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Hva er multippel sklerose?

Multippel sklerose (MS) er en sykdom som rammer
sentralnervesystemet — dvs. hjernen og ryggraden. MS er en kronisk
sykdom. Den starter vanligvis nar folk er mellom 20 og 40 ar gamle.
MS opptrer 1,5 til 2 ganger oftere hos kvinner enn hos menn.
Sentralnervesystemet bestar av tre deler: hjernen, ryggmargen og
nervetradene. Nervetradene forbinder hjernen og ryggmargen med de
andre delene av kroppen. Informasjon om bevegelser og folelser ledes
gjennom nervesystemet av nevroner. Nevronene i hjernen og
ryggmargen er dekket med et beskyttende lag som kalles "myelin" eller
"myelinskjede."
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Figur 1. Figuren ovenpor viser hvordan myelin blir skadet i MS.
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Myelin virker som et isolasjonsmateriale som tillater meldinger, eller
elektriske signaler, a sendes videre raskt og effektivt fra hjernen eller
ryggmargen til resten av kroppen - for eksempel til en arm eller et
ben, som sa reagerer pa meldingen med a gjore en bevegelse.

MS er en sykdom som skyldes skade pa myelinet (se figur 1). Uttrykket
"multippel sklerose" betyr faktisk : "harde arr som opptrer pa forskjellige
steder". De harde arrene viser til skaden pa myelinlaget. Den delen av
myelinlaget som er skadet, kalles ofte et "plaque" eller en "lesjon". Nar
myelinet skades, forsinkes meldingene eller signalene som kommer fra
sentralnervesystemet, eller de blir ufullstendige, eller de kan blokkeres
fullstendig. Det er pa denne maten de forskjellige symptomene pa MS kan
opptre. Ved MS er myelinskjeden skadet av en betennelse pa forskjellige
steder og virker derfor ikke som det skal lenger. Fordi betennelsen i
myelinskjeden kan opptre pa forskjellige steder, kan pasientenes
symptomer veere sveert forskjellige.

Hvis for eksempel skaden opptrer i det omradet som er ansvarlig for synet,
kan pasientens syn bli rammet. Skade pa nervene som kontrollerer bevegelse
(de motoriske nervene) rammer den maten pasienten beveger seg pa, og
kan fere til tap av styrke eller stivhet i musklene. Hvis nervene som
kontrollerer sanseevnen, blir skadet, forer dette til endringer i den maten
pasienten foler ting, som f.eks. prikking eller redusert falsomhet i en
bestemt del av kroppen. Nar betennelsen opphgrer, blir symptomene mindre
eller forsvinner fullstendig. Vi vet ikke nay-

aktig hva som forarsaker betennelsesreak-
MS opptrer oftere

hos kvinner enn
hos menn

sjonen. For gyeblikket antas det at cellene i
det menneskelige immunsystemet (kroppens
forsvarssystem) er involvert og begynner a
oppfere seg pa en unormal mate.




Hvis du vet at du har MS, kan det veere du lurer pa hvordan
sykdommen vil utvikle seg og hvilke symptomer du kan fa. Og fordi
sykdommen utvikler seg forskjellig hos forskjellige pasienter, er det
ikke sa lett & besvare dette spersmalet. Noen kan fa symptomer som
andre aldri blir rammet av. Det er stor forskjell pa hvor alvorlig
sykdommen utvikler seg og hvor regelmessig symptomene vender
tilbake.

MS kan deles inn i fire former, avhengig av hvordan sykdommen
utvikler seg: den godartede formen, relapsing-remitting MS,

den sekundaert progressive formen og den primaert progressive
formen.

Den godartede formen av MS. Denne begynner med et lite antall
milde angrep fulgt av fullstendig helbredelse. Det er lange perioder
uten tilbakefall. Symptomene blir ikke verre ettersom tiden gar, og
sykdommen forer vanligvis ikke til permanent ufgrhet.

Relapsing-remitting MS. | denne formen av sykdommen folges
angrepene av perioder hvor pasienten kommer seg, og hvor
symptomene knapt viser seg eller forsvinner fullstendig. | begynnelsen
har de fleste MS-pasientene denne formen av sykdommen. Angrepene
gir milde til alvorlige symptomer. Men helbredelsen er kanskje ikke
lenger fullstendig etter flere tilbakefall, noe som betyr at pasienten
sitter igjen med permanente symptomer. Dette er den vanligste
formen for MS.

Sekundeer progressiv MS. | begynnelsen er denne typen identisk med
formen med tilbakefall og bedring, men den progressive fasen utvikler
seg etter gjentatte angrep.
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Primaer progressiv MS. Denne formen av sykdommen er kjennetegnet
av en kontinuerlig gkning i symptomene og en gradvis gkning av
funksjonshemming. Noen ganger stanser forverringen i en periode, og
noen ganger er den kontinuerlig. Omkring en av sju MS-pasienter har
denne formen av sykdommen.

MS-pasienter har altsa en lang periode (noen ganger hele livet) hvor
forverring (tilbakefall eller symptomstyrking) veksler med bedring
(tilbakegang). Nar det gjelder omkring en av tre MS-pasienter kan det
til og med sies at de har relativt fa problemer pa grunn av sykdommen
hele livet igjennom. Sveert ofte forbindes MS automatisk med en
rullestol, men i virkeligheten kan 80 % av MS-pasientene fortsatt ga ti
ar etter at sykdommen er blitt diagno-

stisert, og har ikke noe behov for MS-symptomer og

sykdommens porleop
varierer betraktelig

rullestol.

Forskjellige publikasjoner viser hvor fra en person til

mye forskning det pagar for ayeblikket

pa medikamenter for MS. Det finnes e annen

ingen medisin som kan kurere MS, men

det er noen typer medikamenter som kan fore til en reduksjon i antall
tilbakefall, og som kan sinke utviklingen, og ha en positiv virkning pa
livskvaliteten din. Heldigvis betyr disse typene medikamenter at det
ikke lenger er umulig & behandle MS.

