Metodbok MS Omvéardnad for personer med MS

Omviardnad for personer med MS

Omvardnadsperspektivet innebar att omvardnadshandlingarna tar sin
utgangspunkt i mdnniskans upplevelse av sin livssituation liksom
reaktioner pa denna. Syftet med omvardnaden ar att fraimja halsa och lindra
lidande, dar halsa ar nagot mer an franvaro av sjukdom - personens
upplevelse av vilbefinnande och halsa (1). Sjukskoterskan ar ansvarig for
omvardnaden. Inom varden av personer med MS foljer saledes att
sjukskoterskan vardar personer med MS med utgangspunkt fran deras
upplevelse av att leva med MS. Vidare sker omvardnaden utifran vad
valbefinnande innebar for personerna och vilka behov av vard de upplever
for att uppna och bevara hailsa trots livslang, neurologisk sjukdomsdiagnos.
MS-sjukskoterskan utfor omvardnadshandlingar i professionell relation med
patienten, diar patienten ses som den framste “experten” pa hur MS-
sjukdomen paverkar hens livssituation (2).

Att det finns ett partnerskap mellan professionerna i hilso- och sjukvarden
och personen med MS som ar i behov av insatser ar sjalva kdarnan i person-
centrerad vdrd, och att det finns en vilja att lyssna pa personens egen
berattelse och beskrivning av sina behov (3). For MS-sjukskoterskor innebar
det konkret behov av arenor for virdmoten med personer med MS, dar
utrymme kan ges for personerna att ge uttryck for prioriterade behov och
malsattningar. Organisatoriskt kraver detta att MS-sjukskoterskan ar en del
av det interprofessionella teamet inom neurosjukvard for personer med MS.

I de nationella riktlinjerna for MS och Parkinsons sjukdom (4) framkommer
att det ar hogt prioriterat att halso- och sjukvarden bor erbjuda tillgang till
MS-sjukskoterska. Dock framgar inget av riktlinjerna om sjalva innehallet i
omvardnaden med evidensbaserade atgiarder och arbetssatt. Darfor behovs
ett stort kvalitetsarbete med att ta fram evidensbaserade riktlinjer for
omvardnad av personer med MS i olika sammanhang sasom;

e omvardnad vid tiden for diagnos

e omvardnad vid insattande av - och genomforande av
sjukdomsmodifierande behandling; och

e omvardnad for fortlopande och langsiktig uppfoljning vid stabil fas,
och vid perioder med forsamring av hilsa och valbefinnande relaterat

till progression eller nya skov
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Omvardnadsprocessen och identifiering av omvardnadsbehov for
personer med MS

Oavsett kontext for varden bor sjukskoterskan vid moten med personen med
MS identifiera vilka prioriterade omvardnadsbehov som foreligger, grundat
och analyserat utifran anamnes och omvardnadsstatus (5). Analysen av
omvardnadsbehov sker foretradesvis genom att bedoma personens
upplevelse och reaktion pa sin livssituation med MS — aktiva fragor pa
sarskilda kdnda omraden men aven ett aktivt lyssnande av personens
prioriterade fragestallningar och behov i den aktuella situationen.

Tabell 1. Omvardnadsprocessens faser

Bedomning | Diagnos Planering Genomforande | Utviirdering
Omvardnadsplan
Anamnes & Omudrdnads- Omuvdrdnads- Omvadrdnads- Utvdrdering av
Status: t.ex. diagnos: mal: dtgdrder: tex. omvardnads-
elimination, Problem-, resurs-, Enligt SMART undervisning, atgirdernas
aktivitet, risk- eller (specifikt, observation, stod, resultat
psykosocialt hilsoframjande matbart, samordning,
diagnosbeskrivning | accepterat, lakemedelshantering
realistiskt,
tidsbestamt)

Omvardnadsbehov inom olika doméaner

Strukturen i VIPS (5) och/eller NANDA (6) kan anvandas att klassificera
och formulera behovsomraden och omvardnadsdiagnoser. I tabell 2 nedan
ses nagra exempel pa vanliga omvardnadsdiagnoser vid MS. Observera att
en fullstindig diagnos formuleras med information om relaterade faktorer
och kiannetecken, for mer information om definitioner av diagnoser
hanvisas till NANDA international (6).

