det kan vara att man dr mindre kapabel eller annorlunda detta da
sjukdomen kan forknippas med fysiskt och kognitivt nedsatta personer snarare in friska.

Kvinnor med MS sjukdom uppger att dem fétt otillrdcklig information om sin sjukdom och
enligt Addington et al. (2024) finns det kopplingar till kdns- och funktionshinderrelaterade
fordomar. Kvinnors sexualitet, kontinens och underlivshélsa har historiskt sett varit
skamfullt, oviktigt och tabubelagt, vilket har lett till begrdnsad medicinsk uppmérksamhet
och finansiering. Kvinnor som fér urininkontinens kan av vardpersonal ses som en del av
det kvinnliga aldrandet och detta kan leda till att besvéren inte tas pé allvar. Det finns en
ovilja att erkdnna att kvinnor, synnerligen med funktionshinder, ar sexuella varelser och att
inom védrden uppmarksammas séllan kvinnors sexuella hdlsa (Addington et al., 2024).

KASAM som teoretiskt perspektiv

KASAM iér ett begrepp som av Socialstyrelsen (2022c¢) definieras som kénsla av
sammanhang (sense of coherence). Antonovsky (1991, s. 43) beskriver att KASAM bygger
pa dem tre nyckeldmnena hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet.



Hanterbarhet &r ett begrepp som beskriver médnniskans uppfattning av resurser som finns
omkring dem, for att kunna handha kraven som forvintas. Personer med hog kénsla av
hanterbarhet kinner sig inte som offer och upplever inte heller livet som oréttvist
(Antonovsky 1991, s. 45).

Begriplighet handlar om hur en individ upplever inre och yttre pdverkande faktorer. Det
vill séga att man upplever saker som begripliga och strukturerade snarare dn oordnat och
slumpmassiga. Personer med hog begriplighet kéinner paverkande faktorer som
forutsdgbara och forklarbara vilket kan underlétta hanteringen av till exempel motgéngar
(Antonovsky, 1991, s. 43—44).

Meningsfullhet syftar till hur en persons kénsla av kraven som stélls pa en ér virda att
ligga energi pd snarare én att en kénner kdnsla av att det dr en borda. Personer med hog
meningsfullhet upplever att det dr vért att engagera sig 1 saker som har betydelse for dem,
men personer med 14g meningsfullhet kan kénna kénslan av inte ha ndgot som betyder sa
mycket (Antonovsky, 1991, s.45-46).

Dessa begrepp kan i sin tur kopplas till hur personen upplever sitt vilbefinnande och hélsa.
Det finns ett samband mellan KASAM och hur en person upplever sin livskvalitet, dir en
hogre skattning av KASAM ér kopplat till béttre mental hélsa (Antonovsky, 1991, s. 43—
46). Som tidigare ndmnt har MS kunnat visa sig ha en paverkan pé livskvaliteten relaterat
till olika typer av symtombegransade utmaningar i vardagen (Kobelt et al., 2017; Kalron,
2016). I och med detta bedoms denna teori som relevant i detta arbete och kommer
anvindas for att diskutera resultatet av patienters erfarenheter och upplevelser av att leva
med MS.

Problemformulering

MS ér en av de vanligaste neurologiska sjukdomarna och drabbar framfor allt unga
kvinnor. Sjukdomen kénnetecknas av att immunsystemet attackerar det centrala
nervsystemets nervvéivnad vilket orsakar inflammationer och beroende pé vart
inflammationen sitter sig leder detta till en méngd olika symtom. Den tidiga debuten av
sjukdomen gor att manga unga ménniskor tvingas leva och hantera de psykologiska och
fysiologiska nedsittningarna periodvis livet ut, dd det inte finns nédgot botemedel. De
behandlingar som finns syftar till att bromsa sjukdomens progression och minska antalet
skov snarare én att stoppa sjukdomen. Utmaningarna kopplat till MS gor det viktigt att
sammanstélla forskning kring upplevelsen av hur det &r att leva med sjukdomen och detta
for att skapa en forstielse som kan leda till 6kad medvetenhet inom sjukvérden om
sjukdomens péverkan pa individen, vilket kan leda till ett mer personcentrerat bemdtande.

SYFTE
Syftet &r att beskriva vuxnas personers upplevelser av att leva med Multipel Skleros.

METOD



Design

Utifrén syftet att finga patienters upplevelser har det valts att gora en icke systematisk
litteraturoversikt utifran endast kvalitativa studier da det fortydligar syftet om patienters
upplevelser (Segesten, 2022, s. 142).

Kristensen (2014, s. 151-153) beskriver icke systematiska litteraturdversikter som en
litteraturstudie som inte uppfyller alla krav som en systematisk oversikt gor. Systematiska
litteraturdversikter sammanstéller all befintlig forskning som finns tillgéngligt, vilket inte
ar ett krav vid en icke systematisk litteraturdversikt. En icke systematisk litteraturoversikt
syftar till att dra slutsatser utifrdn att samla ett urval av befintlig forskning och analyserar
detta till ett resultat. En icke- systematisk litteraturdversikt tillimpar ett systematiskt
arbetssitt (Kristensson, 2014, s. 153).

Urvalskriterier (inklusions- och exklusionskriterier)

I urvalskriterier ingar avgrinsningar, inklusions- och exklusionskriterier vilket hjélper till
att generera relevanta artiklar samt att det ger mojlighet att smalna av och specificera sig
inom det valda 4&mnet. Genom ett tydligt redovisande av urvalet ges mojlighet att replikera
sokandet.

Avgrinsningar
Kristensson (2014, s. 24-25) beskriver att forskningen ska vara av primérkéllor, alltsa

forskningsrapporter som &r gjorda och skrivna av forskarna sjdlva. Det betyder att det ar
forstahandsinformation och inte sekundirkillor som &r dversikter pd sammanstéllningar
studier. I denna litteraturdversikt har avgridnsningar gjorts till originalkéllor. Polit och Beck
(2020, s. 84) betonar att forskning fran primérkéllor dr det man ska lita mest pd. Peer
reviewed artiklar dr en ytterligare avgransning som gjorts. Detta for att bibehalla en hog
kvalitet pa studien. Peer reviewed artiklar gér igenom en process av en vetenskaplig
granskningsgrupp om gor beddmningar pé artiklarnas kvalitet (Polit & Beck, 2020, s. 769).
Ytterligare avgrinsningar har gjorts pé sprak, till svenska och engelska da det &r dessa
sprak som forfattarna behédrskar. Samt beslutades att en tidsperiod mellan 2015-2025 for
att fa fram sé aktuell forskning som mojligt (Kristensson 2014, s. 162).

Inklusionkriterierna

I litteraturdversikten har det endast inkluderats artiklar som belyser personer som lever
med MS och deras upplevelser av sjukdomen. Vuxna 6ver 184r, bdde mén och kvinnor
inkluderades. For att fa en djupare forstielse av personernas upplevelser har endast
kvalitativa artiklar inkluderats. Slutligen anvdndes endast artiklar som var forskningsetiska
godkénda.

Exklusionskriterier

I denna litteraturdversikt exkluderades studier som inte belyser personers upplevelser av att
leva med multipel skleros, saisom anhdrigas eller vardpersonals perspektiv. Vidare
exkluderades artiklar med barn och ungdomar under 18ar, och artiklar med annan metod 4n
kvalitativ ansats.




Datainsamling

Vid artikelsokning anvéndes Public Medline (PubMed) och Cumulative Index to Nursing
and Allied Health Literature (CINAHL). PubMed &r den storsta medicinska databasen och
innehaller artiklar inom medicin och omvérdnad, men dven inom odontologi. CINAHL
innehaller artiklar som relaterar mer till omvérdnad, arbetsterapi och fysioterapi, samt
inom det medicinska omradet (Kib, 2024). Dessa tva databaser valdes till arbetet da de
bada innehaller forskning i omvardnadsvetenskap vilket &r relevant for detta arbete.

Till databassokningen i PubMed och CINAHL anvéndes de avancerade sokfilten for att
sortera urvalskriterierna. I PubMed anvindes Medical Subjekt Headings (MeSH) som ér ett
system som anvinds av National Library of Medicine (NLM), for att koda artiklarna i
PubMed (Ncbi, u.4.). Detta underlattar sokningarna da de baseras pd de specifika MeSH-
termerna. I CINAHL anvéndes Subject headings vilket har liknande funktion. Det som
skiljer sokningarna at &r att MeSH- termerna inte gér att anvinda i CINAHL, och vice
versa.

For att fa till relevanta skningar 1 databaserna ar det viktigt att identifiera vilka sdkord
som finns 1 syftet, nyckelord, samt relevanta synonymer till dessa. Ett annat steg for att fa
till relevanta sokningar &r att anvinda de valda inklusionskriterierna. Att endast anvénda de
valda nyckelorden som finns i syftet kan i vissa fall inte ge tillrackligt med soktriffar utan
dé kan nirliggande synonymer anvéndas (Kristensson, 2014, s. 159). I denna studie
anvindes bide nyckelord och synonymer till dessa. Synonymerna baserades pa upplevelser
dér begreppen som anvéndes var relaterade till hur individer kan uppleva situationen de
befinner sig i. Ndr nyckelorden identifierats kombineras dessa med AND vilket delar upp
sokningarna i block. Detta genererar artiklar innehallande alla valda nyckelord. Sedan kan
dessa kombineras med OR, och detta anvédnds nér man vill sétta ihop synonymerna.
Bibliotekarie fran Sophiahemmets hogskola var till hjélp for att ta fram relevanta
synonymer och sokningar.