Nar du star overfor det faktum at du har en kronisk sykdom, opplever
mange at livet forandrer seg. Du kan ikke lenger ta helsen din for gitt:
fra nd av ma du ta hensyn til at du har fatt en sykdom som kan gjere
livet uforsigbart. Dette kan fore til folelsesmessige reaksjoner som

opplevelse av tap av helse- og psykiske reaksjoner.



| de neste avsnittene finner du

"leg har hatt MS i 11 dr en liste over forskjellige folel-

og i tidligere tider ble polk
sendt hjem etter diagnosen
med lite hdp for jremtiden.
Nd for tiden er det fjlere nye
behandlingsmetoder som
kan gjore livet mye lettere".
Marissa, 36

sesmessige reaksjoner som ofte
dukker opp hos mennesker
med en kronisk sykdom, med
en kort beskrivelse av de
enkelte reaksjonene. Noen
ganger oppstar en folelses-
messig reaksjon alene, andre
ganger er de kombinert med
en annen. Meningen med
denne listen er a hjelpe deg a
kjenne igjen de reaksjonene du opplever nar du foler deg nedfor eller
utilfreds i din nye situasjon. Hvis du kan kjenne igjen reaksjonene dine,
er det ofte lettere a snakke med andre om dem, og nar du gjer det,
tar du det forste skrittet pa veien til a tilpasse deg din nye situasjon.

Vantro/sjokk

Nar de forste symptomene pa en kronisk sykdom blir merkbare, kan
det veere du starter med a forsgke & overse dem. Du vet ikke hva du
skal tro: du tror du er i ferd med "a bli spre", at du innbiller deg ting.
Nar MS er blitt diagnostisert av en lege, kan det bety en enorm fglelse
av lettelse for noen og et forferdelig sjokk for andre. Lettelse fordi
diagnosen MS betyr slutten pa en lang periode med usikkerhet, med
legebesak og medisinske undersakelser som ikke viste noen bestemt
arsak til symptomene dine. Eller et sjokk fordi du har hert om MS, eller
kjenner noen som har sykdommen.
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Men det kan ogsa skje at du

i begynnelsen reagerer kaldt

og rolig, og at folelsene forst
kommer senere. Du kan til a
begynne med fole at du er ute av
stand til a tro at dette kunne skje
med deg, slik at du tviler pa legens
diagnose. Men uansett hva som er

din forste reaksjon, vil beskjeden om

at du har fatt MS skape en reaksjon i de
fleste tilfeller. Et forste stadium med en
folelse av lettelse viker vanligvis for angst,
depresjon og sinne. Dette er ikke sa

underlig nar du opplever at livet forandrer
seg. MS begynner vanligvis nar pasienten er
mellom 20 og 40. Dette er ofte den perioden i
livet nar man legger planer for fremtiden og patar seg langsiktig ansvar
og varige forhold i forhold til familie og barn. Du stiller da spersmalet:
"Hva vil jeg veere i stand til a gjore i fremtiden?", og dette spgrsmalet
forer til usikkerhet om fremtiden. Dette kan sla deg ut av balanse, og
betyr at du ma finne en ny balanse ved a forsone deg med nyheten og
godta det faktum at du vil matte lzere & leve med sykdommen. A
forsone seg med den nye situasjonen er en komplisert psykologisk
prosess som tar tid og har flere faser. Etter en viss tid finner de aller
fleste en mate & mestre MS pa.
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Sinne/frustrasjon/sjalusi

Hva folelsene angar, foles det urettferdig a bli rammet av en kronisk
sykdom. Det kan fare til at du blir sint pa skjebnen ("Hvorfor meg?"),
sint pa urettferdigheten i det hele, og det kan gjore deg sjalu pa friske
mennesker. Det kommer anledninger hvor du fgler deg maktesles, og
dette kan fore til enda mer sinne. Denne typen folelser kan seerlig fore
til sosiale problemer. Fordi du ikke har noen a veere sint pa (du kan
ikke "legge skylden" pa noen), kan det veere du tar ut sinnet pa folk
omkring deg, eller pa mennesker som forsgker a hjelpe deg. Du kan
for eksempel bli sint pa legen fordi han ikke kan helbrede deg, eller
fordi du synes han gjer for lite for a hjelpe deg. Du kan fole deg
frustrert fordi du — i motsetning til andre og i motsetning til tidligere -
ikke lenger kan gjere visse ting, eller fordi du til stadighet blir nedt til
a endre livsstil for a tilpasse deg sykdommen din.

Fordi du er sint, vil du noen ganger avvise hjelp som andre tilbyr deg, selv
om du faktisk trenger den. Eller andre er kanskje mindre villig til & hjelpe
deg fordi du behandler dem pa en uvennlig mate. Til tross for dette er det
vanligvis godt for deg a gi uttrykk for sinne, frustrasjon eller andre folelser
av samme type fordi dette vil hjelpe deg til & lzere a leve med MS trinn for
trinn. Heldigvis er sinne og frustrasjon vanligvis bare midlertidige, og disse
folelsene endrer seg med den fasen av sykdommen du befinner deg i.

Angst

En folelse av angst og utrygghet er svaert vanlig og en forstaelig
reaksjon pa en kronisk sykdom. Et plutselig tilbakefall eller en plutselig

endring i viser at du er sarbar. Det kan fore til utrygghet. Det er ogsa
en endring i maten du ser pa fremtiden pa. Tanker som: "Hva hvis jeg
blir invalid", "Hva betyr denne sykdommen for meg og familien min?",
"Jeg vet ikke hva min egen kropp vil gjere lenger"”, dukker opp. Med
andre ord, fremtiden din virker usikker fordi sykdommens forlep er
uforutsigelig. For noen mennesker er den stgrste uroen at de vil miste
kontrollen over seg selv eller sitt eget liv. Dette skjer seerlig nar andre
tar over "oppgavene dine". Kontroll over ditt eget liv er neer knyttet
til din folelse av selvrespekt og det bildet du har av deg selv. Hvis din
selvrespekt reduseres, eller hvis ditt selvbilde blir darligere (for
eksempel fordi du kan gjere mindre enn du kunne tidligere, eller fordi
din stilling i familien har endret seg), kan dette fore til en folelse av
tap og til depresjon. Det kan kreve mye tid og anstrengelse a tilpasse
seg nye ting. Du ma gjere dine egne erfaringer nar det gjelder hva du
ma og ber forandre. Det kan veaere viktigt a ikke kjiempe mot
sykdommen, men kjempe med den, slik at du bruker kreftene dine til a
leve med den.