Tabell 2. Exempel pa omvardnadsdiagnoser inom doméaner enligt NANDA

International®, som kan vara aktuella for personer med MS.
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Doman enligt NANDA

Exempel pa omvardnadsdiagnos

Perception/kognition/sjalvuppfattning

Potential for 6kad kunskap (00161)

Nedsatt minnesfunktion (00131)

Potential for okat hopp (00185)

Stresshantering/stressreaktioner

Angslan/oro (00146)

Roller/relationer

Potential for forbattrade relationer

(00207)

Nedsatt formaga till social interaktion

(00052)

Elimination och utbyte

Trangningsinkontinens (00019)

Forstoppning (00011)

Dysfunktionell urintémning (00016)

Aktivitet och vila

Nedsatt gangfunktion (00088)

Nedsatt forflyttningsforméga (00090)

Fatigue (00093)

Nedsatt egenvardsformaga att skota
hemmet (00098)/potential for
forbattrad egenvard (00182)

Valbefinnande

Nedsatt valbefinnande (00214)

Kronisk smairta (00133)

Sakerhet/skydd

Risk for allergisk reaktion (00217)

Risk for fall (00155)

Risk for hudskada (00047)

Halsoframjande

Bristande foljsamhet (00079)

*Observera att en fullstandig diagnos formuleras med information om
relaterade faktorer och kannetecken, for mer information om definitioner
av diagnoser hanvisas till NANDA international (6).

Nedan anvands rubrikerna som de uttrycks i VIPS statusord, for beskrivning
av vanligt forekommande omvardnadsaspekter (5).

Aktiviteter, rorelser, somn och vila
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e Fatigue med aktivitetsintolerans i ndgon grad som paverkar aktiviteter
i dagliga livet.

e Virmeintolerans leder till kanslighet for varma bad, bastubad, vistelse
i solen samt oOkad trotthet och tillfallig, reversibel paverkan pa
befintliga MS-symtom.

e Trotthet harrorande fran depression, inaktivitet eller Gveraktivitet
leder till minskad formaga att orka med ordinarie aktiviteter i dagliga
livet sdsom arbete, fritidsaktiviteter och umgiange med familj och
vanner.

e Paverkad somn med rubbad dygnsrytm, t ex insomningssvarigheter
eller att patienten vaknar mitt i natten pa grund av oro, angest, smarta
eller Dbiverkningar (t ex influensaliknande symtom vid
sjukdomsmodifierande behandling), leder till okad trotthet pa dagen
och ibland indirekt tillfallig forsamring av befintliga MS symtom.

e Nedsatt rorlighet och formaga till forflyttning beroende pa svaghet
(pareser), domningar, balanssvarigheter, yrsel och ataxi leder till
inaktivitet, behov av ganghjilpmedel och paverkan pa socialt liv och
arbetsformaga. Indirekt kan ocksa sjalvbild, kroppsuppfattning,
relationer och formagan att delta i olika aktiviteter paverkas.

e Nedsatt gangfunktion och/eller rorlighet relaterat till nedsatt kansel
eller svaghet i nedre extremiteterna, uttrottbarhet, ataxi, skakningar,
spasticitet eller biverkningar fran lakemedel

e Nedsatt egenvardforméaga, sasom vid personlig hygien, pakladning —
relaterat till svagheter i Ovre extremiteterna, nedsatt finmotorik,
kognitiv dysfunktion

e Risk for fall relaterat till nedsatt gdngformaga, yrsel, nedsatt kansel

Kunskap/utveckling

Da nya situationer som paverkar personens livssituation standigt upptrader,
ar kunskap om sjukdomen visentlig for hur patienten hanterar svarigheter
som ar helt eller delvis relaterade till MS. Behovet av kunskap i olika faser av
krisbearbetning och sjukdomsforlopp ar mycket individuellt.

e Potential for okad kunskap relaterat till diagnosbesked, start av
sjukdomsmodifierande  behandling, eller ren intermittent
sjalvkateterisering (RIK), kunskap och strategier for att hantera olika
symtom och tillstand sdsom fatigue
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Kunskap om hur MS-varden fungerar. Det kan gilla vart man vander
sig for olika fragor sisom hur man ansoker om rehabilitering eller hur
det gar till att fa intyg av olika slag.

Kognitiv funktionsnedsattning (t ex svarigheter med minne,
uppmairksamhet, koncentration och logiska resonemang) kan leda till
problem med att klara av sitt arbete och komplicera relationer till
anhoriga och vanner

Kommunikation

Synnedsattning (dubbelseende, koordineringsproblematik,
synforsamring efter synnervsinflammation) leder till nedsatt forméga
att lasa, se pa TV, kora bil, arbeta vid dator, m m. Vid svarare
funktionsnedsattning blir det svart att delta i sociala aktiviteter och att
delta i samhallet utan assistans/hjalpmedel.

Talpaverkan (forandrat tal, svarigheter att hitta ratt ord, problem med
roststyrka och artikulation) orsakar nedsatt formaga att gora sig
forstadd. Vid svarare funktionsnedsattning blir det ofta svarigheter att
kommunicera med t.ex. handliggare och sjukvardspersonal och
kompensatoriska strategier/hjalpmedel behovs.

Psykosocialt

En reaktiv krisprocess kan uppkomma efter diagnosbesked eller efter
skov/forsamring som forandrar livssituationen. Sorg, ilska, radsla och
andra kanslouttryck ar vanligt efter forlust av olika kroppsfunktioner.

