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Introduktion
Multipel Skleros, MS ar en komplicerad sjukdom och MS-patienten har under ett liv
med kronisk sjukdom stor variation med olika symtom och omvardnadsbehov.

Patricia Benner’s modell for sjukskoterskans utveckling, “Fran Novis till Expert”,
beskriver hur kunskap och praktisk erfarenhet tillsammans utvecklar sjukskoterskan
i hennes yrkesroll och att sjukskoterskans kunskapsutveckling sker i fem stadier;
novis, avancerad nyborjare, kompetent, skicklig och expert:.

Omvardnadsavsnittet syftar till att ge riktlinjer for omvardnadsarbete med personer
med MS samt ge viagledning, stod och verktyg for MS-sjukskoterskan i det dagliga
arbetet. Den novisa MS-sjukskoterskan forviantas inte utéva omvardnad pa samma
avancerade niva som en erfaren MS-sjukskoterska. Innehallet i detta
omvardnadsavsnitt bor istillet tillampas utifran varje MS-sjukskoterskas individuella
kunskap och erfarenhet. Forhoppning ar att dokumentet ska framja MS-
sjukskoterskans kompetensutveckling och yrkesroll med malet att hoja vardkvaliteten
for personer med MS.

Omvéardnad

Omvéardnaden ar den legitimerade sjukskoterskans specifika kompetensz2.
Omvardnad omfattar bade det vetenskapliga kunskapsomradet och det patientnara
arbetet grundat i en humanistisk manniskosyn. Den legitimerade sjukskoterskan
ansvarar sjalvstandigt for kliniska beslut som erbjuder ménniskor 6kade mojligheter
att forbattra, bibehalla eller aterfa sin halsa, hantera halsoproblem, sjukdom eller
funktionsnedsattning och uppna basta mojliga valbefinnande och livskvalitet fram till
doden. Den legitimerade sjukskoterskan ska dessutom ha kunskap om medicinsk
vetenskap och beteendevetenskap av relevans for patientens omvardnad samt
forstdelse for héllbar utveckling i halso- och sjukvard. Arbetet ska utforas i enlighet
med gillande lagar, forfattningar och andra styrdokument for hilso- och sjukvarden.
Legitimerad sjukskoterska ska ha kunskap om betydelsen av faktorer som alder, kon,
socioekonomi, milj6 och kulturtillhorighet for individens majlighet till jamlik vard
och hilsaz2.

Svensk Sjukskoterskeforening (SSF) publicerade 2017 “Kompetensbeskrivning for
sjukskoterskor”2, vilken beskriver legitimerad sjukskoterskas sjalvstandiga ansvar for
omvardnad av patienter, for de sex kirnkompetenserna innefattande
personcentrerad vards, samverkan i team, evidensbaserad vard, forbattringskunskap
och kvalitetsutveckling, saker vard och informatik, samt for ledarskap och
pedagogiska insatser i omvardnadsarbetet.

All omvardnad forutsatter respekt for manskliga rattigheter, hansyn till méanniskors
varderingar, vanor, tro, respekt for sjalvbestimmande, integritet och vardighet2.

Las "Kompetensbeskrivning legitimerad sjukskoterska 2017” pa SSFs hemsida,

SWENnurse.se/ .
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Vardhandboken - Personcentrerad vard

Bade nationellt och internationellt har begreppet personcentrerad vard vuxit fram
som en beskrivning av god omvardnad. Begreppet likstills ofta med god, humanistisk
vard. I beskrivningar av personcentrerad vard betonas att personer med nagon form
av ohalsa, risk for ohilsa eller funktionshinder inte framst bor betraktas utifran
ohilsotillstandet eller funktionshindret utan i stillet att i hogre grad fokusera pa de
resurser varje person har och vad det innebar att vara ménniska och i behov av vard.

Personcentrerad vard innebar en 6vergang fran en modell dar patienten ar den
passiva mottagaren av en medicinsk atgard, och dar fokus for manga vardyrken ar pa
patientens behov i stillet for pa resurser, till en modell diar en 6verenskommelse gors
med patienten, och ofta i samarbete med anhoriga, som aktivt deltagande i planering
och genomforande av den egna vardens.

Las om Personcentrerad vard i Vardhandboken, vardhandboken.se.

International Council of Nurses - Etisk kod
Den legitimerade sjukskoterskans arbete ska praglas av ett etiskt forhallningssatt och
folja International Council of Nurses (ICN) etiska kod for sjukskoterskor4.

Las ICNs etiska kod for sjukskoterskor 2017 pa SSFs hemsida, swenurse.se/.

Bemétande i vArd och omsorg, virdegrund - Oversikt

Inom vard och omsorg behovs ett gemensamt forhallningssatt baserad i en tydlig
vardegrund, det vill sdga formulerade grundlaggande viarden for hur verksamheten
och du som vardpersonal varnar om patientens vardighet och vilbefinnandes. Svensk
sjukskoterskeforening betonar i sin skrift "Vardegrund for omvardnad", att en
vardegrund utgors av en samling centrala viarden som ligger till grund for manskliga
relationer i en demokratisk gemenskap®. Vardegrunden kan darmed inte innehélla
varden som ar exkluderande for andra méanniskor avseende alder, kon, sexuell
laggning, sjukdomar eller funktionsnedsattningar, kulturell bakgrund eller
trosuppfattning’. Vardhandboken ar grundad i en humanistisk manniskosyn och
uttrycks genom personcentrerad vard?.

Vardegrund baserad i en humanistisk manniskosyn innebar att alla manniskor har
lika viarde och att varje individ anses vara en unik person med individuella behov®.7.

Las om Bemotande i vard och omsorg, Vardegrund i Vardhandboken,
vardhandboken.se/.
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Omvardnadsprocessen

Legitimerad sjukskoterska ansvarar for och leder omvardnadsarbetet utifran
Omvardnadsprocessens steg dvs datainsamling, problemidentifiering,
malidentifiering, genomforande av omvardnadshandling, och utviardering8. Det
innebar att sjukskoterskan sjalvstandigt, i teamsamverkan och i partnerskap med
patienten och dennes narstaende ansvarar for bedomning, diagnostik, planering,
genomforande och utvardering av omvardnadenz2.