Soktermerna som identifierades och anvéndes pd PubMed var multiple sclerosis,
experience och qualitative och pdA CINAHL anvindes multiple sclerosis och patient
attitudes, samt activities of Daily Living. Soktermerna baserades pd multipel skleros och
upplevelser vilket var de barande begreppen. Att kombinera multiple sclerois och
experience och patient attitudes kan ge en bild dver hur upplevelsen ir att leva med
sjukdomen. Qualitative anvindes som sokterm dé arbetet baserades pa kvalitativa studier
samt for att smalna av sokningarna for ett mer relevant resultat.

Forsta sokningen i PubMed delades upp i tre sokblock med multiple sclerosis AND
experience®™ AND qualitative. Efter att sokningen avgransats med engelska och 10 ar
genererade artiklarna ett resultat pa 262 traffar varav fyra artiklar inkluderades i resultatet.

Forsta sokningen i CHINAL delades upp i tre sokblock med multiple Sclerosis AND
patient attitudes AND qualitative studies. Efter avgransningar med engelska, tio ir, Peer
reviewed och Research Article, gav det 73 tréffar varav tva artiklar inkluderades i
resultatet.



Andra sokningen i CHINAL delades upp i tre sokblock med multiple Sclerosis AND

Activities of Daily Living OR experience AND Qualitative Studies. Efter avgransningar
med engelska, tio &r, Peer reviewed och Research Article, gav det 188 tréiffar varav fyra
artiklar inkluderades.

Vid sokningarna i de olika s6kbaserna genomfordes en granskning av titlar da den forsta

exkluderingen gjordes av de artiklar som inte var relevanta gentemot syftet. Nésta steg var
att 14sa igenom abstrakten pa dem artiklar som kunde vara relevanta och dem som

bedomdes inte svara pd studiens syfte filtrerades bort. Dérefter l4stes artiklarna som hade

uppfyllt kriterierna i fulltext och de som svarade till studiens syfte inkluderades i resultatet.

Tabell 1. Redovisning av datainsamling.

Datum Sokord Avgrinsningar | Antal | Antal | Antal | Antal
databas traffar | lista lasta inkluderade
abstract | artiklar | artiklar i
resultatet

8/4-2025 | ("multiple sclerosis"[MeSH | Engelska 262 9 7 4
PubMed | Terms] 10 ar

AND

"experience*"[Title/Abstract]

AND

"qualitative"[Title/Abstract])

(MM "Multiple Sclerosis+") | Engelska 73 5 5 2
17/4— AND Peer reviewed
2025 (MM "Patient Attitudes") Research
CINAHL | AND Article

(MH "Qualitative Studies+") | 2015-2025

(MM "Multiple Sclerosis+") | Engelska 188 10 5 4
24/4-2025 | AND Peer reviewed
CINAHL | (MH "Activities of Daily Research

Living+") OR Article

(experience*) 2015-2025

AND

(MH "Qualitative Studies+")
TOTALT 523 24 17 10

Kvalitetsgranskning

Kristensson (2014, s. 164—165) ndmner att det finns tre olika steg for hur man ska

sdkerstilla att en artikel dr av hog kvalitet. Dem tva fOsta stegen belyser att det bor goras
en genomlésning av abstrakts och sedan efter gallringen utifran abstrakten, lasning av

fulltexterna av artiklarna. Det tredje steget innebar att gora en noggrann kritisk granskning,

med hjdlp av en granskningsmall.

For att sikerstilla tillracklig kvalitet pa samtliga artiklar och ddrmed litteraturoversiktens

kvalitet anvéindes Sophiahemmets bedomningsunderlag baserat pa Berg & Willman. Detta

beddmningsunderlag klassificerar och kvalitetsgranskar studier med kvantitativ och
kvalitativ metodansats som dr framtagen utifran Berg et al., (1999) och Willman et al.,
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(2016). Bedomningsunderlaget utgar fran fragestéllningar och kriterium som baseras pa en
tregradig skala dér I har lag kvalitet, II medel kvalitet och III hog kvalitet. Med tillracklig
kvalitet avses en bra beskriven kontext av studien, med val beskriven urvals, data och
analysmetod.

Naér artiklarna identifierades granskades dessa utifrdn det valda bedomningsunderlaget och
genererade i sex artiklar av hog kvalitet och fyra artiklar av medelkvalitet. Granskningen
medforde inte att ndgon artikel beddmdes ha 14g kvalitet och inte heller valts att
exkluderats. Forfattarna till arbetet har till en borjan enskilt kvalitetsgranskat artiklarna och
sedan jamfort resultaten for att sikerstilla tillracklig kvalitet.

Dataanalys

En integrerad dataanalys dr den valda analysmetoden i detta arbete for att analysera
resultatet fran de inkluderade artiklarna. Det innebér att resultatet fran flera studier
sammanstélls och tolkas for att identifiera teman, monster och variationer. Det syftar till att
skapa en Overgripande forstaelse av det valda &mnet, genom att belysa bade skillnader och
olikheter i de olika studiernas upptackter (Kristensson, 2014, s. 174).

Analysmetoden genomfordes i tre olika steg, ddr forsta steget innebar att forfattarna till
detta arbete systematiskt och noggrant liste igenom de artiklar som valts att vara med i
arbetets resultat. I denna fas diskuterades innehéllet gemensamt for att identifiera vilka
centrala teman, likheter och skillnader som funnits. I det andra steget kategoriserades
resultaten utifrdn de centrala teman, likheter och skillnader som funnits fran forsta steget.
Vidare delades dessa fynd in i underkategorier. I detta steg sammanfattades dven varje
artikels mest centrala resultat for att skapa en tydlig oversikt. I det tredje, och sista steget,
sammanstélldes resultaten utifrdn de kategorier som gjorts och sammanstéllde dessa till ett
overgripande resultat (Kristensson, 2014, s. 174).

Forskningsetiska o6verviganden

I litteraturstudier kravs det att man tar forskningsetiska beslut da det ska ske en granskning
av etiken i1 andras studier. Forskningsetik star for att man som forskare ska respektera
personerna som dr med och deltar i studien. Autonomiprincipen och inte skada-principen
ar tvd av forskningsetiska principerna som finns nir man gora studier om méanniskor
(Kristensson, 2014, s. 49-51).

Helsingforsdeklarationen dr en av de mest berdmda och betydande forskningsetiska
koderna och kom ut for forsta gdngen 1964, men har genom aren uppgraderats (Sandman
& Kjellstrdom 2020, s. 374). Deklarationen fokuserar pa medicinsk klinisk forskning och
bakom den stir organisationen World Medical Association (WMA), som &r en organisation
som bildats med etiska principer for att sikerstilla att allt arbete har hog standard av etisk
moral som syftar till att skydda forskningspersonerna (Sandman & Kjellstrom 2020, s. 374;
WMA, u.4). Principerna bygger pa respekt for minniskovéardet, och en av de
grundldggande principerna innebér att omtanken for individen ska gé fore samhéllets eller
vetenskapens intresse. Dessutom sé ska samtycke alltid inhdmtas om det finns risk for att
individen kan identifieras vid prover, lagring eller annan typ av data
(Etikprovningsmyndigheten, u.d).
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Etik inom forskning kan vara utmanande nér kénsliga &mnen studeras och det dr viktigt att
skydda forskingpersonernas hélsa och rittigheter med hjdlp av etiska normer. Henricson
och Billhult (2023, s. 120) beskriver att forskare maste efterfolja lagen om etikprovning
nér det handlar om forskning pa méanniskor. Enligt 1 § i lag om etikprévning av forskning
som avser manniskor (SFS 2003:460) ér syftet med lagen att skydda den enskilda
ménniskan och respekten for manniskovérdet vid forskning. Lagen handlar om att alltid ha
respekt for ménniskovérdet och dess rittigheter, sekretess av personuppgifter, riskanalyser
samt hur information och samtycke behandlas.

I enlighet med Helgesson (2015, s. 62) har detta arbete ett etisk dvervigande pd det sétt att
informationen som inhdmtats ej fabricerats och forvrangts av forfattarna for arbetets fordel.
Att forvrianga och fabricera studiers resultat, dven sa kallat bias, innebér att forfattarna
exempelvis endast valt ut studier som stddjer deras egna asikter om &mnet, och detta
medfor en skev bild av det verkliga forhallandet (Rosén, 2023, s. 437). I denna studie har
endast artiklar som blivit etiskt granskade anvénts. Genom att granska artiklarna efter
etiskt godkdnda innebér det att deltagarna i studien har informerats kring samtycke.
Litteraturoversikten hanterades med transparens och respektfullhet av deltagarnas
rittigheter och enligt forskningsetiska riktlinjer.

RESULTAT

Under analysen kunde fyra huvudkategorier och sex underkategorier formuleras.

Huvudkategori Underkategori

Upplevelser av fysiska
symtom

Upplevelser av sjilvbild,
identitet, och emotionella

utmaningar

e Sociala missuppfattningar och
Upplevelser av det sociala stigmatisering vid MS
sammanhanget e Betydelsen av socialt stod

¢ Finansiell oro
e Anpassningar, hopp och framtidsutsikter

Upplevelser av vird och
egenvard

Upplevelser av fysiska symtom

Denna kategori beskriver hur personer med MS upplever sina fysiska symtom relaterat till
sjukdomen.
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Wallin et al. (2023) belyser att deltagarna i studien uppfattade det som att personer utan
balanssvarigheter kunde ta sig fram utan risk for fall och att det inte krdvs ndgon
koncentration av dem, det dr det som uppfattas som det normala. Personer med MS och
som har nedsatt balans vittnar om att det ar tvartom for dem, det kravs 6kad
uppmaérksamhet och koncentration for att kunna bevara balansen. Deltagarna upplevde
balansnedsdttningen som ett avstdnd mellan sig sjdlva och sin kropp d& kroppen inte
utforde det automatiskt som den ska gora.
Well, I've fallen. I stumble. It can be something small, tiny, a pebble stone or
something...my foot bends and I suddenly have no...I have no balance. I fall
like a...it’s like falling flat. I can’t do anything”. “I think I'm lifting my foot,
but apparently, I'm not. (Wallin et al., 2023, s. 5).