Fornektelse

Det er ikke lett a vedga for deg selv at

du lider av en kronisk sykdom, men det er
en viktig forutsetning hvis du skal klare a
tilpasse deg dine nye utfordringer. Det er
0gsa helt normalt at du noen ganger finner det
vanskelig a forholde deg til at du har en kronisk
sykdom. Det & mestre sykdommen din blir

vanskelig hvis du nekter for at du er syk ("Det er
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ikke noe galt med meg"”, "Legen har ikke skjont noen ting") og sta
fortsetter a gjore alt du pleide a gjore tidligere. Denne holdningen
skyldes ofte gnsket om a ta kontroll over livet ditt igjen. Den blokkerer
imidlertid prosessen med a forsone deg med og tilpasse deg til
sykdommen. Den kan til og med fgre til at du nekter a ta imot hjelp
som kan veere sveert viktig. | slike tilfeller er det langt bedre a definere
en ny livsstil for deg selv, en som er tilpasset til det MS fortsatt lar deg
gjore. Hvis det faktisk er slik at kontroll for deg betyr & kjempe mot
endringer, vil du snart oppfatte at du er i darligere stand til a tilpasse
deg til sykdommen.

Skyldfelelse

Mennesker som lider av en kronisk sykdom opplever ofte skyldfglelse
og selvbebreidelse. Vi vet ikke hva det er som forarsaker kroniske
sykdommer, og ingen har skylden for de problemene som sykdommen
skaper. Derfor har du absolutt ingen grunn til a fgle skyld. Men
grunnen til at du er plaget av skyldfelelse og selvbebreidelse kan ha a
gjore med det faktum at du er makteslgs. A klandre deg selv for alle
problemene er en mate a overvinne denne fglelsen pa. Skyldfglelse kan
ogsa veere knyttet til endringer i
det forholdet du har til andre,
som f.eks. partneren din eller

"Jeg portalte kjceresten

min at jeg hadde MS, og

han sa: 'la 035 gifte 088 nd'. barna dine. Mgdre med sma
Jeg visste da at barn er seerlig sarbare for

han virkelig elsket meg".
Claire, 28 det ikke lenger er mulig a delta i

skyldfelelse. Dette kan skje fordi

visse aktiviteter sammen med

barna dine. Du kan begynne a klandre deg selv for ikke a veere en god
mor, eller fordi du far det for deg at du har sviktet familien din. Men
forskningen har vist at barn som vokser opp i en familie med en kronisk
syk far eller mor, leerer @ mestre dine begrensninger, de leerer hvordan
de skal leve med den nye situasjonen og bli mer hjelpsomme, noe som i
mange tilfeller ferer til en dypere gjensidig felelse av respekt og
kjeerlighet. Det er viktig a snakke om dette - og finne ut hvordan dere
skal leve sammen.

Forlegenhet

Du kan begynne a fole deg forlegen fordi du for eksempel legger merke
til at du ikke lenger kan ga skikkelig, eller fordi du har problemer med
vannlating. Det kan veere vanskelig a snakke om folelser som
forlegenhet. Men det er helt normalt at du
har dem. Du kan fa det for deg at du ber
holde folelsene for deg selv og vise en tapper
fasade. Dette kan fore til at du kaster et blikk
pa deg selv og forkaster dine egne negative

folelser ("ikke lag sa mye oppstyr!"), noe som far
deg til bevisst a opptre taprere enn du feler deg. Og
slik far menneskene omkring deg ikke vite hva du
egentlig feler. De far inntrykk av at du kan mestre alt
pa egen hand, noe som slett ikke alltid er tilfelle. Men
det kan hende at du vil komme til & trenge hjelp fra andre
til 4 lase problemene du er konfrontert med, uansett hvor
sterk og flink du er. Sa forsek & unnga overdreven tapperhet
og ta dine egne folelser pa alvor.



Sorg

Mange mennesker som faler sorg har en tendens til a trekke seg inn i seg
selv. Grate alene, vaere alene med en folelse av tomhet og tap. Og pa
slike tidspunkter vil du legge merke til at du ikke tenker pa fremtiden,
men bare pa fortiden "da alt gikk sa bra". Og nar det hele er over, kan
det veere du foler deg dyster og giddeles ("Hva er vitsen med det
hele?"). Etter en stund vil du merke at du begynner a fole at livet ditt gir
mening igjen, til tross for at du hver gang situasjonen din blir verre, ma
gi opp visse aktiviteter som du har hatt glede av. Sa begynner du a finne
nye aktiviteter som gir deg glede i livet igjen. Du tilpasser livsstilen din til
sykdommen.

Noen ganger vil du helst unnga a veere til bry for menneskene omkring
deg med tankene dine, og kan veere tilbayelig til a svelge det som er
vanskelig, men som du forferdelig gjerne ville snakke om.

Det er uhyre viktig a uttrykke det du opplever, slik at du kan forsone deg
med den felelsen av tap som en kronisk sykdom uunngaelig medferer.
Det er ogsa viktig for at andre skal vite hvordan du har det.

Tap av selvtillit / tap av selvaktelse

Sykdom kan bety at du mister noen ferdigheter eller kroppsfunksjoner.
Du kan for eksempel fa problemer med a kle pa deg, skrive, snakke klart
eller drive idrett.

Noen ganger er problemene midlertidige, noen ganger har du dem for
godt. Hvis tilstanden din blir verre hver gang du far et tilbakefall, kan
dette ogsa fore til tap av uavhengighet. Denne situasjonen kan veere en
trussel mot din selvstendighet. Du kan begynne a tenke: "Hva er jeg
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verd na, hva kan jeg veere for andre?", og disse tankene kan fore til at
du mister selvtillit og glede over livet. Du kan ogsa bli redd for at
familien eller partneren din vil avvise deg. Derfor er det viktig a veere
apen og fortelle hvordan du har det. Dine naermeste er glad i deg - selv
om du har MS. Men livet har sannsynligvis fatt noen nye utfordringer.