Forandrad kroppsuppfattning och/eller sjalvkinsla beroende pa olika
funktionsnedsattningar leder till forandrad sjalvbild och
stamningslage, arbete och sociala aktiviteter paverkas.

Forandrade roller inom familjen/hushéllet (sammanboende partner,
foralder-barn) beroende pa MS-sjukdomens olika symtom t.ex. mindre
synliga symtom).

Forandrat stamningslage (sankt/forhojt stamningslage,
humorsvangningar eller latthet att falla i grat respektive skratt) ger
intryck av forandrad personlighet infor omgivningen samt svarigheter
att kommunicera och ge adekvata signaler till andra. Nedstamdhet kan
innebara social isolering och paverkan av det dagliga livet och samre
formaga att genomfora planerade aktiviteter.
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Minskade eller paverkade sociala aktiviteter pa grund av
funktionsnedsattningar eller instillning och forhallningssatt for med
sig svarigheter att umgas med andra och sinkt stimningslage eller
depression.

Elimination

Forstoppning ar dels ett symtom vid MS, dels resultat av inaktivitet.
Det leder till kansla av olust, illamaende och behov av hjalpmedel som
laktulos, fibertillskott och laxermedel. relaterat till stillasittande,
forandrat vatske- eller kostintag eller minskad tarmperistaltik pa
grund av MS.

Inkontinensproblematik av olika slag som t ex svarigheter att tomma
bldsan, frekventa trangningar och svarigheter att “halla tiatt” kan
orsaka till sociala problem — behov av narhet till toalett pa arbetsplats,
i samhallet och vid resor, behov av inkontinensmedel och oro for lukt.
Radsla att ”inte hinna fram i tid” ar vanligt. Vissa patienter behover
farmakologisk symtomatisk behandling och behov av intermittent
sjalvkateterisering forekommer (RIK). V.g. se garna metodbokskapitel
om blasrubbningar vid MS.

Frekventa  urinvagsinfektioner relaterade till neurologiska
blasproblem leder till infektionstrotthet och indirekt paverkan pa
andra MS-symtom samt behov av antibiotikabehandling. Risk for
komplikationer foreligger och sarskild utredning och uppfoljning kan
behova goras vid svarare besvar.

Hud/Vavnad

Risk for skador pa hud foreligger beroende pa kianselnedsattning eller
forandrad upplevelse av temperatur. Riskelement ar t ex duschvatten
och varm spisplatta.

Trycksar kan uppkomma pa grund av langvarig belastning pa utsatta
kroppsdelar (vid sianglage, permanent forflyttning med rullstol),
forsamrad cirkulation och nutrition och leder till obehag, smarta,
infektionsrisk och behov av sdromliaggning.

Lokala biverkningar efter subkutan injektion med
sjukdomsmodifierande behandling kan orsaka rodnad, Omhet,
svullnad, kldda, forhardnad, blamarke eller nekros. Behov finns for
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sarskild uppfoljning och forandring av injektionsschema. Det kan valla
oro, obehag och eventuellt radsla for att visa sig pa t.ex. badhus, pa
stranden och infor narstaende.

Infusionsrelaterade hudbiverkningar 1 samband med
sjukdomsmodifierande behandling.

Smarta

Problem med langvarig smarta vid MS kan ha olika harkomst. Ibland
ar det en central neurogen smarta, trigeminusneuralgi,
spasticitet/kramper men ibland annan typ av smarta fran
felbelastningar som kan orsaka okad trotthet,
koncentrationssvarigheter och minskad rorlighet. V.g. se garna
metodbokskapitel om smarta vid MS.

Sexualitet/reproduktion

Sexuell funktionsnedsattning beroende pa neurologisk dysfunktion,
trotthet, depression, smarta, forandrad sjalvbild och
kroppsuppfattning kan skapa kansla av isolering och paverkan pa
relationer.

Beroende pa sjukdomsmodifierande behandling finns behov av sarskilt
fokus pa t.ex. preventivmedel, sarskild monitorering och uppfoljning
under graviditet och amning som behover diskuteras med
behandlande neurolog. V.g. se giarna metodbokskapitel om sexuell
dysfunktion, samt MS-sallskapets dokument (avsnitt Lakemedel) om
behandlingsrekommendationer for kvinnor med MS i barnafodande
alder.

Andning/cirkulation

Risk for aspiration relaterat till dysfagi.

Svullna fotter och vader vid stillasittande i rullstol/sang ger behov av
stodstrumpor och leder till obehag, smarta, svarigheter att anvanda
vanliga klader och skor.

Inaktivitet kan aven innebara risk for ortostatiskt blodtrycksfall, kalla
extremiteter och saimre andningsfunktion.

Hjartklappning beror ibland pa oro och angest.