Fatigue &r ett symtom som deltagarna upplever paverkar deras dagliga liv, samt att det &r
kopplat till balanssvarigheter. Av de som upplevde fatigue beskrevs balanssvérigheter som
en extra borda, barridr och en frustration dd det ledde till ytterligare svirigheter att
prestera/utfora aktiviteter (Dehghani et al., 2019; Neate et al., 2022; Wallin et al., 2023).
“Some days, I get up and feel bored, generally weak and fatigued so that I cannot do
anything else; excessive fatigue does not allow my daily activities to be done as I like”
(Dehghani et al., 2019, s. 204)

Det framkom é&ven att deltagarna upplevde andra typer av symtom, som okontrollerbara
skakningar, koncentrationssvarigheter, problem med blésa och tarm, sexuella svarigheter
och fortidig menopaus (Pourhaji et al., 2023; Zare et al., 2024).

Upplevelser av sjilvbild, identitet, och emotionella utmaningar

Denna kategori beskriver hur personer med MS upplever sina psykiska symtom relaterat
till sjukdomen.

En fordndrad sjélvbild och identitet &r en vanlig upplevelse relaterat till sjukdomens
progression.
My self-image is that I've been quite, or I still am, quite independent...I’'ve
been physically capable of managing challenging situations...and now,
suddenly...like with this disease in general...my self-image has changed to
something slightly different. Wallin (et al., 2023, s. 5)

Wallin (et al., 2023, s. 5) diskuterar hur symtom som balanssvérigheter kan leda till att
bilden av sig sjdlv fordndras d4 man inte ldngre kan gora de sakerna man tidigare kunnat. I
artiklarna framgick &ven att en kéinsla av oro att sjélvbilden ska hotas med sjukdomens
progression. Svarigheter med att kunna utfora dagliga sysslor, bibehalla sociala relationer,
utfora fritidsaktiviteter, jobba, radslan att forlora formagan att kora bil, kunna resa med
néra och kéra och kunna ga med sitt barn ned for altaret, var orosmoment som lyftes
(Haubrick et al., 2021; Wallin et al., 2023; Beczek et al., 2025). I studien av Barker (et al.,
2019) beskriver flera av deltagarna att de kdnde ett behov av att behalla sin tidigare
identitet, den man hade innan sjukdomen, for att kunna bibehélla en kinsla av sig sjilv.
Dessutom baserades denna kénsla pé att det finns mycket stigmatisering och forutfattade
meningar om personer som lider av MS. Nér symtomen blev mer patagliga uppgavs det av
deltagarna att deras kénsla av identitet inte 1dngre stimde dverens med hur de sjdlva eller
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andra uppfattade dem, vilket ledde till att de borjade omvirdera sin identitet baserat pa
sjukdomen (Barker et al., 2019).

Livskvalitet och sjdlvstindighet kan pdverkas av emotionella, beteendemissiga och
psykosociala utmaningar hos personer med MS. Symtom sdsom trotthet, depression, ilska,
minskat sjélvfortroende samt upplevelser av att framtidsdrommar och livsdonskningar gar
forlorade. Det paverkar inte bara personernas inre vélbefinnande utan dven deras kapacitet
att delta i vardagliga aktiviteter (Dehghani et al., 2019; Neate et al., 2022; Pourhaji et al.,
2023). Beteendemassigt sker det en tydlig forédndring 1 aktivitetsnivan, talmonstret dndras
och personer kan tendera att tala snabbare &n innan sjukdomen, dagliga rutiner saktas ner,
vid genomfoérande av aktiviteter gors flera misstag samt att upplevelser av sexuell
dysfunktion forekommer (Dehghani et al., 2019; Neate et al., 2022; Pourhaji et al., 2023).
Emotionella symtom sédsom réidsla for sjukdomsprogression dr bade en dterkommande och
stark aspekt for personer med MS. Deltagare uttrycker oro for att kunna bli forlamade eller
rullstolsbundna. Som 1 sin tur leder till att de fér ett 6kat beroende av andra personer i det
dagliga livet. Personerna kénner dé oro for att forlora kontrollen och forlorad
sjalvstandighet. Sjélvstindigheten blir d&ven paverkad vid sociala och ekonomiska hinder,
en begriansad ekonomi, bistrande stdd fran familj samt vinner, dven otillracklig
tillgénglighet till stodinsatser, padverkar mojligheten till livsstilsfordndringar hos personer
med MS. Pa grund av detta kan de ge en upplevelse av isolering och minskad autonomi
(Dehghani et al., 2019; Neate et al., 2022; Pourhaji et al., 2023).

“Sometimes, I tell the kids that if I get bedridden, do not let me die hard or anyone else get
in trouble. Have a needle of air in my blood vessel.... *“ (Dehghani et al., 2019, s. 205).

Flera studier visar pa att den psykologiska belastningen for individer med MS upplever
depression och sjdlvmordstankar som dterkommande symtom. Om sjukdomen fortskrider
eller symtomen forvérras tenterar det att dem psykiska paverkan forvérras. For en del har
det visat sig leda till en kdnsla av hopploshet infor framtiden, som 1 sin tur kan leda till
sjdlvmordstankar. Hopploshet, frustation och meningsldshet i livet var kinslor som visades
vid forlust av fysisk och mental kapacitet (Faraclas et al., 2022; Zare et al., 2024).

“If I don't get rehabilitated, I can't continue my life under these conditions. If I lose hope,
I'll find a solution and commit suicide.” (Zare et al., 2024, s.5)

Upplevelser av det sociala sammanhanget

Denna kategori belyser upplevelserna av hur det sociala ssmmanhanget paverkas av att
leva med sjukdomen. Kategorin presenteras i underkategorierna sociala missuppfattningar
och stigmatisering vid MS, betydelsen av socialt stod, finansiell oro och livet med MS.

Sociala missuppfattningar och stigmatisering vid MS

Felaktiga sociala uppfattningar och stigma ar nadgot som personer med MS ofta méts av,
som 1 sin tur kan paverka deras psykiska hélsa samt sociala relationer negativt. Sjukdomen
kan leda till att individen kénns sig ifragasatt eller bortglomd av sin omgivning. Ett
exempel pa det gavs av en deltagare som beréttar:

“I have lost my entire family, four years ago, when I was diagnosed, they flat out told me
they don’t, uh, they do not believe me.” (Haubrick et al., 2021, s. 39)
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Deltagare 1 studierna har en riadsla for att dven skapa oror hos sina anhoriga, vilket leder till
att de viljer att dolja sin sjukdom. Relationer kan paverkas dé det ibland tas upp om
skilsméssa, fordndringar i familjedynamiken samt att man upplever att man inte uppfyller
familjens forvéantningar. Deltagare vittnade ocksa om samhdllets bild av MS som éar préglat
av okunskap och réddsla, detta kan leda till att personer férsdker undanhélla sin sjukdom for
att undvika negativa reaktioner frdn andra. Okunskap ifrdn samhaéllet kan leda till
diskriminering och socialisolering.

My illness was a burden for me. MS, the name alone is daunting. People

would react with fear, saying oh God, MS leads to paralysis! I told everyone

around it was an infection in my head that caused weakness in my legs.

Otherwise, their sights only worsened my condition.

(Zare et al., 2024, s. 4)

Betydelsen av socialt stod

Upplevelsen av livskvalité, sin psykiska hélsa samt formégan att hantera sjukdomen vid
MS préglas av socialt stod. Deltagare i studierna betonar vikten av att stodet fran
omgivningen lyfts fram som en av de saker som ger personerna kraft till att méta de
utmaningar som sjukdomen innebér (Barker et al., 2019; Faraclas et al., 2022; Neate et al.,
2022; Persson et al., 2023).

Kinsla av sammanhang kan bidra till att personer med MS fér stdd fran andra som har
samma diagnos, som beskrivs sarskilt virdefullt for dem. Det moter personer som forstar
och kan byta erfarenheter som inte alltid finns i andra sociala relationer. Gemenskapen blir
viktig for hilsorelaterad livskvalitet (HRQOL). Samhorigheten minskar oro for social
isolering och det stirker deras mentala hdlsa. Att uppratthélla ett arbete, engagemang och
religidsa sammanhang bidrog likasa till en forbattrad livskvalité (Haubrick et al., 2021;
Persson et al., 2023; Faraclas et al., 2022).

“It’s a community,; we 've all become family; you know, I like to say that MS is the worst
best thing that’s ever happened to me because I've met the best people through coming
here.” (Haubrick et al., 2021, s. 39).

Stod frin familjen dr en viktig del for deltagarna i studierna, speciellt nér det géller
beteendeforidndringar i relation till MS. Manga vittnar om att deras respektive dr ett stod
som dr vildigt betydelsefullt (Barker et al., 2019; Faraclas et al., 2022; Haubrick et al.,
2021; Neate et al., 2022; Persson et al., 2023).

Sociala relationer kan &dven ge en negativ paverkan pa personer med MS dé en del personer
upplever att man inte lingre kidnner igen dem, att man maste forklara sina symtom och sitt
fordndrade beteende. Dock beskrivs det att sociala stddet dr en central punkt for att kunna
acceptera sin diagnos och bibehaélla ett gott humor (Barker et al., 2019).

I artiklarna framkom det dven att deltagarna upplever social isolering relaterat till
sjukdomens symtom. Deltagarna uppger att symtomen som kommer av sjukdomen sétter
stopp for att exempelvis kunna ta sig till eller fora sig i sociala sammanhang, vilket da
leder till social isolering (Zare et al., 2024; Neate et al., 2022). Det framgick inte 1
artiklarna huruvida de hade mgjlighet till socialt stod.