Depresjon

Depresjon er en sykdom som er bade psykisk og fysisk. De viktigste
symptomene er en fglelse av sorg og uro, dysterhet, fortvilelse eller
irritabilitet. De fleste mennesker har ganger hvor de for en kortere
periode foler seg dystre eller triste. Men hvis slike fglelser fortsetter
eller blir sa alvorlige at de begynner a gripe inn i arbeidet ditt, dine
personlige forhold, eller gjor at du mister initiativ, kan det hende at du
lider av depresjon. En kronisk syk person kan fgle seg dyster eller langt
nede pa grunn av sykdommen i perioder. Detter er helt naturlig. Din
opplevelse av & ha personlige problemer kan bli sterkere pa grunn av
depresjon. Skaden som MS

forarsaker pa sentralnervesystemet

kan noen ganger ogsa fore til

depresjon. Dessuten kan det at du lider

av MS gjore det vanskeligere for deg a

mestre "tunge perioder". Det a veere lei

seg etter at du har fatt en kronisk sykdom,

er en normal og ofte naturlig reaksjon. | slike
tilfeller burde vi faktisk ikke kalle det en
depresjon, fordi det er selve sykdommen som er

arsaken til at du feler deg nedfor. | virkelige
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depresjoner ("alvorlig

"Jeg var sveert deprimert i depresjon”) har

begynnelsen, men fant en mdte d forbindelsen mellom &rsak
komme ut av det pd. Jeg arbeidet (kronisk sykdom) og
hardt, bygget opp et nytt liv, gikk virkning (deprimerte
ut med venner og tok del i en folelser) forsvunnet. Den
pengeinnsamling jor MS- deprimerte pasienten foler
porbundet. Det var plott og beviste seg mye dystrere enn det
for meg, mine venner og mine lar seg forklare logisk.
kolleger at jeg fortsatt kunne Heldigvis er det mye som
utrette noe. Min selvrespekt og kan gjeres for a hjelpe den
selvtillit ble betydelig bedre. som er deprimert. Men for

behandlingen starter, ma
det veere helt klart at du
faktisk lider av en

Barry, 47

depresjon: den ma identifiseres. Alle er forskjellige. Sa det er ikke sa
underlig at ingen opplever en depresjon pa samme mate. Hvor alvorlig
depresjonen er, hvor lenge den varer og hvilke symptomer du far - alt
dette kan veere forskjellig. Symptomene du rammes mest av, kan veere
mindre fremtredende hos en annen. Men generelt sett er det samsvar
mellom symptomene. | henhold til den offisielle definisjonen av
depresjon kan man si at en person er deprimert nar minst fem av
symptomene som er listet opp pa side 19, foreligger. Minst ett av
symptomene ma vaere blant dem som er merket med stjerne. Og
symptomene ma til sammen ha vart i minst to uker sammenhengende.

Symptomer pa depresjon

Du feler deg trist, dyster, har lett for a grate eller er irritert*
Du mister interessen for aktiviteter du vanligvis gleder deg over*
Du har problemer med savnmangel eller for mye sgvn

\ A A A

Du er plaget av tretthet eller mangel pa energi (Dette ma ikke
blandes med fatigue).

Du feler deg treg eller urolig og kan ikke sitte stille

Du opplever endringer i appetitten, vekttap eller vektgkning
Du foler deg verdiles eller skyldig

Du har ingen glede eller interesse av sex lenger

Du har problemer med a konsentrere deg og tenke

Du mangler motivasjon

VVVYVYYVYYVYY

Du tenker pa ded eller selvmord

Hvis du lider av depresjon, kan du ofte fole deg isolert. Du kan ngle
med a fortelle andre om det. Kanskje tror du at du kan komme over
det uten hjelp, og sa lar du veere a8 be om hjelp. Men ikke glem at
depresjon er sveert vanlig. En av fire kvinner og nesten en av sju menn
lider av depresjon minst en gang i livet. Hvis du far hjelp i tide, kan du
unnga en god del plager fordi depresjon na kan behandles. Du kan fa
hjelp hos nevrologen, sykepleieren din eller hos en allmenn-
praktiserende lege, pa et rehabiliteringssenter, hos en psykolog eller
psykiater.



Godtakelse

Nar du leser dette heftet, er det kanskje vanskelig a8 godta din nye
situasjon. Og kanskje tror du til og med at du aldri vil godta den. Bare a
tenke pa det gjor deg sint. A godta sykdommen din (tilpasse deg til
den) starter vanligvis med at du snakker om sykdommen og tar den pa
alvor. Men det tar tid a forsone seg med en kronisk sykdom. Noen
mennesker trenger mer tid enn andre. Og menneskene omkring deg
trenger tid og hjelp til a leere hvordan de skal forholde seg til deg. Til
sjuende og sist kan sykdommen fore til at du utvikler nye interesser.
Noen ting kan bli mer viktige for deg enn de tidligere har veert. Noen
opplever at de over tid far andre verdier i livet.

Spesielle folelsesmessige reaksjoner pa MS

Usikker diagnose

A stille diagnosen MS kan vaere en langvarig prosess med en god del
usikkerhet, forvirring og mange undersgkelser. A ikke vite hva som er i
veien med deg, kan skape utrygghet. Og nar legene forsgker a
diagnostisere MS, er det ngdvendig med flere medisinske
undersokelser fordi sykdommen kan starte med symptomer som ikke
er spesielle for MS (som f.eks. tretthet eller en prikkende folelse i
fingrene). A vite at du har MS kan ogsa fore til en folelse av lettelse:
symptomene dine har endelig fatt et navn. Du har en "knagg a henge"
problemene pa.