Kristina Gottberg



Metodbok MS Omvéardnad for personer med MS

Nutrition

e Dysfagi (svaljningssvarigheter) kan gora det svart att ata viss mat och
okar risken for att sitta i halsen eller svilja fel. Radsla for att ata for
den som har dysfagi eller att mata en person med dysfagi (personliga
assistenter) forekommer.

e Risk for malnutrition/viktnedging beroende pa dysfagi, depression,
illamaende eller farmaka kan forsamra orken och sammansattningen
av muskler och underhudsfett. Det senare kan véalla problem vid
subkutana injektionsbehandlingar.

e Viktuppgang pa grund av inaktivitet forandrar belastningen pa leder,
muskler och cirkulation.

Omvardnadsatgarder

Utifran grund i anamnes och status analyseras patientens omvardnadsbehov
vilket formuleras i form av omvardandsdiagnoser (se exempel i tabell 2).
Efter att mal ar identifierade (utifran de sk SMART-kriterierna, vg se tabell
1) kan omvardnadsatgirderna beslutas om tillsammans med patienten.
Ibland klassificeras omvardnadsatgiarderna enligt nedanstaende rubriker
(obs gj fullstandig lista).

Information/undervisning/traning

Att ge grundlaggande, individuellt anpassad information om MS-sjukdomen
till patient och anhoriga ar en hornsten i omvardnaden vid MS. Sjukdomen
ger upphov till hogst skiftande symtom, forlopp och upplevelser av
funktionsnedsattningar och det ar darfor svart for patienten att jamfora sin
upplevelse med nagon annans upplevelse av MS-sjukdomen. Sjukskoterskan
ger aven tillsammans med ansvarig lakare information om vanliga
undersokningar (magnetkamera, lumbalpunktion, neurofysiologiska
undersokningar) och om behandling (symtomatisk behandling och
behandling som paverkar sjukdomsforloppet). Vidare kan MS-
sjukskoterskan ge information om vardens uppbyggnad och organisation
inklusive de andra vardprofessionernas roller (kuratorns, psykologens,
arbetsterapeutens och sjukgymnasten/ fysioterapeutens funktioner) och om
patientforeningar, stodgrupper och mojlighet till rehabilitering.
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Enligt Socialstyrelsens riktlinjer for MS rekommenderas att hilso- och
sjukvarden kan erbjuda kurser i hantering av MS-relaterad trotthet,
styrketraning eller konditionstraning (2). Utifran ett omvardnadsperspektiv
kan MS-sjukskoterskan vara delaktig i personcentrerad radgivning och vard
kring dessa rekommendationer, leda eller delta i kurser for hantering av
symtom sasom fatigue samt koordinera kontakt med det interprofessionella
teamet tex. fysioterapeut for styrke- eller konditionstraning.

En annan viktigt undervisning- och traningsomrade ar vid inkontinens och
nar patienten ska lara sig intermittent sjalvkateterisering. Enligt
Socialstyrelsens riktlinjer for MS rekommenderas att halso- och sjukvarden
bor erbjuda ren intermittent kateterisering till personer med MS och svar
blasdysfunktion med tomningssvarigheter. En del MS-sjukskoterskor har
specifik kompetens for att utbilda och trana patienten att utfora RIK
sjalvstandigt i hemmet, och ibland finns mgjlighet att remittera patienten till
uroterapeut for andamalet. For specifikt resonemang ta garna del av kapitel
om blasrubbningar i metodboken.

En ofta dterkommande omvardnadsatgard ar att ge vigledning om egenvard
och strategier for att hantera sjukdomen i det dagliga livet. Det ar viktigt att
sjukskoterskan formedlar en optimistisk och samtidigt realistisk syn pa
framtiden och stoder patienten nar det galler att bevara hopp och sjalvkansla.

Patientutbildning ar framforallt aktuellt vid sjukdomsmodifierande
behandling som patienten utfor sjalvstandigt i hemmet och dar
administrationssattet ar injektioner subkutant eller intramuskulart (v.g. se
sarskilt avsnitt nedan).

Stod

Att ge stod till patienten genom att samtala, lyssna och involvera personen i
langsiktiga vardplaner (tex. om egenvardsaktiviteter) ar ytterligare en
mycket viktig del i MS-sjukskoterskans omvardnadsarbete. Det ar ibland
svart att sarskilja omvardandsaktiviteten fran den om information och
undervisning, da dessa oftast integreras och genomfors samtidigt vid samtal
med patienten genom telefonradgivning eller vid aterbesok. Stodet kan vara
av mer psykosocial karaktar tex. bekriafta patientens kanslomassiga
upplevelse av en ny situation relaterad till MS-sjukdomen, eller mer av
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praktisk karaktar med att tex. ordna och genomfora kontakter med andra
vardgivare och natverk for patientens rakning (agera sprakror).