Omvardnaden ar riktad mot patientens grundldggande behov och upplevelser i det
dagliga livet vilket inkluderar fysisk, psykosocial, andlig och kulturell dimension.
Sjukskoterskan ska ha kompetens att bade utfora omvardnadsuppgifter med
skicklighet och att etablera en fortroendefull relation med patienten och dennes
narstaende, vilket ar en forutsattning for god omvardnad=.

Sjukskoterskans kompetens omfattar ett helhetsperspektiv pa patientens situation,
inkluderande kunskap om komplexa behov och problem som ror till exempel
kommunikation, kognition, andning, cirkulation, nutrition, uttomningar, personlig
hygien, aktivitet och rorlighet, somn och vila, smarta, psykosociala-, andliga- och
kulturella faktorer. Sjukskoterskan har ansvar for att konsultera andra medarbetare i
teamet vid behov av kompletterande kompetens, till exempel nar det géller nutrition,
aktivitet och smartaz2.

Omvardnadsprocessen ar en problemlosningsmetod som sjukskoterskor anvander sig
av for att ge omvardnad till patienter: 1. Datainsamling (anamnes och status), 2.
Problemidentifiering (Vad har patienten for omvardnadsbehov?), 3. Malidentifiering
(Mal bor vara tidsbestamda och kunna utvarderas.), 4. Genomforande av
omvardnadshandling, 5. Utvardering. Ibland har nya omvardnadsbehov uppstatt,
omvardnadsprocessen ar aldrig statisk utan standigt i rotation och utvecklings.

Varden kan dokumenteras i en vardplan. En vardplan innehaller de diagnoser
(problem, risker, resurser) och mal som identifierats for och tillsammans med
patienten, atfoljt av atgarder och ordinationer. Syftet med vardplanen ar att alla
personer som ar involverade i patientens vard ska arbeta mot samma mal och
gemensamt genomfora de atgiarder som beslutats9.

Patienten ska vara delaktig i vardplanen och Hélso- och sjukvarden ska sé 1angt som
mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten. En patients medverkan i
halso- och sjukvarden genom egenvard enligt lagen (2022:1250) om egenvard ska
utga fran patientens onskemal och individuella forutsattningar. Patientens
narstiende ska fa mojlighet att medverka vid utformningen och genomférandet av
varden, om det ar lampligt och om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt inte
hindrar dettate.

Omvardnadsutskottets definition av MS-sjukskoterskans roll
En MS-sjukskoterska utovar holistisk, empatisk och patientcentrerad vard, stodjer
patientens autonomi, sjalvfértroende, egenvardsférmaga och mobilisering av
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egenvardsresurser. MS-sjukskoterskan stottar patienten att fora sin egen talan
gillande omvardnadsbehov, samt vardesatter 1angsiktiga vardrelationer som framjar
valbefinnande hos personer som lever med MS.

MS-sjukskoterskan bejakar patientens och néarstdendes kunskapsbehov och behov av
stodinsatser och utifran individuella forutsattningar informerar, stottar och utbildar
patient och nirstaende under sjukdomens olika faser.

Att forsta vikten av sjukdomsmodifierande lakemedel och 6vriga mediciner i MS-
varden samt inneha sarskild kunskap om lampliga behandlingsregimer for varje
individs livsstil och 6vertygelse ar avgorande.

MS-sjukskoterskor inser att forloppet av MS ar oforutsagbart och att flexibilitet,
tillganglighet, lyhordhet och konstant larande ar nodvandiga for att hjalpa manniskor
som lever med MS att uppna basta mojliga livskvalitet.

Att inneha utvecklade fardigheter i skov- och symtom-hantering, agera som ledare
och koordinator i multidisciplinira teamet samt humanisera den medicinska varlden
for personer som lever med MS ar viktiga delar i MS-sjukskoterskans roll.

Med inspiration frdn Therese Burkes (RN MSCN PhD) presentation “Conductors of Care: Exploring and defining the role of the

MS Nurse in Australasia”, ECTRIMS Okt, 2021. Anvdndandet av Therese Burkes definition har skett med
forfattarens godkdnnande. (Version 2. 2022-09-13)

Socialstyrelsens Nationella riktlinjer rekommenderar tillgang till MS-
sjukskoterska

I Socialstyrelsens Nationella riktlinjer — Vard vid multipel skleros och Parkinsons
sjukdom (2022) rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor erbjuda personer med
MS tillgang till en MS-sjukskoterskatt12,

Socialstyrelsen skriver vidare att MS-sjukskoterskan har en central roll i det
multidisciplindra teamet genom att fungera som koordinator for patient, lakare och
andra vardgivare!. MS-sjukskoterskan ansvarar for logistiken, kontinuiteten och
tillgangligheten i varden och kan bidra till en battre livskvalitet for patienten och de
narstdendes. Detta gors bland annat genom egen mottagning, uppfoljningar av
patientens ldkemedelsbehandling via telefon och kontakt med andra vardgivare inom
exempelvis kommunal verksamhet3 eller priméarvarden. Med hjalp av detta
arbetssatt kan varden snabbt agera pa patientens uppkomna besvir eller behov i olika
sjukdomsrelaterade situationer:.

Vid MS gor kontinuerlig kontakt med en MS-sjukskoterska att patienten far 6kade
forutsattningar for en effektiv och siaker medicinsk vard, majlighet till psykosocialt
stod och en o0kad sjalvskattad halsa?s.