Uforutsigbarhetsfaktoren

Sa snart MS er diagnostisert med sikkerhet, begynner en periode med
nye utfordringer. Du forstar at MS ikke kan kureres. Sykdommen som
har trengt seg inn i livet ditt mot din vilje, kommer aldri til a forsvinne.
Hodet ditt kan fylles med alle slags spersmal, som for eksempel: "Hva vil
MS bety for mitt daglige liv?", "Hva betyr det for arbeidet mitt?", "Hva
med partneren min?" og "Betyr dette at jeg alltid vil veere syk?". Dine
fremtidsplaner er ikke lenger sa selvfglgelige som de var. Fordi det er
vanskelig a forutsi hvordan MS utvikler seg, blir livet med MS
uforutsigelig. Og det som gjelder én MS-pasient, gjelder ikke
ngdvendigvis en annen.

Det kan veere en god idé a snakke med legen din og sperre ham eller
henne om det er mulig a si noe om hva slags fremtid du vil fa (din
prognose). Dette kan hjelpe deg til a fjerne en god del usikkerhet om
hva som sannsynligvis vil skje med deg.
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Mye av utfordingen i a leve
med MS - er at det er
uforutsigbart med hensyn til
fremtiden. Det kan hende at
du ma forandre planer - og
gjere ting pa en annen
mate. Dette krever at bade
du og familien din ma veere
apne for dette, fleksible og
realistiske i forhold til
planlegging. Du ber forsgke
a legge alternative planer, a
unnga skuffelse hvis dine
opprinnelige planer ikke
lenger er gjennomferbare
fordi du feler deg, for
eksempel, for trett. Det vil

"Pad et visst tidspunkt kunne
mannen min ikke gd godt nok
til @ kunne gd ut alene. Jeg ville
avbryte tennistimene mine
pordi jeg var bekymret for d la
ham veere alene i huset. Men
han sa til meg at jeg bare skulle
portsette med timene. Nd er jeg
virkelig takknemlig jor at han
sa jeg skulle gda. Og han poler
seg vel ogad, pordi han pdar an-
ledning til d tilbringe en etter-
middag alene en gang i blant.
JYasmine, 46

ha en god virkning pa din livskvalitet. Det eneste sikre du har, er

virkeligheten fra dag til dag. Fremtiden er uviss — men det er sa

absolutt hap, da det gjores raske fremskritt i ny behandling av

sykdommen din.

Skjulte symptomer

Noen symptomer som f.eks. tretthet, vannlatingsproblemer og smerte
er stort sett skjult for folk omkring deg. Det betyr at de forventer
annet av deg enn du er i stand til pa et gitt tidspunkt. Du kan bli
misforstatt for mangel pa initiativ eller for a veere lat. | tillegg til din
egen frustrasjon kan det ogsa veere at du ma forholde deg til uvitende
bemerkninger og reaksjoner fra folk omkring deg. Det er absolutt
mulig at bemerkninger og reaksjoner fra andre kan bli en kilde til
stress. Det kan vaere en hjelp a dele dine opplevelser med andre MS-
pasienter. A hgre fra andre hvordan de mestrer dette og verden
omkring seg, kan gi deg et klarere bilde og gode ideer. Her gjelder det
0gsa a finne ut hva du skal gjere selv for a mestre dette.

A be om hjelp kan vaere vanskelig

Noen ganger kan det veere vanskelig @ be om hjelp fra venner eller
andre. Kanskje vil du ikke vedga for deg selv at dette er nedvendig,
eller du vil ikke bry andre med det du ikke klarer, eller du vet ikke
engang hvor du skal finne den hjelpen du trenger. Problemene blir
imidlertid mindre brysomme nar du kan snakke med noen om dem. Du
kan forsgke a finne en lgsning sammen med noen. Dessuten vil det
hjelpe deg a redusere belastningen pa din ektefelle eller barn hvis du
har noen a snakke med fra tid til annen.

For a unnga problemer er det sveert viktig a soke hjelp fra fagfolk pa
et tidlig stadium,oqg / eller lokale MS-foreninger som kan organisere
stottegrupper for MS-pasienter og deres parerende.



Folelsesmessige reaksjoner fra familien
(ektefelle, barn)

Partner

Rollebytte

Det sies ofte at du "ikke far MS alene". Med andre ord: menneskene
omkring deg blir ogsa bergrt — partneren din, vennene dine,
familiemedlemmer. Det kan hende at de far de samme folelsesmessige
reaksjonene som du selv. Nar partneren din far vite at du har fatt Ms,
vil han/hun gjennomga en prosess for a forsone seg med nyheten, en
prosess som omfatter sjokk, angst, sinne og sa videre. Slike endringer i
begges liv kan veere arsak til ekstra spenning og nye utfordringer. Det
er ogsa mulig at MS vil bringe dere neermere hverandre, og vil hjelpe

dere a verdsette dagliglivet enda mer.

Jo naermere partneren din star
deg, jo sterre vil endringene i
hans eller hennes liv bli.
Partneren din kan fole seg
hjelpelgs fordi den som han/hun
elsker na har uforutsigelige
fysiske plager som gjer
fremtiden usikker. Kanskje er du
vant til & gjere visse oppgaver
mens partneren din gjer andre
ting. MS kan forandre den

maten dere deler oppgavene pa.

Partneren din vil matte ta over
noen av de tingene som du

"Min kone og jeg har kommet
mye neermere hverandre.
Tidligere pleide jeg d arbeide
seksti timer i uken — og jeg
brukte mange timer pd d spille
tennis og volleyball. Nd er vi
tilbake sammen igjen, og det har
gjort en enorm porskjell i
porholdet. Og hun oppmuntrer
meg til d fortsette d kjempe, til d
gjore noe ut av det sammen og til
d se pd tingene i et positivt Lys."
Peter, 37
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pleide a gjore. Hvis du
imidlertid begynner a fole

at byrden pa partneren din
er for stor, eller at du blir for
avhengig av partneren, er det

pa tide a be om faglig hjelp fra
sosionom eller hjemmesykepleier.
Dette kan aldri skje for tidlig, da

folk ofte har en tendens til a utsette
sporsmalet om a fa hjelp fra eksterne
fagfolk sa lenge som mulig. Da har
problemene ofte vokst dem over hodet.