Miljé

I oppenvard blir miljoaspekten aktuell framst vid genomforande av
behandlingar pa enheten, dar patienten vistas en begransad tid, men som
innebar att bevara patientsikerhetsaspekter och att anpassa miljon runt
patienten; avskildhet, ljusstyrka, kuddar, temperatur m.m. Avseende
patientens hemmiljo och boendesituation blir omvardnadsatgarderna
beroende pa mojlighet till bedomning i hemmiljo i samarbete med andra
enheter och vardgivare. Vid storre funktionshinder pga MS finns oftast behov
av hjalpmedel for olika andamal sdsom forflyttning i hemmet och i samhallet,
anpassningar av hemmiljon sdsom att ta bort trosklar, bredda dorrposter
m.m. Behov av samordning med team dar arbetsterapeut kan gora
bedomning, forskriva och prova ut och bestilla hjalpmedel blir da aktuellt.
Hur organisation for detta ser ut lokalt skiljer sig i Sverige, och aven MS-
teamets roll och ansvar; ibland utgér insatser fran att patienten genomgar
rehabilitering och att behov av riktade teaminsatser identifieras.

Skotsel

I regel ar grundlaggande skotsel sidsom assisterat atande, pakladning,
tandvard etc. inte aktuellt for MS-sjukskoterskor att planera som
omvardnadsatgarder for enskilda patienter med MS pga. sin roll i
oppenvardskontext med mottagning. Dock finns mycket kunskap om
utforande av dessa atgarder i relation till specifika MS symtom sédsom hygien
(paverkan av varm dusch eller hog utetemperatur vid varmekanslighet),
uttrottbarhet vid forflyttning, kognitiv dysfunktion som paverkar dagliga
livet. Denna kunskap ar viktig att formedla till t.ex. personliga assistenter
som vardar patienten i hemmet.

Observation/Overvakning

Monitorering under infusioner med sjukdomsmodifierande behandling
enligt reckommendation och lokala rutiner for tex. vitalparametrar, prover
och andra matviarden. Vidare observerar MS-sjukskoterskan tecken till
biverkningar.
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Lakemedelshantering

Administrering av likemedel sasom infusionsbehandlingar med
Alemtuzumab, Rituximab eller Natalizumab inklusive eventuell
premedicinering vilka sker pa 6verenskomna tider pa neurologmottagningar
eller motsvarande enheter. MS-sjukskoterskan iordningstaller aktuell dos i
ratt beredningsform enligt ordination, administrerar pa ett for patienten
optimalt satt, foljer upp reaktioner och biverkningar enligt reckommendation,
vg se avsnitt lakemedels-behandling med kunskapsunderlag och checklistor
for respektive lakemedel pa www.mssallskapet.se

Samordning

Personer med MS kommer i kontakt med ménga olika yrkeskategorier, typer
av enheter och atgarderivarden. Sjukskoterskan har en viktig uppgift att fylla
i att samordna och koordinera dessa vardatgarder och kontakter, givetvis i
samarbete med patienten, anhoriga och andra vardgivare. Exempelvis kan
det innebara att fraimja kontinuitet avseende bokade vardkontakter eller att
samordna teamets insatser. Kliniska teamkonferenser med beslut och
atgarder for enskild patient med MS samordnas med fordel av MS-
sjukskoterskan.

Patientundervisning och sjukdomsmodifierande behandling

Samtliga behandlingar som syftar till att bromsa sjukdomsutvecklingen vid
MS kraver deltagande av MS-sjukskoterska som i dialog med neurolog och
patient informerar om procedur for genomforande av behandlingen,
forvantade biverkningar och hur det f6ljs upp langsiktigt med en vard- och
omvardnadsplan.

Det finns en rad olika preparat i tablettform, injektionsform samt
intravenosa infusioner som ar registrerade for behandling av MS (tabell 2).
MS-sjukskoterskan har olika roller i utforande av behandlingen beroende pa
administrationssatt, men oavsett sker efter behandlingsbeslut och ordination
fran neurolog en nara dialog med patienten med beslut om langsiktig plan
for genomforande av behandlingen. Nar patienten ska utfora behandlingen
sjalvstandigt i hemmet finns enligt erfarenhet ett okat behov av undervisning
infor behandlingsstart med aspekter sdsom injektionsteknik, praktisk
information om tex. forvaring, att resa med lakemedel, forvantade symtom
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och biverkningar m.m. Syftet med patientundervisningen ar att framja
dagliga livet med MS med storsta mojliga valbefinnande dar
bromsbehandlingen ar en del av vardagen och det finns en beredskap for att
hantera svarigheter av olika slag sasom biverkningar. Syftet ar vidare att

optimera patientens adherence (foljsamhet) genom forstielse av sjukdom
och behandling.