I have completely isolated myself from social life. I was a university lecturer, but now I'm
mostly homebound and almost a recluse. ** (Zare et al., 2024, s. 4).
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Finansiell oro

Studier visar pé att den ekonomiska osdkerheten dr ett aterkommande &mne {or personer
som lever med MS. Det upplevdes oro dver framtiden vid forsémrade symtom och dkade
kostnader som sjukdomen medfor, speciellt nér arbetsfragan minskar och inkomster
uteblir. Individer har varit tvungna att anvénda sina sparade pengar som da leder till en
kinsla av utsatthet (Dehghani et al., 2019; Haubrick et al., 2021; Persson et al., 2023).

While I was waiting to get on disability, it took a long time. So, what did my
daughter and I live on, my savings. So, things have been depleted,
bankruptcies have been filed, [ mean, what is going to happen to me?
(Haubrick et al., 2021, s. 40)

Deltagare i en studie betonade att likemedel utgor en ekonomisk borda dé priserna dkar for
bade behandling och medicinering, detta ledde till att familjernas ekonomi forsdmrades
utan att fa ndgon ersittning fran forsakringssystemen (Dehghani et al., 2019).

Ekonomiska hinder och tillgangar till ldkemedel kan skapa oro for personer med MS da
deltagare beskriver att bristande sjukvardsforsdkring, ldkemedelsbiverkningar som inte kan
behandlas och brister av medicin (Pourhaji et al., 2023)

“... One of the problems we have is that when we take these medicines we have to go for a
test later. Tis test is very expensive, and it really costs a lot of money for us. Sometimes
when I go to the pharmacy, they say, they don’t have the medicine.” (Pourhaji et al., 2023,
s. 6)

Anpassningar, hopp och framtidsutsikter

Det framkommer i flera studier att MS har en inverkan pé individer pé olika sitt beroende
pa vart i livet dem befinner sig, men dven hur deltagare utvecklade olika strategier for att
kunna hantera sin sjukdom 6ver tid. Kénsla av hopp och framtidstro trots de utmaningar
sjukdomen medfor dr aterkommande for personer med MS. Deltagarna hade en vilja av
anpassning och hitta nya l6sningar for att 16sa vardagen (Neate et al., 2022; Persson et al.,
2023; Zare et al., 2024). Livsstilsfordndringar beskrivs ha lett till bade fysiska och psykiska
forbattringar som ledde till fornyat hopp och starkare kénsla av kontroll (Neate et al.,
2022).

1 see a bright future ahead of me. You have to. Most things can be solved in
some way. I can put on a diaper under my pants in case I wet myself, and [
can, like, whatever it is, avoid a lot of things that I know I cannot manage [to
do]. But precisely the freedom and movability and such means a lot to me
(Persson et al., 2023, s. 5)

Utmaningar lyfts fram om MS debuterar i tidiga vuxendren. Det kan stora livets viktiga
utvecklingsstadier sdsom utbildning, karridr och familjebildning (Zare et al., 2024)

This disease hit me right at the peak of my activity. Just when I felt I was
doing my bests, wanting to find a job, expand my social relationships. I had
absolutely no problems, suddenly MS hit me like a crisis. [ was doing really
well in my studies, planning to become a family counselor (Zare et al., 2024,
s.4)
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Upplevseler av vird och egenvird

Inom hélso- och sjukvéarden méter personer med MS utmaningar dé det finns brister om
kunskap gillande MS. Deltagare vittnar om de tackar nej till lakemedelsbehandling blir de
en sarskilt srbar grupp, det hinde da att de blir exkluderade fran fortsatt vard (Beczek et
al., 2025).
Yes, I have experienced that as a lot of focus on medicine, or not medicine.
And if you don’t want medicine, or are not entitled to the medicine because
there are legal requirements to get medicine and so on, then you will no
longer be followed, and then you are just alive (Beczek et al., 2025, s. 8)

Psykisk hélsa upplever deltagare inte framhévs i varden, det tas inte upp och vardpersonal
fragar inte om personernas psykiska méende eller erbjuder ndgon hjélp for stod (Faraclas et
al., 2022).

Halsorelaterad livskvalitet &r kopplat till personer med MS for att kunna f individanpassad
information bdde fran vardgivare och National MS society, eftersom personerna da kunde
hantera sin sjukdom pa ett bittre sitt. Det finns dock uttalanden om att det finns en brist
med att fa vigledning direkt fran hélso- och sjukvéirden. Personer med MS behover for de
mesta sOka upp information sjilv (Beczek et al., 2025; Faraclas et al., 2022; Pourhaji et al.,
2023).

Egenvard framtrdder som en central strategi for personer med MS géllande hanteringen av
symtom samt vardagsrutiner. Deltagare i studierna beskrev att de maste anpassa sig till
sjukdomen och forsoka hitta 16sningar for att kunna klara av sina dagliga rutiner. Digitala
hjélpmedel och stodsystem var viktiga verktyg i processen att hitta 16sningar (Beczek et
al., 2025).

“I always write it down because soon something else comes up, or maybe I'm tired at 1 pm
on Friday and then I forget because I'm exhausted. So, I've created numerous good
support systems to cope with that” (Beczek et al., 2025, s. 5)

Utover tekniska hjdlpmedel uttryckte deltagare att sjukgymnastik, fysisk aktivitet och
hélsosam kost var viktiga for symtomlindring och 6kad livskvalitet. Fysisk aktivitet sdsom
promenader beskrevs som en betydande faktor for att bidra till att framja psykiskt
vélbefinnande och fysisk funktion. Socialt umgéinge nimnde deltagare var en del som
kunde frimjas genom tréning. Det framkom dock att motivationen var en aspekt som inte
alla kunde uppritthalla da nya vanor tar tid att bibehalla utan drivkraft (Beczek et al., 2025;
Faraclas et al., 2022; Neate et al., 2022).

“l used to follow diet much more, but fell off the bandwagon. I'm slowly getting back into
the swing of things, and I really want to find the willpower to keep it up permanently”
(Neate et al., 2022, s. 218)

Studierna visar att det finns en frustation dver vardsystemet som tenderar att arbeta utifrén
generella behandlingsmodeller och inte individanpassade behov. Att behdva passa in i
mallen upplevdes som att personerna inte kunde utforma personcentrerad egenvérd
(Beczek et al., 2025; Faraclas et al., 2022; Neate et al., 2022)

“I would love for somebody to just draw out an exercise plan for me.” (Faraclas et al.,
2022, s. 6)
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DISKUSSION
Resultatdiskussion

Denna litteraturstudie utfordes i syfte att undersoka personers upplevelse av att leva med
MS. En integrerad analys anvéndes och ett resultat baserat pa 10 artiklar, dér fyra
huvudkategorier samt sex underkategorier identifierades. Huvudkategorierna var
upplevelser av fysiska symtom, upplevelser av fordndrad sjilvbild, identitet och
emotionella utmaningar, upplevelser av det sociala sammanhanget och upplevelser av
behandling. Resultatet diskuteras utifran det teoretiska begreppet KASAM av Antonovsky
(1991, s. 43), nya artiklar och kopplas ihop till den tidigare redovisade forskningen i
bakgrunden.

I denna litteraturoversikt framkom det att personer med MS ofta upplever att bade de
fysiska och psykiska symtomen leder till en férdndrad vardag. Denna fordndring innebar
bade svérigheter att utfora de sysslor eller aktiviteter de tidigare kunnat utféra och en
fordndrad sjédlvbild av vem man &r idag. Sociala missuppfattningar och stigmatisering kring
MS dr ndgot som personer som lever med sjukdomen ofta méts av vilket beskrevs paverka
deltagarnas psykiska hélsa negativt och leder till en kénsla av utanforskap. Socialt stod i
form av vénner, familj och olika typer av MS- séllskap visade sig vara en viktig aspekt i att
kunna hantera sjukdomen. Antonovsky (1991, s. 43) forklarar att teorin bygger pa dem tre
begreppen hanterbarhet, begriplighet och meningsfullhet, dér dessa kan beskriva hur
personer finner sig i och upplever olika situationer. I resultatet framkom det att upplevelsen
av socialt stod visade sig vara starkt kopplat till hur deltagarna upplever kénslan av
formégan att hantera sjukdomen, och betonar vikten av detta stdd for att mota de
utmaningar som kommer med sjukdomen. Att umgéds med andra som har samma sjukdom,
ddr man delar erfarenhet och forstaelse for varandra uppgavs ge en kinsla av hanterbarhet
och meningsfullhet. Tidigare forskning beskriver egenvérd som en viktig strategi for
hanteringen av symtom och vardagsrutiner, dér ett gott **Self- management™ " innebér en
god foljsamhet till att ldra sig om sin sjukdom och ta hand om den. Detta kan i sin tur leda
till en béttre forstielse och acceptans for sin sjukdom vilket kan 6ka individernas
livskvalitet (Oliveira-Kumakura et al., 2019). Denna beskrivning av vikten av socialt stod
och formégan till egenvard skulle kunna tolkas som att KASAM stérkes.