Sjukskoterskans fordjupade kunskaper i MS ar nodvandiga vid initiering och
uppfoljning av behandling och vid vardering av sjukdomsaktivitet och
symtomatologi. MS-sjukskoterskan medverkar till att koordinera vard och
rehabilitering, forbattra och bibehélla tillfredstallelse med varden och forbattra halsa
och funktionsformaga:s.
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Ur ett patientperspektiv ar det av stort viarde att enkelt fa kontakt med en MS-
sjukskoterska med kunskap om och erfarenhet av sjukdomen. Detta utgor grunden
till ett langsiktigt, gott omhandertagande av personer med MS och ir en
trygghetsfaktor i personernas vardag!:.

Motivering till reckommendationen lyder att tillstdndet har en stor svarighetsgrad och
att MS-sjukskoterskan skapar forutsattningar for en siaker och kontinuerlig vard och
lakemedelsbehandling samt en langsiktig omvardnad av patienten, vilket kan bidra
till en battre livskvalitet for den enskilde personen och de narstdende. Det
vetenskapliga underlaget for atgiarden ar otillrackligt, men atgarden har stod i
beprovad erfarenhet enligt ett systematiskt konsensusforfarande?.

En MS-sjukskoterska ar en sjukskoterska med sarskild kunskap om MS, och som kan
fungera som en koordinator for patient, team och andra vardgivare. Ur ett
patientperspektiv ar det av stort varde att enkelt fa kontakt med en sjukskoterska
med kunskap om och erfarenhet av MS. Detta utgor grunden till ett langsiktigt, gott
omhindertagande av personer med MS och ar en trygghetsfaktor i personernas
vardag?s.

Legitimerad sjukskoterska har ett personligt ansvar for sin yrkesutévning2. MS faller
inom hogspecialiserad vard och Omvardnadsutskottet ar eniga med Socialstyrelsen
som anser att det 4r huvudmaéannens ansvar att se till att personalen far kontinuerlig
fortbildning och att de darfor bor bygga upp varaktiga strukturer for
kompetensutveckling?4.

Las Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vard vid MS i sin helhet pa
Socialstyrelsen.se - Nationella riktlinjer for multipel skleros (MS) och Parkinsons

sjukdom.

MS-sallskapets hemsida- Vagledande dokument for MS-sjukskoterskan
MS-sjukskoterskan finner vardefull information i Metodbok, Konsensusdokument,
Behandlingsriktlinjer/Checklistor, Rehabilitering och Omvardnad pa MS-sillskapets
hemsida, mssallskapet.se.

Vanliga arbetsuppgifter for MS-sjukskoterskan

e Sjalvstandig patientmottagning med identifiering av 1angsiktiga och
kortsiktiga omvardnadsbehov och enligt Omvardnadsprocessens steg
genomfora kartlaggning/datainsamling, problemidentifiering,
malidentifiering, genomférande av omvardnadshandling, och utvirdering.

e Telefonradgivning och radgivning via e-tjanster pa distans exempelvis 1177,
appar, m.m.

e Koordinerar insatser i det multidisciplindra teamet

e Utbildning av patienter och narstaende, individuellt eller i grupp

¢ Information och utbildning till andra i patientens narhet (personliga
assistenter, larare i skolan, arbetsgivare, etc.)
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e Genomforande av olika sjukdomsmodifierande behandlingar inklusive
behandlingsstart och langsiktig uppfoljning. Detta innefattar start och
uppfoljning av behandlingen, patientutbildning vid
behandlingsstart/uppfoljning (effekt, biverkningar etc.), administration av
infusionsbehandling (infusion, injektion, hur tabletter ska tas),
patientutbildning kring injektionsteknik da patienten ska sjdlvinjicera,
ansvarar for uppfoljningsprotokoll avseende blodprover och samt siakerstalla
att patienten bokas for uppfoljning/nytt besok for injektions-
/infusionsbehandling

e Medverkan i ldkemedelsstudier och klinisk forskning

e Ansvara for sin egen kompetensutveckling och kontinuerligt fordjupa sin
yrkeskompetens utifran forskning och andra kunskapskallor.

e Framja registrering i kvalitetsregister samt anvanda registerdata i
utvecklingsarbete.

MS-sjukskoterskans roll

utifran patientens egenvardsforméga, informationsbehov och behov av stod
Flertalet faktorer kan paverka patientens egenvardsformaga, kunskapsbehov och
behov av stod och MS-sjukskoterskan bor bland annat beakta individens coping-
strategier, psykiskt maende, psykosocial situation (social situation och natverk,
arbetssituation), fas i livet, sjukdomsutveckling, kognitiv paverkan och eventuell
paverkan pa funktionsformagan.

Vid patientmoten bedomer MS-sjukskoterskan patientens kunskapsbehov och
mottaglighet for information utifran patientens kunskapsniva om MS, hinder for
inlarning, behov/onskemal om information liksom hur mycket information patienten
bedoms ha formaga att ta emot.

Patienter med hog egenvardsférmaga informeras och utbildas i egenvardsatgarder for
att hantera atgirder, behandling och uppfoljningsrutiner. MS-sjukskoterskan
implementerar omvardnadsatgirder, forskriver hjalpmedel och péa ldkares ordination
initierar 1akemedel. MS-sjukskoterskan formedlar och koordinerar kontakt inom MS-
teamet liksom andra vardgivare.

Patienter med uttalade MS-symtom och/eller sviktande egenvardsformaga behover
ofta MS-sjukskoterskan assistans och utokat stod for implementering av atgarder
behandling och uppfoljningsrutiner. Ofta ar upprepad information och tiata
uppfoljningstillfiallen nodvandigt for kontinuitet i implementering av olika atgarder.
MS-sjukskoterskan behover ofta stotta patienten att fora sin egen talan gallande
omvardnadsbehov och mer aktivt koordinerar kontakter med ovriga vardgivare for
att patientens ska erhalla korrekt och hog kvalitet pa vard.

I sallsynta fall ar patientens egenvardsforméaga sa paverkad av MS-sjukdomen att
MS-sjukskoterskan mer aktivt maste hjilpa till med samordnande atgarder for
patienten samt knyta upp patienten till fast kontakt pa Vardcentral.
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MS i livets olika faser
Eftersom MS ar en kronisk diagnos med vanlig debut i 20-40-4rséaldern foljer MS-
sjukskoterskan ofta patienten under manga ar genom livets olika faser och skeenden.