Patientundervisningen bor utga fran patientens specifika kunskapsbehov
med hansyn till t.ex. kognition, finmotorik, acceptans av MS/tid sedan
diagnostillfalle m.m. Sedvanliga omvardnadsprocessen genomfors men
specifika mal for undervisningen bor stillas upp, vg se langre ned i texten
med forslag. Bromsbehandlingar av olika typ och administrationsvag
presenteras i tabell 2 nedan. Hégdosbehandling med stamcellsstod (HSCT)
omfattas ej har, vg. se ladkemedelsbehandlingar pa MS-sallskapets websida.

I tabell 2 nedan ses en oOversikt av sjukdomsmodifierande behandling och
administrationssatt.

Tabell 2. Sjukdomsmodifierande behandlingar vid MS och genomforande

av patient eller MS-sjukskoterska.

Typ av sjukdoms- Administrationssatt Patienten MS-ssk
modifierande och frekvens utfor genomfor
behandling behandling behandling
Betainterferon (IFNb) e Avonex 30 ug

intramuskulart 1 gang per

vecka

e Betaferon/Extavia 250 ug
s.c. varannan dag

e Rebif44 pgs.c.3
dagar/vecka
(upptrappning)

e Plegidry 125 mikrogram
varannan vecka

Glatirameracetat e S.c. 20 mg dagligen eller
(Copaxone) 40 mg 3 ggr per vecka

Natalizumab (Tysabri) e 300 mg ivvar 4:e-6:e
vecka.

Fingolimod (Gilenya) e Kapsel 0.5 mg en gang
per dag
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Alemtuzumab
(Lemtrada):

12 mg i.v. 1 gang dagligen
under 5 dagar och 12
manader senare 12 mg i.v.
1 gang dagligen under 3
dagar

Dimethylfumarat
(Tecfidera)

Enterokapslar 240 mg x 2
(upptrappning)

Teriflunomid
(Aubagio)

Tablett 14 mg 1 ggr per
dag

Kladribin (Mavenclad)

Tablett 10 mg vecka 1och
vecka 5, samt ett ar
senare vecka 1 och 5.
Tablett Kladribin 1 ggr
gang dagligen, under 4-5
dagar for 0,875 mg/kg
per vecka (total dos under
4 veckokurer 3,5 mg/kg

Rituximab (Mabthera)

1000 mg iv foljt av 500 -
1000 mg var 6:e manad
upp till 3 arsbehandling

Ocrelizumab
(Ocrevus)

300 mg intravenost tva
ganger

med tva veckors avstand
Darefter ges ocrelizumab
var sjatte manad som
infusion med 600 mg iv.

Nedan presenteras forslag pa omvardnadsprocessens delar avseende MS-
sjukskoterskans medverkan i genomforande av patientens
sjukdomsmodifierande behandling. Exempel ges i forhéllande till de olika

faserna.

OMVARDNADSPROCESSEN: GENOMFORANDE AV SJUKDOMS-

MODIFIERANDE BEHANDLING

ANAMNES: EXEMPEL

e Ar patienten ensamboende eller ssmmanboende? Barn?
e Tidigare erfarenhet av sjukdomsmodifierande behandling?
e Grad av arbete t.ex. deltid, heltid och/eller grad av sjukskrivning?
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Pagaende rehabilitering?
Hur ser patientens vardag ut avseende planering av tidpunkter for
behandling?

STATUS: EXEMPEL

Vilket status har patienten avseende kommunikation (syn), aktiviteter,
psykosocialt, kunskap/utveckling, finmotorik, m.m. (subjektiv
uppfattning)?

Patientens forvantningar?

OMVARDADSDIAGNOSER: EXEMPEL

MAL:

Otillracklig kunskap/potential for okad kunskap (00126/00161)
relaterat till genomforande av behandling med XXX med forstaelse for
lakemedlet, procedur for genomforande, uppfoljning och fardighet i att
sjalvstandigt administrera lakemedlet

Risk for hudskada (00047) relaterat till lokala hudbiverkningar efter
behandling med XXX

Behov av delaktighet i utformning, samordning och planering av
lakemedelshantering med XXX, infusion var 6:e manad, utifran
patientens livssituation XXX och hansyn till andra aktuella
omvardnadsbehov

EXEMPEL

Patienten ska sjalvstandigt kunna ge sig sjalv subkutan injektion med
XXX dagligen med adekvat injektionsteknik, efter genomgangen
utbildning med fardighetstraning och undervisning vid 1-2 tillfallen
med MS-sjukskoterska under maj-2019

Patienten ska ha tillagnat sig kunskap om procedur for genomforande
av infusionsbehandling med XXX och relaterade forberedelser,
monitorering, potentiella infusions- och behandlingsrelaterade
biverkningar och ha deltagit i utformning av behandlingsplan utifran
patientens arbetstider och traning.