I resultatet framkom att sociala missuppfattningar och stigmatisering kring MS var vanligt
forekommande i deltagarnas liv. Stigmatiseringen som finns kring sjukdomen, som ofta
grundar sig pa okunskap och fordomar leder till diskriminering och kénsla av utanforskap,
vilket gor att personerna hellre undanhaller sin sjukdom. Det visade sig dven paverka
relationer med familj och anhoériga, dér familjedynamiken inte ldngre var den samma eller
att partners ville ansdka om skilsméssa. Lex et al. (2022) beskriver att det 4r ett vanligt
forekommande att sjukdomen péverkar de sociala relationerna, och att man inte langre blir
inbjuden till sociala sammanhang. Resultatet pd visar att det inom hélso- och sjukvérd
forekommer just stigmatisering och férdomar av personer som lider av MS, och att detta
sociala stigma kan leda till en ovilja att uppsoka vird. Hir nimndes &ven att personer som
lider av sjukdomen ofta undanhaller sin sjukdom just av rddslan for diskriminering. Grothe
(et al., 2022) beskriver i sin studie att en betydande del av alla som deltagit i studien har
upplevt stigmatisering relaterat till MS minst en gdng. Det denna studie tar upp, som inte
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de andra har gjort géllande stigmatisering, &r att flera av deltagarna rapporterade
sjalvstigmatisering. Det resultat som denna litteraturdversikt belyser, som dven Grothe et
al. (2022) gor, dr att denna sociala stigmatisering leder till en kéinsla av forsdmrad
livskvalitet.

En kinsla av en fordndrad sjéalvbild och identitet beskrevs som en vanlig upplevelse
relaterat till sjukdomens progression. Resultatet belyste att symtomen som kommer med
sjukdomen gav en kénsla av en fordndrad sjdlvbild d4 man inte lingre kédnner igen sig sjélv
och kan gora de sakerna man tidigare kunnat. Det visade sig att man gérna forsokte
bibehélla identiteten man hade innan sjukdomens debut for att kiinna att man fortfarande &r
den man en géng varit. Ju ldngre in i sjukdomen man kom uppgavs det att man bdrjade
omvérdera sin identitet baserat pa sjukdomen. Denna kinsla av fordndrad sjélvbild kunde
dven kopplas ithop med den stigmatisering som finns kring sjukdomen for att undvika
forutfattade meningar om sig sjilv. Det belystes dven att det fanns en stark oro for
framtiden av att inte kunna utfora de sysslor man tidigare kunnat och behdva bli beroende
av andra i det dagliga livet. Bilden av sig sjilv och risk for forlorad sjdlvsténdighet,
kontroll och livskvalitet beskrevs som en oro. Kobelt et al. (2017) diskuterar att just denna
bristande forméga att utfora vardagliga aktiviteter relaterat till symtomen kan paverka hur
personer upplever sin livskvalitet. Tidigare forskning beskriver att livskvalitet ar ett
begrepp som grundar sig pa en subjektiv upplevelse av olika aspekter av sitt liv.
Livskvalitén beskrivs kunna péaverkas av individers psykologiska och fysiska tillstdnd, det
sociala nédtverket som finns omkring &n och kénsla av sjilvstindighet (Counted et al.,
2018). HRQOL ér dven kopplat till livskvalitén, med fokus pé hur det specifika
sjukdomstillstdndet paverkar individens livskvalitet. Uhlmann et al. (2024) belyser att
HRQOL hos personer med MS var ldgre dn resterande befolkning, med en betoning pa att
det psykiska miendets paverkan, vilket &ven Henson et al. (2024) stédjer. Henson et al.
(2024) samstdmmer med att personer med MS upplever en ligre livskvalitet i jamforelse
med resterande befolkning och belyser att de fysiska och psykiska symtomen samt att det
sociala umgénget har en betydelse for livskvaliten. Detta kan kopplas till begreppet
meningsfullhet enligt KASAM (Antonovsky 1991, s. 43) eftersom en kénsla av bristande
sjdlvstindighet till formagan att inte langre kunna utfora vardagliga aktiviteter sjalvstandigt
eller paverka sitt fysiska méende kan leda till att det paverkar meningsfullheten i livet.

Hilso- och sjukvarden dr en viktig del i att kunna hantera sjukdomen, men det framgick 1
litteraturdversikten att varden for MS inte alltid upplevdes som tillfredsstillande. I
resultatet framgick det att det finns en frustration dver att virdsystemet arbetar utifran
generella behandlingsmodeller, riktlinjer, och att varden inte dr personcentrerad. Tidigare
forskning beskriver att det finns nationella riktlinjer gidllande atgérder och insatser for
vérden vid MS, men endast att riktlinjerna &r en grund for vad som kan erbjudas
(Socialstyrelsen, 2022a). Det framgick dven en kdnsla av okunskap och exkludering frén
hélso- och sjukvirden. Om man inte ville folja det vrdprogram som fanns blev
exkluderingen ett faktum da man nekades fortsatt vard, och dterigen kan tolkas att hilso-
och sjukvarden dr ett centrum for stigmatisering av personer som lider av MS. Lex et al.
(2022) diskuterar i sin studie att deltagarna har haft ddliga upplevelser med vérden och att
de blev chockade hur de blev bemétta av virdpersonal. P4 samma sétt som denna
litteraturdversikts resultat sa beskriver dven Lex et al. (2022) att varden inte moter
patienternas behov av stdd relaterat till sjukdomen. Sjukvard vid MS beskrevs som en
ekonomisk borda och skapade stor oro for hur framtidens ekonomi kommer att se ut. Detta
kan kopplas till begreppet Hanterbarhet enligt Antonovsky (1991, s. 43) eftersom hélso-
och sjukvard &r en resurs for att kunna hantera sjukdomen. Denna beskrivning av hélso-
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och sjukvard som resurs i just formagan att kunna hantera sjukdomen och den situation
man befinner sig i kan tolkas som bristande da resultatet belyser att sjukvarden ofta inte
mdter personernas individuella behov.

Metoddiskussion

Syftet med studien var att undersdka personers upplevelser av att leva med MS. Det var
darfor relevant att vélja en icke-systematisk litteraturdversikt, som Kristensson (2014, s.
151-153) ndmner &r det en anvindbar metod vid studier som ska sammanstélla tidigare
forskning inom ett visst omrdde samt att tidsramen dr avgridnsad for en viss tid. Vid en
systematisk litteraturoversikt ar evidensen starkare pad grund av att man gir igenom
samtliga relevanta litteratur, men en icke-systematisk litteraturstudie gar fortfarande
igenom en detaljerad process av ett strukturerat och tydligt arbetssatt. Dér alla steg av
forfattarna redovisas (Kristensson, 2014, s. 151-153), som tillimpats i denna studie. Risker
som finns vid val av metod dr att risken finns for bias fran forfattarna da de kan vélja
studier de sjélva har kinnedom om, samt att forfattarnas utefter sina egna &sikter viljer ut
studier, det kan d& ge en snedvriden bild av konkreta situationer (Rosén, 2023, s. 437).
Forfattarna anvinde sig av en systematisk sokstrategi samt inklusions- och
exklusionskriterer, samt att de efterstriavade ett objektivt forhdllningssatt under studiens
process. Diskussioner om relevans av studier gjordes i samrad av bigge forfattarna for att
kunna fé en enighet. Forfattarna liste alla valda artiklar i full text, detta for att motverka
bias av forfattarna. Vidare hade forfattarna ingen vidare forforstaelse av det valda @mnet
som skulle kunna péverka och vrida resultatet for arbetets fordel.

Till studien valdes enbart kvalitativa artiklar ut for att sedan ldsas i full text. Syftet var att
fokusera pé personers upplevelser och da valdes kvalitativa studier eftersom det frimst
besvarar genom ingdende och transparanta berittelser utifran levda héndelser. Kvantitativa
artiklar har svart att fa fram beskrivande berittelser av upplevelser och uppfattningar.
Forfattarna kunde da styrka att anvénda sig av enbart kvalitativ studiedesign till sin studie.
Validiteten och trovérdigheten i studien 6kar enligt Henricsson (2023, s. 494-495) om man
anvénder sig av samma design. Polit och Beck (2021, s. 453) ndmner dock att anvinda sig
av blandade metoder kan ge ett mer stirkt och kraftfullare resultat for att forstirka studiens
kvalitet. Att kombinera bade kvantitativa och kvalitativa artiklar hade eventuellt kunnat ge
en breddare och djupare forstaelse. Detta 6vervigdes av forfattarna men kvalitativa artiklar
sags mer som en fordel d& det bedomdes mer relevant for att kunna besvara studiens syfte.

Rosén (2023, s. 441-442) rekommenderar att man i samrad med en bibliotekarie gor en
litteratursdkning for att kunna bista med relevanta dmnesord, ge feedback och végleda i en
bra sokstrategi. En kontakt med &mneskunnig bibliotekarie pd Sophiahemmet Hogskola
inledes for att kunna fi rdd och vigledning i dem olika databaserna. Genom att soka i fler
an en databas stirker det studiens validitet d& det forh6jer mojligheten att hitta
betydelsefull forskning (Henricsson 2023, s. 494). I arbetet anvdndes bdde PubMed och
CINAHL som databaser for att hitta relevant forskning till arbetet. Databasen PubMed
tillampades d den &r storst pd vetenskapliga artiklar inom medicinsk vetenskap och
CINAHL dér det framst finns artiklar inom vardvetenskap (Kristensson, 2014, s. 159).
Kristensson (2014, s. 161-162) papekar att det &r viktigt att gora avgriansningar i en studie
som att vilja sprdk man behidrskar och att tidsperioden véljs for att kunna soka pa sa aktuell
forskning som mojligt. Darfor valdes tidsperioden 20152025 till studien samt engelska
och svenska dé det dr dem spraken som forfattarna behirskade. D4 forfattarna inte har
engelska som modersmaél anvéndes det digitalt lexikon till stdd vid sprakbarridrer, det &r
dock en potentiell svaghet dé det finns risker for feltolkningar gillande dversittningen.
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Forfattarna var medvetna om detta och diskuterade eventuella sprakbarridrer for att
undvika missforstdnd. Samtliga inklusions- och exklusionskriterier samt avgriansingar
redovisar i metodavsnittet (Ostlundh, 2022, s. 103). Endast peer reviewed och
originalartiklar anvéndes for att stirka tillforlitligheten, da det granskas samt godkénts av
dmneskunniga forskare (Ostlundh, 2022, s. 104—105). I PubMed anvindes fritext och
MeSH-termer for att hitta artiklar till studiens syfte. Sokningarna har redovisats med for
transparens och reproducerbarhet i diagram som visar totalt antalet triaffar, ldsta abstrakt,
artiklar som ldst 1 fulltext och antalet inkluderade artiklar i resultatet. S6kningarna i
CINAHL gjordes med Subject headings samt ett filter med Peer reviewed, som man maste
manuellt géra i PubMed. Aven dessa sdkningar visas i diagrammet. Forfattarna gjorde
valet att inkludera vuxna patienter bdde mén och kvinnor eftersom studien skulle belysa
vuxna personers upplevelser.