Las girna avsnittet "MS- en 6versikt” i mssallskapet.se/metodbok.

Nydiagnosfas
Las giarna avsnittet "Diagnostik av MS” under rubrik "Nar och hur meddelas MS-
diagnos” i mssallskapet.se/metodbok.

Las giarna avsnittet "Psykosocialt omhandertagande” i mssallskapet.se/metodbok.

MS-sjukskoterskan har ofta traffat patienten under utredningen av neurologiska
symtom. Lakaren brukar vid diagnosbeskedet informera kring sjukdom, prognos och
rekommenderad behandling m.m. I samband med diagnosbesked uppstar ofta
naturligt en mer eller mindre kraftig krisreaktion och patienten har ofta vid
diagnosbeskedet begransade mojligheter att ta in information som ges av vardgivare.
Det kan ocksa uppsta fragor efter att patienten lamnat vardenheten, det ar darfor
viktigt att patienten far snar uppféljning inom nagra veckor. Patienter upplever ofta
en trygghet att fa med sig en bokad tid i handen da de gar hem efter diagnosbeskedet.

Omvardnadsutskottet rekommenderar att patienten i nydiagnos-fas snabbt far
kontakt med en MS-sjukskoterska och bokas in for besok for informations- och
stodsamtal hos sjukskoterskan. Besoket bor ske inom 3 méanader fran
diagnostillfallet. Narstaende uppmuntras att f6lja med till bestket om patienten sa
onskar.

Syftet med besoket ar:

e att etablera kontakt med en MS-sjukskoterska att genomfora varsam
symtominventering;

o Psykiskt/emotionellt maende och/eller pagaende krisreaktion?
Depression? Angest? Suicidtankar? Vanliga reaktioner kring
diagnosbesked och tiden efterat

o Somn och eventuella somnproblem

o MS-symtom sasom trotthet, bldsproblem, tarmproblem, smarta, etc.

e ge information och patientutbildning om MS som kan innefatta:

o CNS och immunsystemets anatomi och fysiologi; vad hander i CNS vid
MS, autoimmunitet, inflammation och demyelinisering

o Orsaker till MS (arftlighet vs. miljofaktorer)

Vad ar ett skov?

o Vad ar ett pseudoskov? Forstarkta symtom vid varme/infektioner,
stress, trotthet, fysisk aktivitet.

o Vanliga MS-symtom

Olika forlopp av MS-sjukdomen

o Behandlingar vid MS med fokus pa den behandling som &r aktuell for
patienten

O

O
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o Paverkan pa studier/arbetsforméga
o Graviditet och foraldraroll utifran MS-sjukdom och/eller
behandlingsregim
o Vikten av livsstilsfaktorer sisom regelbunden fysisk aktivitet, undvika
rokning
o Belysa att vissa symtom kan behova kartlaggas och behandlas i
primarvarden.
e att horsamma patientens fragor och funderingar kring MS-diagnosen, symtom
samt given information.
e att ge stodsamtal kring ovanstaende.
e att sikerstilla att patienten vet hur man kontaktar mottagningen/MS-
o sjukskoterska (telefon/e-tjanster sisom 1177).
e att, utefter patientens symtom och behov, initiera fortsatt kontakt med
o professioner i MS-teamet sdsom fysioterapeut/sjukgymnast,
arbetsterapeut, kurator, logoped, psykolog, uroterapeut, dietist,
sexolog, m.fl.
Vardcentral
paramedicinare i primarvard
rehabiliteringsinstanser/tillgang till rehabilitering
Stodorganisationer: NEURO, Ung med MS.

o O O O

MS-sjukskoterskan bor ha en 6ppen attityd och formaga att hantera om patienten
uttrycker starka kanslor kring att diagnosbeskedet samt vara lyhord for oro och
fragor som patienten inte alltid verbaliserar.

Ibland kan patienten behova flera besok hos MS-sjukskoterskan for patient-
utbildning, stodsamtal, utvardering och uppféljning.

Start och uppf6ljning med sjukdomsmodifierande behandling
Las girna avsnittet "MS-specifik behandling” i mssallskapet.se/metodbok.

For information om sjukdomsmodifierande lakemedel, behandlingsriktlinjer,
vaccinationsrekommendationer och checklistor for behandling, 14s garna
dokumenten pa mssallskapet.se/lakemedel.

Manga MS-patienter ar angeldgna om snar behandlingsstart efter diagnosbeskedet da
det ger en kinsla av "att gora ndgot” at sin sjukdom. Att paborja
sjukdomsmodifierande behandling kan ocksa innebara en omstallning i livet da
behandlingsregimer vid MS kan paverka dagligt liv och forviantas paga under lang tid,
ofta ménga ar.

Omvéardnadsutskottet rekommenderar att MS-sjukskoterskan ansvarar for
omvardnadsprocessen vid start och uppfoljning av sjukdomsmodifierande
behandling.

MS-sjukskoterskan bedomer patientens kunskapsbehov och mottaglighet for
information utifran patientens kunskapsnivda om MS, hinder for inlarning,
behov/6nskemal om information liksom hur mycket information patienten bedéms
kunna ta emot.
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MS-sjukskoterskan bedomer ocksa patientens egenvardsresurser avseende
foljsamhet att fullfélja uppgjord behandlingsregim/omvardnadsatgarder/
overenskommelser och uppfoljningsprotokoll. Patientens narstaende och sociala
kontaktnit kan ocksa anvindas som stottande resurs.