Sinne

Partneren din kan bli sint fordi han/hun synes

det er urettferdig at du ma lide. Partneren din

kan noen ganger bli sint pa deg, for eksempel fordi sykdommen din
betyr at han/hun far for mye a gjore. Eller fordi han eller hun faler seg
"bundet” ("Jeg kaster bort livet mitt ved a bli veerende hos deg").

Og fordi du har dine egne problemer, vil partneren din ofte bite i seg
sinnet. Men det far det ikke til a forsvinne, og kan til og med fore til
plutselige raseriutbrudd.

Derfor er det viktig at du snakker om fglelsene dine; ikke hold tilbake
problemer for partneren eller andre mennesker som star deg neer.




Partneren din forsgker a
skane deg

Det kan ogsa skje at du far
fornemmelsen av at partneren
din ikke lenger tar deg pa alvor,
forsoker a skane deg og derfor
forsoker a unnga visse
(vanskelige) emner. Dette kan
fore til at dere sklir fra
hverandre. Hvis dere snakker
sammen regelmessig, kan det
forhindre mange problemer.

Seksualitet

"Hvis omstendighetene
ikke hadde tvunget 084 til d
utvikle vart seksuelle forhold,
ville vi kanskje aldri ha
oppdaget dybden og variasjon
i de polelsene og opplevelsene
som nd er en del av hele vart
liv, ikke bare vart sexliv".
John, 29

Dette kan bli en utfordring hvis rollene byttes, og dere ikke klarer a

snakke sammen. Det er mange mennesker som finner den riktige

balansen i forholdet. De kommuniserer sa aerlig og dpent at MS ikke

hindrer dem i a uttrykke de folelsene og den kjeerligheten de feler for

hverandre.

Skyldfelelse

Partneren din kan begynne a fole skyldfelelse fordi
han eller hun fortsatt har glede av ting som du ikke
lenger kan gjore, eller fordi han eller hun har god helse,

\

mens du ikke har det. Og du kan selv begynne a fole deg \
skyldig mot partneren din fordi du er blitt en "mellestein

multippel sklerose

rundt hans eller hennes hals". Her hjelper det igjen a snakke apent med
hverandre om falelsene deres. Det er viktig a gi hverandre frihet. Positive
opplevelser er viktige a ta med tilbake til forholdet.

Barn

Barn har sine egne opplevelser og tanker i forhold til at en av
foreldrene far MS. Barn i en slik situasjon har ogsa folelser av sinne,
tristhet, angst og skyld. Tristhet fra barnets side er ofte knyttet til
tanker som "Jeg vil ikke at mennesker jeg er glad i skal veere syke",
eller til det forhold at en av foreldrene ikke lenger kan gjere ting som
pleide a vaere en normal del av livet. Barns tanker kan ofte henge
sammen med forestillingen om at de pa en eller annen mate har skyld
i at far eller mor er syk. Sma barn har et sveert sterkt behov for a vite
om pappa eller mamma skal de (angst for a bli forlatt). De er redde for
a bli ngdt til 3 mestre sine problemer alene, eller er redde for at de
ogsa skal fa MS. Direkte spgrsmal fra barn krever klare svar. Det finnes
litteratur om MS som er seerlig laget for a forklare barn pa det nivaet
de befinner seg, hva mammas eller pappas sykdom betyr. lkke skjul
sykdommen din for barna dine: barn fungerer bedre i en atmosfeaere
hvor det er mulig a snakke sammen, og hvor spgrsmalene deres far
svar. Endringen i familiens situasjon kan bety at barna dine far nytt
ansvar, noe som ikke ngdvendigvis er sa galt. Det kan vaere ting som a
gjore innkjop oftere eller & ga tur med hunden. Barn er utrolig
tilpasningsdyktige - og kan oppleve at de har en positiv og viktig
oppgave for at familien skal fungere. Nar barn opplever apenhet og



arlighet i forhold til MS - kan de oppleve det greit. Men hvis
situasjonen truer med a utvikle seg slik at barna overtar foreldrenes
oppgaver ma du sgke hjelp utenfra. En sosionom eller en
familieterapeut kan veere til hjelp for a sikre at barna far en sa normal
barndom som mulig.

sosiale kontakter / kollegaer

Venner

Nar den tiden kommer at du
"Jeg har mdttet injormere mine

venner og jamilie. Den eneste

mdten de kan stotte meg pd, er

hvis jeg jorteller dem om MS og
hvordan den fjdr meg til d pole. A

snakke med andre mennesker
har gjort meg sterkere, og har gitt

meg storre sjelefred.”
Ken, 45

ma fortelle vennene dine at
du har MS, ma du huske pa
at folk ofte ikke vet hvordan
de skal forholde seg til det.
De kan reagere negativt fordi
de er sjokkerte eller foler seg
usikre. De trenger ofte tid til
a forsone seg med nyheten,
noe som er arsaken til at de i
begynnelsen kanskje ikke er i
stand til a gi deg den stetten du trenger. De kan trekke seg fullstendig
tilbake, og dette kan veere meget smertefullt. Venner som stotter deg,
tar dine folelser som retningslinje. Du foler for eksempel behov for en
som kan lytte, og vennen din er rede til bare a veere der for deg.

"Den storste belastningen var d
late som ingenting. Det tok
evigheter for jeg portalte pd

arbeidsplassen at jeg hadde
MS. Sd en dag nektet bena d
beere meg. Neste morgen
portalte jeg sjefen at jeg hadde
MS. Det var en lettelse,
08 han gav meg god stotte.”
Gunther, 42

Sosiale kontakter

Du kan oppdage at noen
mennesker uventet far storre
betydning for deg. Dette er
sannsynligvis de menneskene
som tar folelsene dine pa
alvor og ikke tar ansvaret fra
deg.

Folelsesmessige reaksjoner fra venner /



o Din anerkjennelse av maten
de reagerer pa, kan forandre
forholdet mellom dere.
Styrkingen av mange kontakter
kan bli en meget verdifull erfaring
for deg.

Og du kan komme til a bli kjent med
. nye mennesker. De kan ikke sammenligne
deg med slik du var tidligere, og det kan fa
‘ deg til 8 fole deg vel. Du kan soke stotte fra
mennesker i ditt neermiljg, men ogsa fra
andre mennesker med MS.