Sophiahemmet hogskolas bedomningsmall anvéndes for att utfora en kvalitetsgranskning
av artiklarna, 1 metodavsnittet beskrivs tillvigagangsattet. En svaghet i litteraturdversikten
var att forfattarna inte hade tidigare erfarenheter av kvalitetsgranskning. D4 detta kan leda
till feltolkningar samt att besluten angdende artiklarnas trovérdighet kan bli felaktiga. I
studien framkom det att enbart artiklar med hog samt medel kvalitet hade inkluderats, detta
efter ett systematiskt tillvigagangsatt och individuell bedomning, samt efter diskussion av
beddmningen faststilldes ett betyg pa artiklarna (Kristensson, 2014, s. 166). All forskning
ska, enligt Kristensson (2014, s. 49), priglas av ett forskningsetiskt forhallningsstt.
Forfattarna har haft det i dtanke under arbetet och har valt artiklar som genomgétt etisk
granskning. I denna litteraturstudie har referenshanteringen f6ljt Sophiahemmet Hogskolas
version av APA-systemet, for att kunna skapa transparens for ldsaren kring vart
informationen har hdamtats ifrdn. Kristensson (2014, s. 24) ndmner att genom anvindning
av referenssystem kan forfattarnas resonemang stodjas samt kopplas till tidigare forskning.

Resultatet sammanstdlldes i en integrerad analys dar man stiller artiklarna mot varandra
(Kristensson, 2014, s. 174). Under processen identifierades likheter och skillnader under
diskussion. For att sedan plocka ut dataslingor som lades under kategorier som upplevelser
av fysiska symtom som blev en av huvudkategorierna. Den integrerade analysmetoden
beskrivs i metodavsnittet steg for steg.

Forfattarna har uppritthallit en regelbunden kontakt med handledaren och deltagit i
handledningstraffar med bade andra studenter och handledare. Enligt Falk- Brynhildsen
och Henricson (2023, s. 528) dr det en viktig del for att framja kvaliteten pa studien.
Genom att bade & muntlig och skriftlig dterkoppling av arbetet ifran handledare och med
studenter kan man se till att man uppnér de forvintade mélen. Kristensson (2014, s. 27)
betonar dven att handledaren ska arbeta som stod och bollplank till studenterna under
arbetet, men att huvudansvaret ér pa forfattarna.

Eftersom syftet beror alla vuxna personer med MS har studier som visar olika gruppers
perspektiv behdvts. Det vore exempelvis missvisande om forfattarna enbart hade valt en
specifik grupp av personer med MS pa grund av att det inte skulle vara representativt for
hela populationen. De valda artiklarna till resultatet har darfor valts med variation for att
kunna ge en god Oversikt. Urvalet dr frin olika linder sa som Sverige, Iran, Australien,
USA, Danmark och Storbritannien. Fokuset har varit pd vuxna personer med MS i olika
aldrar, olika typer av MS och sjukdomsforlopp.
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SLUTSATS

Resultatet i denna litteraturdversikt visade att personer som lever med MS beskriver en
komplex och utmanade tillvaro som bade paverkar personernas psykiska, fysiska och
sociala dimensioner av livet. Upplevelserna som kom fram i studien speglar en vardag
priglad av fordndrad sjdlvbild, ovisshet for framtiden, begrasningar samt anpassning av
sjukdomens symtom och progression. Dock framkommer det dven positiva aspekter, dér
ménga utvecklar egna strategier for att kunna hantera sin situation, en del uttrycker hopp,
mening och livsglddje. En dterkommande punkt dr vikten av emotionellt, socialt och
praktiskt stod bdde fran vardpersonal och nirstdende. Véarden har en central roll i att kunna
bemota personer med MS utifrén ett helhetsperspektiv samt personcentrerat forhéllningsitt.
Det framkom dock att det stdd ménga ville ha av vardpersonal inte var det dem fick,
snarare kédnslor om okunskap och exkludering. Resultatet diskuterades utifran begreppet
KASAM dir begreppet kan ge ett perspektiv pd hur en person upplever situationen de
befinner sig i.

Klinisk tillampbarhet

Resultatet i denna litteraturdversikt visar pa att det finns brister i vrdpersonals kunskap
om sjukdomen. Okunskap, brist pa stod och stigmatisering &r delar i professionen som
méste utvecklas och forbittras. Resultatet som belyser stigmatisering inom véarden &r
vésentlig for sjukskoterskans roll di sjukskoterskan ska handla utifran ett etiskt
forhallningssitt och dér vardegrunden vilar pd en omvérdnad som ska respektera de
ménskliga réttigheterna. Alla ménniskor ska respekteras som de &r, dir
funktionsnedsattningar och sjukdomar ska accepteras. Denna litteraturdversikt ger en insikt
1 patienternas perspektiv i hur det &r att leva med sjukdomen, vilket kan ge en dkad
forstaelse och kunskap for vardpersonal. Sjukskoterskan kommer i professionen mota
personer som lider av MS och det dr ddrmed av stor vikt att sjukskoterskan har denna
kunskap for att kunna erbjuda personcentrerad vard och genom detta frimja hélsa och
vélbefinnande samt lindra lidande.

Detta arbete kan kopplas till hdllbar utveckling genom det globala mélet God hdlsa och
vilbefinnande som dr nummer 3 i Agenda 2030. Mélet syftar bland annat till att forsdkra
ett hdlsosamt liv och frimja vélbefinnande. Personer med MS péverkas av stigmatisering
och férdomar inom hélso- och sjukvérden, dér arbetet kan 6ka kunskapen om vikten av en
personcentrerad, jdmlik samt tillgdnglig vard. Genom att minska pa negativa attityder och
stigma kan detta ge en Okad tillit till vardpersonal, frimja psykiskt vélbefinnande och dven
minimera risken for att personer inte soker vard som de behdver. Delmélet 3.8, betonar
behovet av inkluderande och hilso- och sjukvard av god kvalitet (Globala méalen, 2024).
Medveten vardpersonal kan bidra med en langsiktigt hallbar och jamlik vard for personer
med kroniska sjukdomar som MS.

Fortsatta studier

Resultaten i litteraturdversikten presenterar flera aspekter hur personer med MS upplever
sin livssituation bade utmanande samt ovisst for framtiden. Det framkom &ven att det fanns
brister 1 vardsystemet, okunskap och exkludering. Forfattarna &r eniga om att det behovs
mer studier pa forbéttringsarbete for hélso- och sjukvérden for att kunna implementera
rutiner gillande hur personer med MS kan fingas upp och kunna erbjudas ritt stdd. Aven
den aspekten Over att det fortfarande &r oklart varfor vissa personer far MS, skulle fortsatt
forskning kunna mojliggora att vetskapen om uppkomsten gora ett botemedel majligt.
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Ytterligare forskning kan bidra med mer utvecklade personcentrerade insatser och
stodatgdrder som 1 sin tur leder till forbattrad livskvalitet hos personer som lever med MS.

FORFATTARNAS BIDRAG

Forfattarna Sanna Brander och Ebba Andersson har i lika stor omfattning bidragit till
arbetets olika delar.
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BILAGA A

Sophiahemmet Hogskolas bedomningsunderlag for vetenskaplig klassificering samt kvalitet avseende studier med kvantitativ och kvalitativ
metodansats, modifierad utifrdn Berg, Dencker och Skérséter (1999) och Willman, Bahtsevani, Nilsson och Sandstrom (2016).

KOD OCH KLASSIFICERING

VETENSKAPLIG KVALITET

I = Hog kvalitet

II=
Medel

IIT = Lag kvalitet

Randomiserad kontrollerad
studie/Randomised controlled trial
(RCT) ir prospektiv och innebar
jamforelse mellan en kontrollgrupp och
en eller flera experimentgrupper.

Storre vél planerad och vl genomford
multicenterstudie med adekvat
beskrivning av protokoll, material och
metoder inklusive behandlingsteknik.
Antalet deltagare tillrdckligt stort for att
besvara fragestdllningen. Adekvata
statistiska metoder.

Randomiserad studie med fé deltagare och/eller for minga
delstudier, vilket ger otillrdcklig statistisk styrka. Bristfalligt
antal deltagare, otillrickligt beskrivet eller stort bortfall.

Klinisk kontrollerad studie/Clinical
controlled trial ( CCT) ér prospektiv
och innebér jimforelse mellan
kontrollgrupp och en eller flera
experimentgrupper. Ar inte
randomiserad.

Vil planerad och vil genomford studie
med adekvat beskrivning av protokoll,
material och metoder inklusive
behandlingsteknik. Antalet deltagare
tillrackligt stort for att besvara
fragestéllningen. Adekvata statistiska
metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrdckligt beskriven,
brister i genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Icke- kontrollerad studie (P) ar
prospektiv men utan relevant och
samtida kontrollgrupp.

Vil definierad fragestéllning, tillrdckligt
antal deltagare och adekvata statistiska
metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrdckligt beskriven,
brister i genomforande och tveksamma statistiska metoder.

Retrospektiv studie (R) &r en analys av
historiskt material som relateras till
ndgot som redan har intréiffat,
exempelvis journalhandlingar.