Information och patientutbildning vid behandlingsstart bor innefatta:

e Information om forvantad effekt av lakemedlet
e Biverkningar, kort- och langsiktigt
e Dosering
e Administreringssatt (infusion, injektion, hur tabletter ska tas)
o patientutbildning kring injektionsteknik da patienten ska sjdlvinjicera
e Graviditetsplanering, amning och preventivmedel.
o Likemedelsspecifika kontroller exempelvis:
o Egenansvar for regelbunden blodprovstagning under pagiende
behandling
o Inspektera injektionsstillen, hudkostym etc.

e Information om planerad uppfoljning hos MS-sjukskoterska.
¢ Vid infusionsbehandling: administrera ldkemedlet enligt lokala
behandlingsforeskrifter/FASS och 6vervaka patienten for biverkningar.

Information och patientutbildning vid behandlingsuppfoljning/upprepad dos bor
innefatta:

e Repetition av information om forvantad effekt av lakemedlet, dosering,
graviditetsplanering och preventivimedel
e Inventera om patienten har upplevt nytillkomna neurologiska symtom
e Inventera om patienten har biverkningar: Hur mycket? Frekvens?
e Vid oral behandling, inventera foljsamhet: "Hur manga tabletter
missar/glommer du pa en manad?”
e Vid sjalvinjektion, be patienten demonstrera injektionsteknik
o patientutbildning kring injektionsteknik da patienten ska sjilvinjicera
o inspektera injektionsstillen
e Egenansvar for regelbunden blodprovstagning under pagdende behandling

MS tidigt i livet - Pediatrisk MS
Lis girna avsnittet "Barn med MS” pa mssallskapet.se/lakemedel.

Barn med MS brukar ha en svarare och inflammatoriskt aktivare klinisk och
neuroradiologisk bild vid sjukdomsdebuten med fler akuta sjukdomsskov jamfort
med vuxna's. Pediatrisk MS intraffar under en alder da hjarnan fortfarande ar under
utveckling och kognitiv paverkan ar vanligt, i synnerhet hos de yngsta6. Unga med
MS har ockséa ofta problem med fatigue och depressioni5-17. Symtombordan kan ha
betydande inverkan pa akademiska utveckling, sociala samspelet och livskvalitet i
unga aris7.
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Unga med MS och deras foraldrar behover ofta kontakt med hela MS-teamet for att
hantera de symtom som uppstar.

For att overvinna skolproblem kravs tydlig kommunikation mellan foraldrar,
ungdomar med MS, vardpersonal och skolan!8. Ménga barn och ungdomar med MS
har sarskilda utbildningsbehov. Skolan kan gora olika anpassningar sasom
mojligheten att anvinda en individuell utbildningsplan, anpassa skolans fysiska
utrymme, forlanga tiden for att skriva prov, mojligheten lamna klassrummet tidigare,
etc.1920, vilket kan underlatta for unga MS-patienter att uppna battre utbildningsmal
och dirmed stodja livskvaliteten.

Transition fran Pediatrisk specialistvard i neurologi till vuxen-neurologi

Overgangen fran barn- till vuxensjukvard fér unga med langvariga sjukdomstillstind
har de senaste aren uppmarksammats i allt hogre utstrackning. Unga personer ska
under denna sarbara period i sitt liv ta 6ver ansvaret for sin hilsa och samtidigt byta
vardgivare. Detta kraver att hilso- och sjukvarden anpassar bemotande, vard och
behandling for att battre méta ungas behov infor, under och efter 6vergang till
vuxensjukvardz21.

European Academy of Pediatrics rekommenderar en strukturerad, dokumenterad
overforingspolicy som involverar alla aktorer, vardpersonal fran bade barn- och
vuxensjukvard savil som unga som deras narstaende, som en avgorande komponent
for framgangsrik overforing22. American Academy of Pediatrics menar att malet med
overgangen i hilso- och sjukvarden for unga vuxna med sarskilda vardbehov ar att
maximera livslang funktion och potential genom att tillhandahalla hogkvalitativa,
utvecklingsanpassade hilso- och sjukvardsinsatser som fortsitter oavbrutet nar
individen gar fran tonaren till vuxenlivet23.

Barn och ungdomar med MS vardas oftast pa pediatrisk specialistvard i neurologi. I
pediatrisk sjukvard ar foraldrarna ansvariga for barnet/ungdomen och har naturligt
involverad i vardkontakter, information, behandlingar och beslut rorande barnets
vard.

Da patienten fyller 18 ar overfors de till vuxensjukvarden och ofta saknas en
strukturerad 6vergang. I och med 6verforing till vuxen-vard forvantas den unga
vuxna ta ett sjalvstandigt ansvar for egenvard, behandlingsbeslut och att organisera
sina vardkontakter.

Vid 18 ars dlder kan mognadsutveckling och egenvardsformaga variera vilket kan
paverka individens delaktighet, sjalvbestimmande och egenvardsférmaga att ansvara
sjalvstandigt for sin vard. Det foreligger ocksa kulturskillnader i barn- respektive
vuxen-vard, bl.a. kring hur men delger information, forvantningar pa individens
egenansvar och som tidigare lyfts fram hur man involverar narstaende/foraldrar.

Forutom vardens organisation dr utmaningar vid 6vergang mellan barn- och vuxen-
vard forvantade utifrdn normal biopsykosocial utveckling liksom hur individens
utveckling paverkats av sjukdomens forlopp och symtom. Faktorer som bor beaktas
ar hur den biologiska utvecklingen paverkats av sjukdomen, kognition, kunskap om
sjukdom och behandling, egenvardsformaga 2! m.m.
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Se appendix 1 for detaljerat utvecklingsschemat vilket kan anvindas som stod i
patientmotet for att belysa transitions-relaterade fragor.

Transition till vuxenvard kan séledes innebara en stor omstallning for en ung person
med MS-diagnos. Den unga patienten behover forberedas infor 6vergangen till
vuxensjukvarden och lira sig att sjalva ta 6ver ansvaret for sin halsa dar delaktighet
och sjalvbestaimmande utgor viktiga aspekter.

Tillsammans med vardnadshavare bor pediatrisk och vuxen-vard samverka i
processen sa att den unga har kunskap, verktyg och insikt att sjalv, tillsammans med
sin(a) vuxenliakare/team, optimalt handha sitt halsoproblem for att kunna leva ett
gott vuxenliv2t. Har den unga sina rétter i annan kultur eller har ett annat sprak an
svenska, sa behover vi vara sarskilt kunniga och lyhorda i motet.