Kollegaer

Kontakten mellom deg og kollegaene dine vil avgjere nar du skal
fortelle dem at du har MS. Det kan veere tilradelig a vente til et
tidspunkt hvor du er i stand til 8 snakke uproblematisk om det selv.
Eller til det tidspunktet nar de begynner a merke at noe er forandret.
Du har ikke forpliktelse til & fortelle det til arbeidsgiveren din med én

gang.

Muligheter for a behandle depresjon

Tretti til forti prosent av pasienter med MS lider av moderat til alvorlig
depresjon en eller annen gang i livet. Mange andre har en mildere
form. Depresjon kan noen ganger veere en bivirkning av medisineringen.

Det det er viktig for deg a vite, er at depresjon kan behandles, og pa
flere forskjellige mater. Noen ganger kommer den beste hjelpen fra en
god venn, noen ganger gir en MS-diskusjonsgruppe den stgtten du
trenger. | andre tilfeller ma du be om faglig hjelp - din allmenn-
praktiserende lege eller din nevrolog. Om ngdvendig kan de henvise
deg til en sosionom, en psykolog eller en psykiater.

Behandling av depresjon
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_ Folelsesmessig tilpasning til MS:

Nar du forsoner deg med diagnosen MS, vil du begynne a akseptere at
MS er blitt en del av livet ditt. Du begynner a snakke om sykdommen
og dens virkninger. Disse to aspektene har stor betydning nar det
gjelder tilpasningen til sykdommen. De apner en der som gjor det
mulig for deg & oppdage andre verdier og mal i livet ditt. Etter hvert
kan du snakke om personlig vekst sa snart du har integrert den
kroniske sykdommen i livet ditt og nadd en ny balanse. En herer ofte
utsagn som "Jeg ville foretrukket ikke @ ha MS, men som menneske
har jeg na et mer avslappet forhold til meg selv enn jeg hadde da jeg
ikke hadde MS". Avhengig av hvordan MS forlgper for deg, kan du
matte gjenta tilpasningsprosessen.

Pa de neste sidene finner du noen fa praktiske rad som hjelper deg a
forsone deg med sykdommen og a passe den inn i dagliglivet.

Sosial deltakelse

Se etter muligheter, store eller sma, for a fortsette a delta i samfunns-
livet og gjennomfgre dine egne planer. Og pass pa at du kommer deg
ut, uansett hvordan du gjer det. Kontakt med en gruppe mennesker i
samme situasjon som du kan utveksle erfaringer med, kan vaere svaert
viktig. Bli medlem av en MS-gruppe der du bor, eller bli medlem av en
MS-forening. | mange land er MS-foreninger aktivt involvert i a
organisere forskjellige typer sammenkomster eller begivenheter, og
spiller en nokkelrolle nar det gjelder a representere medlemmenes
interesser. Prov @ opprettholde sosiale kontakter som du ellers har. Det
kan hende du ma gjere noe pa andre mater. Husk at a gjere positive
ting - og fa positive opplevelser - det gir energi.

Ikke la MS dominere hele livet ditt

Naturligvis er MS viktig, men det er ikke det eneste i livet som teller,
hverken for deg eller for partneren din. Sa snakk om andre ting og
fortsett a gjore det du alltid har

gjort, selv.om det krever en "Jeg md bare kontrollere tem-

storre innsats. Bruk de perio- poet mitt. Jeg hviler alltid etter

dene nar du foler deg sterk til a madltider og om ettermiddagen,

gjere morsomme ting, enten og det hjelper meg til d holde

sammen med andre eller alene. det gdende hele dagen.
Paola, 42

Legg realistiske planer

Legg planer som ikke er urealistiske eller uoppnaelige. Ikke forvent
umulige ting av deg selv eller av menneskene omkring deg. En
realistisk tilneerming vil sette deg i stand til a reagere pa en fleksibel
mate pa eventuelle endringer i din fysiske tilstand og utholdenhet. Det
kan ogsa bety at du ma avgjere om du skal gjere forandringer i
forhold til arbeidssituasjonen - hvis den tar for mye krefter.

Gjor det klart hva du kan og ikke kan gjore

Det er mulig etter en tid at du vil fele at du har bedre kontroll fordi
du vet mer om MS og har leert hvordan du skal handtere den. Nar du
har kunnskap og erfaring i a leve med MS - er det lettere a
kommunisere med andre om dine begrensninger og muligheter. Det er
ogsa viktig a tenke over hvordan du gnsker a bli mgtt - og si det. Dette
forer til dpenhet og klarhet for mennesker som star deg neer.



Forsgk a holde din daglige timeplan og fremtid apen
Noen ganger vil sykdommen din gjore det ngdvendig for deg a endre
avtaler som du har inngatt med andre. Ta dette med i betraktningen
nar du legger planer, og forsgk a serge for at du har en alternativ plan
(en reserveplan). Forsgk a leve fra dag til dag, og la fremtiden sta apen.
Det beste er a legge kortsiktige planer eller planer pa mellomlang sikt
for a unnga skuffelser.

Se etter alternativer

Det er ikke mulig a bli kvitt symptomene pa MS, men du kan gjere
mye for a redusere ulempene. Dette kan gke livskvaliteten din. Ikke
veer sta og forsgk a fortsette med a gjere det du ikke klarer uten a ta i
betraktning virkningen dette har pa sykdommen din.

Erstatt ting du ikke lenger kan gjere med ting som du fortsatt

mestrer (med andre ord: bli fleksibel). Eller senk tempoet. Dette
gjelder ogsa sexlivet ditt. Hvis du leter etter andre mater a elske pa
som gir deg mindre problemer med MS-symptomene, kan du

fortsatt ha et godt sexliv. Hvis du snakker med partneren din,

kan dere oppdage ting sammen som er akseptable for dere begge.
Det samme gjelder dine daglige aktiviteter i og omkring huset: forsgk
a fordele oppgavene pa en annen mate, og gjer det sammen med
andre, slik at du og partneren din (eller andre medlemmer av familien)
foler dere vel med det.