Antal deltagare tillrdckligt stort for att
besvara fragestdllningen. Vil planerad
och vil genomford studie med adekvat
beskrivning av protokoll, material och
metoder.

Begrénsat/for fa deltagare, metoden otillrdckligt beskriven,
brister i genomforande och tveksamma statistiska metoder.




Kvalitativ studie (K) &r vanligen en
undersokning dir avsikten dr att studera
fenomen eller tolka mening, upplevelser
och erfarenheter utifran de utforskades
perspektiv. Avsikten kan ocksa vara att
utveckla begrepp och begreppsmaéssiga
strukturer (teorier och modeller).

Klart beskriven kontext. Motiverat
urval. Vil beskriven urvalsprocess,
datainsamlingsmetod,
transkriberingsprocess och
analysmetod. Beskrivna tillforlitlighets/
reliabilitetshinsyn. Interaktionen mellan
data och tolkning pavisas. Metodkritik.

Daligt/vagt formulerad fragestillning. Deltagargruppen ér
otillrackligt beskriven. Metod/analys otillrackligt beskriven.
Bristfillig resultatredovisning.

* Négra av kriterierna utifran I = Hog kvalitetet dr inte uppfyllda men den vetenskapliga kvaliten virderas hogre én III = Lag kvalitet.
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BILAGA B

Forfattare Titel Syfte Metod Deltagare | Resultat Typ av kvalitet
Ar (&r for (Design, urval, (Bortfall)
publikation) datainsamling och analys)
Land
Barker, A.B., Experience of Att undersoka den Design: Kvalitativ undersdkning. 21 Det identifierades teman K
Smale, K., Hunt, | Identity Change subjektiva Urval: Personer forfragades fran ) som anpassningsprocessen, I
N., Lincoln, N.B., | in People Who upplevelsen av en tidigare genomford studie av skapa en positiv identitet,
& das Nair, R. Reported a identitetsforandringar | en anpassningsintervention. paverkan av symtom,
2019 Diagnosis of och efterfoljande Inklukionskriterer var att ha en MS- nérstaendes betydelse,
Storbritannien Mumpl? anpassning till MS. diagnos. sjdlvreflektion och hur man
Sclerosis: A Identitetsforindringar | Datainsamling: Semistrukturerade hanterade MS- identiteten.
Qualitative efter en MS-diagnos. | intervjuer, med 6ppna frigor om Resultatet visade att
Inquiry. sociala relationer bade fore och

efter diagnos. Om dem upplevt
forandringar over tid och inverkan
pa humoret. Intervjuerna var
hemma hos deltagarna. Intervjuerna
ljudinspelades.

Dataanalys: Tematisk analys. Samt
att Social Identity Model of Identity
Change som teoretisk ram anvéindes
som stdd for att forsta och
strukturera datamaterialet. Matrialet
analyserades och det gjordes
relevanta kategorier.

personer forsokte dolja sin
MS-diagnos 1 det tidiga
skedet for att kunna bevara
sin identitet. Nar symtomen
inte langre gick att dolja
visade det sig att manga
borjade acceptera sin MS
som en del av sin identitet.
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Beczek, A.,
Roikjer, S. G.,
Simony, C.,
Landt, E. M.,
Storr, L., Dahl,

M., & Beck, M.

2025
Danmark

Experiences and
challenges of
people with
multiple sclerosis
and low
attendance to
clinical follow-
up: a qualitative
study

Syftet var att utforska
erfarenheterna hos
personer med MS som
inte regelbundet gar
pa sina kliniska
aterbesok pa MS-
kliniker i Danmark,
med sérskilt fokus pa
egenvard.

Design: Kvalitativ intervjustudie.

Urval: Over 18. Personer med MS
som i genomsnitt besokte MS-
kliniker mindre dn en gang per ar
eller inte alls sedan man fatt sin
MS- diagnos. Ett minimum pé fem
ar av att ha haft diagnos. Deltagarna
inbjdds att delta i studien via en
inbjudan som puplicerades pa
Danska MS- séllskapets hemsida
samt pa ett danskt sjukhus.

Datainsamling: 15 individuella
seminstrukterade intervjuer baserad
pa en intervjuguide spceifikt
utvecklad for denna studie.
Deltagarna kunde vélja pa att bli
intervjuade virtuellt i deras hem
eller pa den neurologiska
avdelingen pa Zealand University
Hospital. Intervjuerna
ljudinspelades och transkriberades.

Analys: Tematisk analys baserad pa
Braun och Clarks, med en induktiv
ansats. Koder och teman
idenifierades och lades sedan in i en
programvara dér processen syftade
till att utforska kopplingarna mellan
de inlagda koderna och temana.
Forfattarna diskuterade sedan de
nya koderna och temana.

15
@

Tva overgripande teman
identifierades med sex
underkategorier.

Tema 1: Kognitiv och
kroppslig storning. Temat
belyser hur deltagarna
upplevde ett fragmenterat liv
pa grund av de kognitiva och
fysiska effekterna av MS. Att
navigera dessa begransningar
med egenvérd var nodvéndigt
for att bibehalla hélsan och
vialmaende. Undertema: Ett
sinne som bleknar, att
undvika sanningen som en
“*skold™, aterstédllande av
vilbefinnande.

Tema 2: Storningar i
vardkedjan. Detta tema
belyser brister i kontakten
med hélso- och sjukvarden
som péaverkade deltagarnas
forméga att hantera egenvard.
Detta kunde handla om
kommunikationsproblem och
upplevelser att inte bli
lyssnad pa eller fa adekvat
behandling. Underkategori:
Fragment av stdd, ensamhet i
varden, kinslor av
avfardande.

1Y%




Dehghani, A.,
Khoramkish, M.,
& Shahsavari
Isfahani, S.

2019

Iran

Challenges in the
Daily Living
Activities of
Patients with
Multiple
Sclerosis: A
Qualitative
Content Analysis

Att undersoka hinder
i aktiviteter i det
dagliga livet (ADL)
hos patienter med
MS. Samt att
identifiera de
viktigaste bekymren
hos dessa patienter.

Design: Kvalitativ

Urval: Icke-slumpmaéssigt urval.
Inklusionskriterier var att ha en
MS-diagnos, vela delta, minst ett
ar sjukdomsduration och forméaga
att kunna uttrycka egna
erfarenheter.

Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer i verkligheten gjordes.
Datainsamlingen fortsatte tills
datamaéttnad hade uppnatts. Alla
intervjuer spelades in.

Analys: Kvalitativ innehéllsanalys
enligt Graneheim och Lundman
metod. Innefattade transkribering,
kodning, kategorisering och ta
fram huvudteman.

14

Ett huvudtema
identifierades som var
“rddsla for en oviss framtid
av sjukdomar”, som sedan
kunde kategoriseras i fyra
huvudkategorier. 1.
Konfrontation med fysik,
emotionella, psykiska och
beteendeméssiga
forandringar. 2.
Konfrontation med
kulturella-sociala felaktiga
uppfattningar. 3. Rédsla for
att bli invalidiserad. 4.
Tolerans av sjukdomens
ekonomiska borda




Faraclas,E.,
Merlo, A.,

Lynn., J & D.

Lau.,J
2022
USA

Perceived
facilitators,
needs, and
barriers to health
related quality of
life in people
with multiple
sclerosis: a
qualitative
investigation

Att hos personer med
relapsing-remitting
multipel skleros
(RRMYS) beskriva
hélso- och
vélbefinnandebehov
samt underlattande
faktorer som upplevs
paverka
halsorelaterad
livskvalitet
(HRQOL).

Design: Kvalitativ

Urval: Icke-slumpmaéssigt urval.
Deltagare med sjélvrapporterad
diagnos av RRMS rekryterades
fran en annan studie.
Inklusionskriterier var 18 ar eller
dldre. Kunna kommunicera pa
telefon.

Datainsamling: Intervjuer
genomfordes via telefon. Varje
deltagare genomforde en intervju.
Intervjuerna fokuserade pa att
undersoka olika hélsoaspekter
som upplevdes ha en inverkan pa
livskvaliteten. Intervjuerna
spelades in och transkriberades.
Analys: Tematisk analys. Kodning
av datan induktivit. Dérefter
teman fran de kodade uppgiftena.
Granskning och revidering av
koder samt teman.

15

Fem teman framkom som
underlittade faktorer for
HRQOL:
Psykiskt/emotionellt hélsa,
kunskap om MS,
familj/kamratstod,
livsstilsbeteende och socialt
engagemang. Fem centrala
hinder framkom for att
kunna uppnd HRQOL.:
begransad atkomst till
specialistvard, bristande
kommunikation/empati fran
véardgivare, brist pa vard,
hinder orsakade av MS-
symtom samt att navigera i
hélso- och sjukvardsystemet
och forsdkringssystemet.
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Haubrick, K. K.,
Gadbois, E. A.,
Campbell, S. E.,
Young, J., Zhang,
T., Rizvi, S.,
Shireman, T. 1., &
Shield, R. R.

2021

USA

The Lived
Experiences of
Adults with
Multiple Sclerosis

Syftet med studien var
att undersoka de levda
erfarenheterna hos
vuxna med multipel
skleros (MS)

Design: Kvalitativ intervjustudie

Urval: Over 18 ar, har en MS-
diagnos och bodde i Rhode Island,
USA. Forskarna samarbetade med
en stodorganisation for personer
med MS, dér deltagarna fick
anmdla sitt intresse om att delta.

Datainsamling: Intrervjustudie med
fem fokusgrupper innehallande 46
deltagare, baserad pa en
intervjuguide. Inspelade och
transkriberade.

Analys: Tematisk analysmetod.
Transkriberingen kodades
individuellt av fyra
teammedlemmar, for att sedan
samlas och diskutera dessa och
diskutera eventuella teman. Datan
kodades och organiserades av en
programvara.