For att detta ska fungera vil kravs patientkinnedom genom vardgivarkontinuitet, ett
systematiskt arbetssiatt med gradvis fordjupning av undervisning och traning
anpassad till utvecklingsstadium vilket kan vara paverkat av tillstandet/sjukdomen
eller dess behandling.

Pa Goteborgs universitet pagar det intressanta forskningsprojektet Stepstones dar det
huvudsakliga syftet ar att implementera ett effektivt och hallbart personcentrerat
overgangsprogram (Stepstones 6vergangsprogram) for ungdomar med langvariga
tillstand. Forskningen fokuserar i skrivande stund (220713) pa ungdomar med
medfodda hjartfel samt diabetes men kunskap fran projektet kan i framtiden ha
betydelse for transition fran pediatrisk vard till vuxen-véard inom en rad olika
kroniska tillstand, daribland MS24.

En del storre kliniker har transitionsmottagning, se exempel fran Astrid Lindgrens
Barnsjukhus till Centrum foér neurologi i Appendix 1.

Rekommenderad lasning:

e Soker smidigare overgang fran barn- till vuxenklinik, Sanna Bjorkman, 21
FEBRUARI 2020. vardfokus.se.

e Barnlikaren Nr 4/2020, Tema: Overgang frin barn — vuxenmedicin.
barnlakaren.se21.

e STEPSTONES (Swedish Transition Effect Project Supporting Teenagers with
Chronic Medical Conditions) Goteborgs universitet gu.se/forskning/digi-

stepstones.

MS och utbildning
Fatigue, paverkad kognition och andra funktionsnedsattningar kan paverka skolgang
och utbildning?6.27.

Lakaren kan skriva ett medicinskt intyg till skolan dar man belyser studentens
trotthet och eventuella kognitiva svarigheter. Patienten kan darmed fa anpassningar i
skolarbetet sisom extra tid pa prov och examinationer, extra tid for
inlamningsuppgifter etc.
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Om studenten varit franvarande fran skolan pga. sin MS eller pga. sin MS-diagnos
inte klarat uppna alla avsedda studiepoing sa kan ett intyg till Centrala studiestods-
namnden (CSN) berittiga till helt eller delvis fortsatt studiestod.

Det ar viktigt att MS-patienter som signalerar paverkad studieformaga tidigt far traffa
arbetsterapeut eller neuropsykolog samt 6vriga teamet for strategier kring att hantera
kognition, fatigue liksom andra MS-symtom.

Vardstodjande dokument/kartlaggningsinstrument:

e Symbol Digit Modalities Test (SDMT)#
e Arbets- eller studieformaga (WAQ-MS)*
e Aktivitetsformaga under arbets- eller studiedagen (WAQ-MS)*

MS och arbetslivet
Las girna avsnittet "Arbetsterapi” i mssallskapet.se/metodbok.

Las garna Socialstyrelsen- Forsakringsmedicinsk beslutstod socialstyrelsen.se/fmb
innehéllande 6vergripande principer som galler for sjukskrivning generellt liksom
rekommendationer om bedomning av arbetsférmaga.

MS-sjukdomen kan paverka arbetsformégan hos personer med MS25:26. Kognition27,
fatigue liksom andra MS-symtom spelar roll for i vilken utstrackning personer med
MS kan delta i arbetslivet=26.

Graden av sjukskrivning och sjukersittning ar hogre for personer med MS an for
normalbefolkningen redan initialt under forsta diagnosaret. Dessutom okar bade
sjukskrivning och sjukersattning signifikant hos MS-gruppen vilket visar pa
svarigheterna att bibehaélla sin arbetsformaga2s.

Det ar viktigt att MS-patienter som signalerar paverkad arbetsformaga tidigt far
traffa arbetsterapeuten eller neuropsykolog samt 6vriga MS-teamet for strategier
kring att hantera kognition, fatigue liksom andra MS-symtom.

Om det finns tillgang till rehabiliteringskoordinator ska denne kopplas in nir
patienten signalerar att sjukdomstillstindet paverkar arbetsformagan och nar lakare
bedomer att det finns risk for ldngvarig sjukskrivning. Rehabiliteringskoordinator
kan ge individuellt stod till patient gidllande sjukskrivnings-och arbetsrelaterade
fragestallningar samt vid behov ha dialog med arbetsgivare och andra aktorer som till
exempel Forsakringskassan.

Vardstodjande dokument/kartliggningsinstrument:

e Symbol Digit Modalities Test (SDMT)#
e Arbets- eller studieformaga (WAQ-MS)*
e Aktivitetsformaga under arbets- eller studiedagen (WAQ-MS)*
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MS, graviditet, spadbarnstiden
Las avsnittet MS och graviditet pa Svenska MS-sillskapet: MS och graviditet-

Behandlingsrekommendationer for kvinnor med MS i barnafédande alder.
(avsnittet ar under revidering, uppdatering publiceras i MS-séllskapets metodbok)

MS-sjukdomen infaller ofta i fertil dlder, sjukdomen &r vanligare hos kvinnor och
patienten startar ofta sjukdomsmodifierande behandling snabbt efter diagnosen.

En graviditet paverkar MS-sjukdomen. Kvinnan har under graviditeten, framst i
tredje trimestern, en reducerad skovrisk28.29. Risken for skov okar dock de forsta tre
manaderna efter forlossning for att sedan sjunka tillbaka till den skovfrekvensnivan
fran innan graviditeten2829. Detta tros bero pa den immunologiska omstillningen
under och efter graviditetse. Risken for skov efter forlossning paverkas ocksa av
huruvida patienten behandlats med sjukdomsmodifierande ldkemedel innan
graviditetst.