OMVARDNADSATGARDER: EXEMPEL
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e Information/Undervisning

Introduktion om att leva med bromsbehandling enligt en viss
behandlingsplan kan ges i grupp eller individuellt enligt lokala rutiner.
Undervisning i relation till individens forutsattningar och behov avseende
behandlingens genomforande bor ges individuellt da det utgar fran
patientens individuella mal. Exempel pa information som kan struktureras
och ges i grupp eller individuellt ar: forvaring, resa med likemedel,
forvantade biverkningar, krav pa frekvens av uppfoljning, att lamna prover
och genomga undersokningar i relation till uppfoljning av behandling.
Exempel pa information och undervisning individuellt kan omfatta att
patienten uppnar;

e kunskap om att hantera ladkemedlet sjalvstandigt i vardagen i relation
till kontakter och uppfoljning fran halso- och sjukvarden

e fardighet i att ge sig sjalv tex. subkutana injektioner med adekvat
injektionsteknik och rotation av stickstille pa kroppen ev. med hjalp av
autoinjektor eller andra hjalpmedel och tekniker/narstaende

e att ha reflekterat 6ver egna forvantningar pa lakemedlets effekt och
upplevelse av symtom och biverkningar for att kunna ta upp till
diskussion i kontakter med halso-och sjukvardspersonal i uppfoljning
av behandlingen

MS-sjukskoterskan anvander med fordel en pedagogisk
undervisningsmodell anpassad efter patientens behov t.ex. hansyn till
kognitiv forméaga, kianslor och upplevelser, finmotorisk forméaga och behov av
tid for att lara sig (behov av olika antal undervisningstillfallen och upplagg
med MS-sjukskoterska).

e Stod
Stod genom samtal och att lyssna pa patientens upplevelse av att hantera en
potentiellt ny vardag med inslag av sjukdomsmodifierande behandling
(regelbundet ta kapslar, injektioner eller att besoka enhet for att fa infusion
med potentiella biverkningar och ingen kansla av omedelbar konkret effekt
da det ar bromsande behandling). Praktiskt stod genom att underlatta
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formedling av patientupplevelse till behandlande neurolog och andra i det
interprofessionella teamet vilka berors.

e Speciell omvardnad och lakemedelshantering
Satta perifer venkateter (pvk) enligt vardhandboken och administrera

lakemedel tex. Rituximab enligt ordination och foreskrifter, infusion under
den rekommenderad tidsperiod.

e Observation/overvakning
Vg. Se checklista for respektive behandling pa MS-sallskapets websida. Tex.

tecken till allergisk reaktion pa lakemedlet, andra upplevda biverkningar.

e Samordning
Uppfoljningsplanering med att boka aterbesok till sjukskoterska och

neurolog efter lokalt anpassat program och rekommendation for aktuell
behandling tex. efter 4 veckor i samrad med delaktig patient (vg se garna
exempel pa mal ovan).

UTVARDERING

Har patienten natt de specificerade malen i omvardandsplanen? Orsaker till
att de inte blivit uppnadda?

Patientens subjektiva utvardering av  genomforandet av den
sjukdomsmodifierande behandlingen avseende dels processen: (sa kallade
patient-reported experience measures, PREM)

e Erfarenheten fran att tex ge sig sjalv injektioner, ta tabletter/kapsel,
eller att regelbundet fa infusioner pa sjukvardsenhet? Patientnojdhet

med sjilva preparatet, sjukvardskontakterna och vardplanen?

Resultat avseende resultatet: (sa kallade patient reported outcome-
measures, PROM)

e Hur ar patientens vialbefinnande och subjektiva uppfattning av sin
halsa och funktionsformaga?
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En rad bedomningsinstrument och skalor finns rekommenderade for
anvandning i samband med sjukdomsmodifierande behandling, varav
patienten sjalv fyller i vid- eller i samband med aterbesok. De anviands bade
for forskningsandamal och for kliniska andamal. Det ar dock av stor vikt att
fanga en sammanvagd, mer kvalitativ bedomning av huruvida maélen ar
nadda eller ej en viss tidpunkt och pa ett visst satt, for att kunna gora
korrigeringar i dels standardprocedurer for genomforande av
sjukdomsmodifierande behandling och dels for mer personcentrerade vard-
och omvardnadsprocesser.

FRAMTIDSPERSPEKTIV

Det finns ett stort behov av forskning avseende evidensbaserade atgarder och
utvardering ur ett omvardandsperspektiv avseende genomforande och
uppfoljning av olika sjukdomsmodifierande behandling for patienter i olika
faser och med olika slags behov. Utveckling av omvardnadsplaner for olika
behandlingar behovs, som utgangspunkt for person-centrerade mal och
omvardnadsatgarder (6).