Mgt fremtiden sammen
MS forandrer livet til familien din, til vennene dine og til partneren din. De
kan ogsa ha mange bekymringer for fremtiden. Alle har sine egne
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problemer, men det betyr ikke at du ma lgse dem pa egen hand. Folk
bringes naermere sammen fordi de leerer 8 mgte problemene sammen. Det
er godt for begge parter a kunne lytte til hverandres folelser og behov.
Snakker dere sammen, fjerner dette misforstaelser og hindrer ofte at de
dukker opp i det hele tatt. Men det er ikke noe merkelig i ikke a kunne
lose et problem sammen. Du kan sgke profesjonell hjelp (sosionom,
psykolog etc.). Noen ganger finner folk ut at det er vanskelig 4 komme seg
over hindrene som mater dem nar de soker etter denne type hjelp, et
hinder forarsaket av angst og forlegenhet: "En slik person kan ikke lgse
problemene for dere". Og det er selvfelgelig sant, men en ekspert kan
hjelpe dere med a forbedre kommunikasjonen mellom dere, han eller hun
kan gjere problemene klarere og slik hjelpe dere til 8 komme videre.

Unnga den onde sirkelen

Spenning og stress betraktes vanligvis som noe en bgr unnga, som noe
negativt. Men en viss mengde stress er gnskelig fordi det kan motivere
og aktivere oss. For mye spenning og stress kan fa en virkning pa
kropp og sjel (en ond sirkel). Negativ spenning eller stress kan fa deg
til & trekke deg tilbake fra sosiale aktiviteter og fere til mindre kontakt
med venner og familie. Reduksjonen i sosial aktivitet far deg til a fole
deg i darligere form, noe som forer til mindre aktivitet med enda mer
depresjon og tretthet. Du kan da fa fysiske problemer: hodepine, mer
spasmer, en nakke som har "satt seg fast" og en hgyere puls. Hvis
dette ikke blir behandlet, kan konsekvensene bli alvorlige: sgvnlgshet,
utmattelse, tungpustethet, tap av konsentrasjon, mangel pa evne til a
lgse problemer.

Meditasjon og avslapningsavelser kan hjelpe deg og hindre at stress
nar et urimelig niva. Du kan ogsa forseke f.eks. yoga eller tai chi. Slike



teknikker hjelper deg a redusere daglig stress. Den onde sirkelen ma
erkjennes pa et tidlig tidspunkt og brytes.

Noen ganger kan du trenge medikamenter for a bryte ut av den onde
sirkelen.

Hold deg i bevegelse

Bevegelse er en velkjent
"Alt som hadde med mitt

gamle liv d gjore, var stress.
Men etter at jeg pikk MS og har
begynt med meditasjon, er jeg

metode for a holde seg i
form bade fysisk og psykisk.
Mange studier har vist at det
er en positiv forbindelse
mellom bevegelse, humear og den mest avslappede

Erfaringen forteller oss at Hverdagsstresset er ikke verd

MS- i r som for 1 !
S-pasienter som fortsatt d bekymre seg por.

kan g4, er i bedre form, har

Alexander, 34
mer muskelkraft og er
mindre trette og deprimerte.
De kan ogsa ha mindre problemer med bleere og tarm, og pasientene
foler seg generelt sett bedre. Forsgk a finne den riktige balansen
mellom aktivitet og hvile. Start med korte gkter. Du kan sa gke nar du
merker at din fysiske tilstand blir bedre. Din utholdenhet og den tiden
du bruker pa a komme deg igjen, blir vanligvis kortere hvis du
mosjonerer pa et kjolig sted. Ogsa et avkjolende bad kan hjelpe deg for

eller etter gvelsene.
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Snakk med en lege du foler deg vel med

Alle leger kan skrive ut resepter og gjennomfere en undersgkelse. Men
en lege som kan diskutere personlige ting med deg, eller forklare
vanskelige ting yter en ekstra viktig service. En lege som har tid til deg,
som lytter til dine klager og tar dem pa alvor, kan gi deg en god del
klarhet og tilfredsstillelse. S du ma ikke ngle med a lete etter en lege
du feler deg vel med. Det kan virke som om det fortsatt er mange
mennesker som ikke vager a veere helt apne og eerlige overfor legen
sin. Men pa grunn av den begrensede tiden som hjelpere har til hver
pasient, er det bade i din og legens interesse at du gir uttrykk for det
som bekymrer deg. Hold deg til saken sa langt som mulig. Og det er
viktig at du ikke bare er serlig, men ogsa at du forteller hele historien.
Legen blir, nar det kommer til stykket, mye bedre informert hvis du
sier "Temperaturen min er over 39" enn hvis du sier "Jeg har litt
feber". Det er ofte lurt a sette opp en liste pa forhand om hva du
onsker a snakke med legen om. Det er din jobb a gi legen din neyaktig
informasjon om deg selv. Og det er selvfelgelig ogsa legens jobb a gi
deg neyaktig og nyttig informasjon. Det a gi komplette opplysninger
er en kunst som er en utfordring for begge parter.

Det skjer ganske regelmessig at pasienter etter et legebesgk ikke har
oppfattet informasjonen skikkelig, eller ikke har forstatt den skikkelig
- hvis de i det hele tatt husker det som ble sagt. Derfor ber du ikke
nole med a be om flere opplysninger, eller spoarre legen om han eller
hun har foldere eller brosjyrer om emnet.

Hvis du tar med deg en god venn eller partner til et legebesgk, kan
dette ogsa veere til hjelp, da to hoder husker bedre enn ett.



Sok kontakt med mennesker som er i samme situasjon som
deg selv

Det kan ofte gi deg sterre klarhet og motivasjon a snakke med
mennesker som er i samme situasjon som deg selv. Nar alt kommer til
alt har de gjennomgatt lignende erfaringer og har lignende sparsmal
og problemer. Og mennesker i samme situasjon kan ofte utveksle
nyttige rad og opplysninger om hvordan en forholder seg til MS i
dagliglivet. Finn ut om det er en lokal MS-gruppe der du bor. Sveert
ofte er slike grupper etablert pa initiativ fra en MS-forening.
Nevrologen din kan ogsa gi deg rad om hvordan du kontakter disse
gruppene.