46
)

Fem teman identifierades.
Tema 1: deltagarna beskrev
hur MS- symtomen
komplicerar det dagliga livet
orsakat av fysisk och
ekonomisk osékerhet.

Tema 2: Deltagarna
rapporterade att vardpersonal
madste vara mer aktiva i sitt
larande och lyssnande.

Tema 3: Deltagarna noterade
att deras relationer var
anstrdngande pa grund av
brist av delad upplevelse av
MS.

Tema 4: Deltagarna beskrev
samarbete och forstaelse som
fordelar med att bilda
véinskap inom MS-
organisationen.

Tema 5: En forutsedd 6kad
funktionsnedsittning 6ver tid,
dér deltagarna beskrev att de
var oroliga for framtida fyisk
och ekonomisk osidkerhet.

VI




Neate, S.L.,
Donald, A.,
Jelinek, G.A., &
Nag, N.

2022

Australien

Experiences of
and attitudes to
lifestyle
modification for
the management
of multiple
sclerosis: A
qualitative
analysis of free-
text survey data

Syftet var att
undersdka
perspektivet fran
personer med MS
géllande éndring av
livsstilsrelaterade
riskfaktorer for att
hantera sjukdomen.
Med fokus som lag
pé att forsta attityder
till och erfarenheter
av
livsstilsforandringar
som en del av
egenvard ut ett
patientperspektiv.

Design: Kvalitativ

Urval: Personer 6ver 18 ar,
engelsksprakiga, diagnos MS. De
ingick i det internationella
enkétprojektet Health Outcomes
and Lifestyle In a Sample of
pwMS, dar dem besvarade en
Oppen fritextfraga.
Datainsamling: Insalmingen
gjordes av bade strukturerade
fragor och en dppen fritextfraga,
vilket mgjliggjorde insamling av
kvalitativa data. Dar frdgor om
kliniskt forlopp, livsstilsbeteenden
och hélsoresultat.

Dataanalys: Induktiv tematisk
analys. Dataanalysen gjordes i
olika steg dér forsta steget var
fordjupad genomlésning, kodning,
kategorisering av koder,
identifiering av teman och
underteman.

2466
(1460)

Det kunde identifieras fyra
huvudteman: 1. Praktiska
utmaningar. 2. Fysiska
utmaningar. 3. Psykologiska
hinder. 4. Faktorer som
skapade fordndring samt
upplevda effekter. Deltagare
formedlade ne formaga att
fa kontroll dver sin MS
genom livsstilsforandringar.
Det belyses bade
utmaningar med MS och
posetiva effekterna av
hélsosamma
livsstilsbeteenden.
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Persson, S.,
Andersson, A. C.,
Gire, B. A.,
Lindenfalk, B., &
Lind, J.

2023

Sverige

Lived experience
of persons with

multiple sclerosis:

A qualitative
interview study

Syftet var att utforska
den levda erfarenheten
hos personer som
lever med MS i en
svensk kontext.

Design: Kvalitativ intervjustudie.

Urval: Bade malstyrt och
slumpmassigt urval anvindes.
Deltagarna rekryterades baserad pa
en tidigare kvantitativ studie
innehéllande alla personer som fatt
en MS- diagnos i ett
befolkningsbaserat sjukvérdssystem
i sydostra Sverige. Fyra olika
monster identifierades i den tidigare
studien, och deltagarna rekryterades
utifrén dessa. Urvalet slutade i 10
deltagare till den kvalitativa
studien.

Datainsamling: 10
semistrukturerade intervjuer

baserad pa en intervjuguide. Sju
personer valde att bli intervjuad
genom ett digitalt videoverktyg,
och tre valde intervjuer ansikte mot
ansikte pé ett sjukhus som spelades
in med ljud. Transkriberade.

Analys: Tematisk analys.
Transkriberingarna lastes igenom
och analyserades manuellt for att
skapa koder. Koderna
sammanstélldes sedan till teman.
Slutligen genererades fyra teman
med 12 underteman.

10
®)

Fyra teman och 12
underteman identifierades.
Tema 1: Perspektiv pa sitt liv
och hélsa. Undertema:
relationer med andra,
personloga attityder,
perspektiv pa framtiden.

Tema 2: Paverkan pa
vardagslivet. Undertema:
Intressen och aktiviteter,
symtom och konsekvenser,
aspekter av medicinering.

Tema 3. Relationer med
hélso- och sjukvardspersonal.
Undertema: Bekriftelse av
diagnos, individuella behov,
kunskapsinhdmtning.

Tema 4: Gemensamma
vardprocesser. Undertema:
tillgéng till vard, planering
och samordning, allménna
uppfattningar.

Resultatet tyder pé att det
finns ett behov av forbéttrad
hélso- och sjukvard for att
kunna moéta de varierade
behoven hos personer med
MS:

IX




Pourhaji, F.,
Peyman, N.,
Taraghdar, M.
M., Jamali, J., &
Tehrani, H.
2023

Iran

Explaining the
burden of
psychosocial
factors on the
worsening
symptoms of MS:
a qualitative study
of patients'
experiences

Syftet var att
identifiera hur
psykosociala faktorer
paverkade
forsémringen av
symtomen pa MS.

Design: Kvalitativ intervjustudie.
Urval: Bade mélstyrt och
slumpmassigt urval anvindes.
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer med 21 deltagare.
Intervjuerna gjordes ansikte mot
ansikte. Intervjuerna ljudinspelades
och transkriberades.

Analys: Kvalitativ innehallsanalys
enligt Graneheim och Lundman.
Transkriberingarna analyserades
manuellt och identifierade
meningsbérande enheter som
kodades. Sedan anvindes ett
dataprogram dir koderna
klassificerades och bildade sedan
huvudteman och underkategorier.

21
@

En huvudkategori med tre
underkategorier
identifierades, dar dessa
ytterligare var uppdelade i
kategorier.

Huvudkategori: Psykosociala
spanningar.

Underkategori:

Stress, som bestod av fysiska,
emotionella och
beteendeméssiga symtom.
Agitation bestod av
familjerelaterade problem,
behandlingsrelaterade
bekymmer och bekymmer
relaterade till sociala
relatiomer. Slutligen
stigmatisering som bestod av
social stigmatisering och
sjdlvstigmatisering.




Wallin, A.,
Franzén, E.,
Ekman, U., &
Johansson, S.
2023

Sverige

Struggling to
Keep Up and
Have a Good
Life: A
Qualitative Study
of Living With
Impaired Balance
Control Due to
Multiple
Sclerosis.

Att undersoka och
beskriva upplevelser
hos personer med
MS som lever med
nedsatt balans och
hur det paverkar
vardagen.

Design: Kvalitativ

Urval: Icke-slumpmassigt urval.
Valdes fran en tidigare studie.
Rekryteringen skedde i Sverige pa
MS-specialistcenter och kliniska
rehabiliteringsenheter i
Stockholm. Inklusionskriterier
alder 18-65 ér, forméga att ga 100
meter utan hjilp, har en MS
diagnos med
funktionsnedsattningspodng
mellan 2.0 och 5.5.
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer genomfordes. Minst tva
maénader efter den tidigare
studien. Pa plats vid Karolinska
institutet, 1 hemmet eller via
videolink. Oppna fragor anvindes
som berorde balanskontroll,
inverkan pa vardagsfunktionen.
Intervjuerna spelades in.

Analys: Induktiv innehéllsanalys
anvindes stegvis. Texterna listes
noggrant, anteckningar och
rubriker skapades samt
subkategorier gjordes.
Tillforlitligheten sakerstdlldes
genom strategiskt urval,
oberoende intervjuare, transparent
och granskande analysprocess.

16

Fem huvudkategorier kunde
identifieras: Balans ar en
automatisk fardighet som nu
kraver uppmairksamhet,
bidragande faktorer till
balandsnedséttning,
belastningar av
balansnedséttning, hantering
av balansnedsittning, och
forhandling mellan
kapacitet och ambition for
att fortsitta det “goda livet”.
Utifran huvudkategorierna
kunde ett tema skapas
“Begrénsad av nedsatt
balanskontroll och
kédmpande for att hinga
med”.
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Zare, L., Nayeri,
N.D.,
Bahramnezhad,
F., & Rasti, A.
2024

Iran

Living With
Multiple
Sclerosis: The
Rainbow of
Inspiring
Experiences and
Resilience in the
Face of the
Disecase

Att undersoka
patienters forstaelse
av MS och deras
egna erfarenheter av
att leva med
sjukdomen. Studien
hade tva fragor att
besvara: “Hur
upplever personer
med MS sin
sjukdom?” och “Hur
forstar patienter sin
sjukdom?”

Design: kvalitativ

Urval: Icke-slumpmassigt urval.
Perosner fran MS-kliniker i Iran.
Inklusionskriterier alla typer av
MS, 18-60 ar. Villiga att dela med
sig av sina erfarenheter.
Datainsamling: Semistrukturerade
intervjuer genomfordes pa plats.
Interjuerna bérjade med dppna
fragor och sedan till en
semistrukturerad ansat.
Ljudinspelningar gjordes. 17
interjuver genomfordes.

Analys: Genomfordes i fem steg.
(1) Transkribering, (2)
Genomlésning, (3) Identifiering
av meningsenheter och koder, (4)
Kategorisering av koder, (5)
Bestdmning av huvudteman.

17

Det identifierades tre
huvudkategorier samt nio
underkategorier: 1. Aska
och blixtnedslag: Missndje,
sociala felaktiga
forestéllningar, upplevelser
av begransningar, storningar
1 livets olika faser, morka
tankar om framtiden. 2.
Subtil strale: yttre ljuskallor,
reflektion av individuella
anstrangningar. 3.
Regnbégens uppkomst:
Resiliens, hopp om en ljus
framtid.
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