Manga graviditeter ar oplanerade vilket méaste beaktas vid sjukdomsmodifierande
behandling av patienter i fertil lder29. I och med detta blir ocksa graviditetsplanering
ytterst relevant att diskutera med MS-patienten och eventuell partner tidigt i
sjukdomsforloppet29:32. Manga patienter onskar redan i nydiagnosfas fa information
om familjeplanering.

Patient och eventuell partner behover vara inforstidda med behandlingsalternativ
och vilka konsekvenser olika likemedel har i forhallande till en graviditet. Det ar
darfor viktigt att diskutera familjeplanering redan innan insattning av
sjukdomsmodifierande behandling29.

MS-sjukskoterskan har en central roll i att ge radgivning, information och st6d till
MS-patienten i livets olika faser vilket inkluderar familjeplanering och graviditet.

Planering for bromsbehandling da patient 6nskar bli gravid/gora partner gravid
Sjukdomsmodifierande lakemedel rekommenderas oftast inte nar patienten forsoker
bli gravid eller under sjilva graviditeten och vissa lakemedel har teratogena
effekter2933.

Patienten ska informeras om vilka dtgarder som behover vidtas innan man forsoker
bli gravid. Dessa atgarder varierar mellan olika likemedel. De flesta
ladkemedelsbehandlingar avslutas helt om patienten ar kvinna och hon ska efter
utsattning av vissa lakemedel anvianda preventivmedel under en washout-period.
Vissa lakemedel kraver aven att man avslutar behandlingen innan han férsoker gora
sin partner gravid. Duration pa washout-period for kvinnor och mén varierar
beroende pa lakemedel, se FASS 33 och lokala riktlinjer.

Symtomatisk behandling med olika likemedel bor ocksa ses 6ver avseende deras
paverkan pa fostret och vid behov sittas ut innan graviditet32.33.

Risken med fornyad sjukdomsaktivitet vid utsattning av bromsbehandling infor
graviditet bor emellertid inte negligeras29. Ibland tar det lang tid innan kvinnan blir
gravid och det finns da risk att fa fornyade skov. Behandling med vissa lakemedel kan
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paga under tiden man forsoker bli gravid for att sen avbrytas da graviditet ar
etablerad=9:32.

Vid hogaktiv sjukdom innan graviditet kan ldkaren ibland overvaga att ge
sjukdomsmodifierande behandling under graviditet och det finns da ett fatal preparat
godkianda for behandling under graviditet29.32. Kvinnan och eventuell partner maste
naturligtvis vara delaktiga i beslut om vilka risker som finns med fortsatt behandling
under en graviditet jamfort med risker med att avsluta sjukdomsmodifierande
behandling innan graviditeten29 med skovrisk som foljd.

Patienten bor veta att den skyddande effekten av graviditeten forsvinner vid ett
eventuellt missfall/avbruten graviditet och att risken for skov da aterkommer.

Patienter som ska genomga in vitro-fertilisering (IVF) och assisterad befruktning
(AF) kan behova sarskild information om vad som galler vid hormonbehandling samt
risk for sjukdomsaktivitet efter misslyckande forsok och bor bokas for samtal med sin
lakare innan IVF paborjas. Det ar dock viktig att MS-sjukdomen ar stabil innan
IVF/AF paborjas.

Se Appendix 2 for sammanfattande checklista for rddgivning innan, under och efter
graviditet.

Innan graviditet, omvardnadsaspekter och radgivning
Da en person med MS ska bli fordlder uppstar vanligtvis manga fragor och stort
informationsbehov.

Graviditet medfor ingen okad risk for att insjukna i multipel skleros (MS) eller for
okad progressionstakt vid redan forvarvad MS och utgor alltsa inget hinder for att
skaffa barn29:32. MS-sjukdomen paverkar inte fertiliteten och okar inte heller risken
for missfall eller missbildningar hos barnet29:32,

Manga foraldrar oroar sig for att 6verfora sin MS-sjukdom till barnen. Barn till en
foralder med MS har pga. sin hereditet en nagot hogre risk att utveckla MS-
sjukdomen senare i livet, risken okar ytterligare om bada fordldrarna har MS-
sjukdomen. Riskokningen ar dock inte tillracklig for att varden ska avrada en person
med MS fran att skaffa barn eller gora genetisk kartlaggning av blivande foralder eller
barn.

Preventivmedel under pagaende sjukdomsmodifierande behandling

Kvinnliga patienter som inte onskar bli gravida rekommenderas att anvanda
preventivimedel pa alla sjukdomsmodifierande lakemedel29:32, MS-sjukskoterskan bor
infor behandlingsstart kartlagga att kvinnan tillampar en tillforlitlig
preventivimedelsmetod vilket innefattar p-piller, minipiller, spiral, p-stav etc. under
pagaende sjukdomsmodifierande behandling. Gynekolog eller barnmorska ar
behjalpliga i radgivning och forskrivning av preventivimedel. Sa kallade "sakra
perioder” dr inte att betrakta som tillforlitligt preventivimedel i detta hanseende.
Partner till den MS-sjuka kvinnan, kan anvianda kondom som preventivimedel om
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kondomen anvinds korrekt och anviands vid alla samlag. MS-sjukskoterskan bor
regelbundet upprepa kartlaggning och information kring preventivmedel.

Vid behandling med vissa ladkemedel rekommenderas att manliga patienter anviander
kondom (pa korrekt satt och vid alla samlag) SAMT att deras partner ocksa ska
tillampa sidker preventivmedelsmetod, se behandlingsrekommendationer for
respektive lakemedel.

Vid behandling med lakemedel som har lang halveringstid behover ofta bade man
och kvinnor genomga accelererad eliminering av l1akemedlet innan de kan sluta med
preventiviedel29:32:33 och forsoka bli gravida.

Inget av de godkanda lakemedel som anviands som sjukdomsmodifierande
behandling vid MS paverkar hormonella preventivimedel29. Daremot bor symtomatisk
behandling med olika ldkemedel ses Over avseende deras paverkan pa hormonella
preventivmedel.