MS-sjukskoterskan da och nu

1999 bildades en MS-sjukskoterskeforening, da det fanns ett behov av
natverk och traffar for de som i Sverige arbetade centrerat med ett
omvardandsansvar for patienter med MS. Foreningen hade de langsiktiga
malen; Att aktivt hoja sikerheten och kvaliteten pa omvardnad vid MS i
Sverige; Att formedla kunskap om omvardnad vid MS till kollegor; Att
fortlopande utarbeta/uppdatera standards for omvardnad vid MS; Att
belysa/bevaka MS-sjukskoterskans profession: och Att framja och bevaka
vardutveckling/omvardnadsforskning inriktad pa MS. Foreningen har varit
aktiv i méanga ar, men for nirvarande sker omorganisation av denna
intresseforening. Utvecklingen av vard och medicinsk behandling har sedan
go-talet gatt oerhort snabbt. Vid olika typer av vardenheter har
sjukskoterskor i1 dag 1lang erfarenhet av omvardnad vid MS:
rehabiliteringsenheter (dagvard och internat), neurologavdelningar,
medicinmottagningar, sk neuroteam och neurologmottagningar. Det
vanligaste har varit att ansvara for flera olika diagnosgrupper inom
neurologin — att arbeta specialiserat med enbart patienter med MS har varit
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forbehallit de storre mottagningarna pa universitetssjukhusen i Sverige. Ett
antal sjukskoterskor arbetar idag med omvardnad for personer MS utifran
neurologisk  oppenvard pa sk  MS-mottagningar och  MS-
centrum/specialistcentra, dar forskning och utvecklingsarbeten kring
diagnosgruppen finns centrerad. MS-sjukskoterskans huvudfunktioner ar:

« Sjalvstandig patientmottagning med identifiering av langsiktiga och
kortsiktiga ~ omvardnadsbehov, mal och  atgirder enligt
omvardandsprocessen

« Telefonradgivning

« Samordnad mottagning/insatser tillsammans med neurolog och
interprofessionella teamet

« Utbildning av patienter och narstaende, samt av olika
personalkategorier (sasom personliga assistenter)

« Genomforande av olika sjukdomsmodifierande behandlingar

* Medverkan i lakemedelsstudier och annan forskning

Framtidsperspektiv och Socialstyrelsens riktlinjer om tillgang till MS-
sjukskoterska

Malet bor vara att arbeta med grund i evidensbaserad omvardnad, d v s att
med ett kritiskt forhallningssatt bygga innehallet i arbetet pa befintlig
forskning och beprovad erfarenhet. Idag finns inga sarskilda utbildnings-
eller akademiska krav pa MS-sjukskoterskan, utover
grundutbildningsexamen (legitimerad sjukskoterska), personlig lamplighet
och erfarenhet samt ett genuint intresse for att stodja och hjialpa patienter
med MS. Ibland anvands dock ordet "specialistsjukskoterska”, sarskilt i
samband med karridrstegar och akademiska meriter. Tillgangen till
specialistsjukskoterskeutbildningar inom neurologisk vard ar inte stor i
Sverige, sa det ar svart att forvarva formell och akademisk kompetens med
ingdende magisterexamensarbete inom specifikt neurologisk vard. Till
hostterminen 2019 startar ett nytt specialistsjukskoterskeprogram med
inriktning neurosjukvard 60 hp vid Sahlgrenska akademin, Goteborgs
universitet.

Med vaxande verksamheter for patienter med MS med krav pa sarskilda
vardprocesser okar behovet av bade specialistutbildade sjukskoterskor men
aven pa en tydligare organisation och differentiering av MS-sjukskoterskans
olika roller och ansvar. Exempelvis, vid mottagningsenheter med stor
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verksamhet for infusionsbehandlingar som ges pa plats, radgivning, stod vid
diagnostillfallen och interprofessionella teaminsatser i oppenvard m.m.
behover omvardandsarbetet ledas och organiseras annorlunda an pa en
mindre enhet dar t.ex. en sjukskoterska ansvarar for all omvardnad och dar
MS-vard utgor en del av verksamheten. Vid de storre mottagningsenheterna
bor det sédledes ske en ledning och diskussion om vad tillgang till MS-
sjukskoterska innebar lokalt, utifran forutsattningar men framforallt utifran
roll, ansvar och fordelning av patienter, snarare an av arbetsuppgifter. Ibland
behover dock arbetsuppgifter/roller separeras utifran bemanningsaspekter
sa att t.ex. vissa MS-sjukskoterskor eller andra sjukskoterskor ansvarar for
genomforande av behandlingar vissa dagar och andra har mottagning och
undervisningsverksamhet vissa dagar. Utveckling av MS-vardens kvalitet och
innehall i omvardnad bor ske utifran fortsatt forskning, med utgangspunkt i
patientens behov i olika skeden; sasom vid diagnostillfalle, insatser for att
optimera hilsa och vilbefinnande i vardagen med MS samt vid
genomforande av sjukdomsmodifierande behandling. Inneborden av
Socialstyrelsens riktlinje om tillgang till MS-sjukskoterska (4) bor saledes
utvecklas och utvirderas.
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