Under graviditet, omvardnadsaspekter och radgivning
Ofta ringer patienten till mottagningen och meddelar att hon ar gravid.

MS-sjukskoterskan bor da:

e kontrollera sista mensens forsta dag och nuvarande graviditetsvecka

e kontrollera datum for beriknad forlossning

e kontrollera datum for senaste dos av sjukdomsmodifierande behandling i
forhallande till sista mensens forsta dag

e meddela likare om embryot kan ha exponerats for sjukdomsmodifierande
lakemedel

e Registrera information om graviditeten i MS-registrets graviditetsmodul,
berdknad forlossning riknas fram automatiskt da sista mensens forsta dag
registreras

e Ge initial radgivning kring graviditet och uppf6ljning (se appendix 2)

MS-sjukskoterskan bor under graviditeten:

e Beakta patientens symtom och funktionsnedsittning och konsekvenser dessa
kan fa under graviditeten, exempelvis UVI, forstoppning, fatigue,
gangsvarigheter, nedsatt balans/fallrisk/fallprevention.

e Kartldgga familjesituation, eventuella syskon, stod i det sociala natverket

e Ge fortsatt radgivning kring graviditet, forlossning och uppfoljning (se
appendix 2)

MS-sjukdomen i sig innebar inte att en graviditet ar en hogriskgraviditet29, inga extra
kontroller eller atgiarder ar nodvandiga med hansyn till MS och den gravida kvinnan
med MS-diagnos behover darfor vanligtvis inte ga pa specialistmodravarden29:32.

Manga kvinnor beskriver att de mar battre i sin MS-sjukdom under graviditeten29. En
del kvinnor ar oroliga over att vara utan bromsmedicin under graviditeten,
skovrisken ar dock reducerad under graviditeten och framst under tredje trimestern
28,29
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Metylprednisolon kan anvandas som behandling under/efter graviditet om patienten
far skov29:32.34) men anvindningen bor begransas under den forsta trimesterns32.

Magnetkameraundersokning (MR) kan genomforas under graviditet, i de fall MR
genomfors ska undersokningen goras utan kontrast29-32,

MS medfor ingen 6kad risk for graviditetskomplikationer32 med undantag av
graviditetsanemi som av okand orsak forekommer oftare bland MS-sjuka.

Infektioner ar vanligare bland gravida kvinnor med MS31:35-37, detta tros bero pa
infektioner som ar associerade med MS, exempelvis 6kad risk for
urinvagsinfektionss:38, Risken for urinvagsinfektion 6kar ocksa i och med
graviditet29.32,

Vid neurogen blés-eller tarmtomning kan tryck fran den vixande livmodern medfora
okad risk for UVI och obstipation29:32. Jarnpreparat som profylax mot
graviditetsanemi kan 6ka risken for eller forvarra redan forekommande forstoppning
och patienten kan behova inta bulkmedel.

MS-fatigue kan forvarras under graviditet29:32, ofta till foljd av paverkad nattsomn
och okad trotthet under graviditet.

Bade MS och graviditet okar risken for att utveckla restless legs syndrome (RLS)39-40,
Karpaltunnelsymtom, RLS, liksom andra parestesier och neuropatier som kan uppsta
under graviditet bor uteslutas vid skovmisstanke29.

Balansen kan forvarras under graviditet29. Muskelsvaghet, koordinationsproblem i
tillagg till balansproblem kan oka risken for fall. Eventuella gdngsvarigheter kan
forvarras for den gravida kvinnan da magen blir tung.

Personer med MS har hogre risk for depression och dngest pa grund av den
psykologiska effekten av att hantera en kronisk sjukdom29. Aven patientens kognition
bor beaktas.

Sammanfattningsvis bor MS-sjukskéterskan kartldgga kvinnans symtombild
(inklusive fysiska symtom, psykiska maende, och kognition), familjesituation, stod i
eventuell partner och 6vrigt socialt natverk samt bedoma hur symtom och
helhetssituation kan paverka den kommande féraldrarollen. I de fall patienten redan
har barn bor dven syskons behov beaktas.

Infor forlossningen, omvardnadsaspekter och radgivning

Den blivande mamman har ofta en del fragor och funderingar och kan uttrycka oro
infor forlossningen och MS-sjukskoterskan ger fortsatt radgivning och stod (se
appendix 2).

Forlossningssitt (vaginalt eller kejsarsnitt) paverkas inte av MS utan bor avgoras
utifran obstetriska hansyn29-32.

I samband med forlossning kan smartlindring/ldkemedel ges efter indikation, inte
heller hiar behover man gora anpassningar utifran patientens MS-diagnos. Alltsa kan
ryggbedovning (epiduralanestesi) och spinalanestesi kan ges enligt gangse rutin2932.
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Det bor noteras att MS och maéttlig/allvarlig funktionsnedsattning (EDSS 3 eller
hogre) hos den gravida kvinnan ar associerad med hogre risk for kejsarsnitt (bade
planerade och akuta) och forlossning med tang/sugklocka samtidigt som de nyfodda
har en hogre risk for spontan for tidig fodsel3.35.41-43,

Aven primirprogressiv MS hos den gravida kvinnan har visat sig vara associerad med
akuta kejsarsnitt, forlossning med tang/sugklocka och langsamt forlossningsarbete3:.
En bidragande faktor kan vara att svaghet, MS-fatigue och spasticitet negativt
paverkar forlossningsarbetet och formagan att krystas3t.

Kvinnor med uttalad funktionsnedsattning, primarprogressiv MS, svar fatigue,
miktionsproblem och spasticitet bor siledes sarskilt beaktas under forlossning29:32.

Brev till forlossningen
En del enheter skriver brev som den blivande mamman kan ta med till forlossningen.
Brevet kan innehélla féljande information:

e att det med hansyn till manifesta skador i centrala nervsystemet pga MS kan
det finnas en sarbarhet for utmattning och 6veranstrangning, med risk for
sjuklig trotthet och okad uttrottbarhet.

I hiandelse av segdraget forlossningsforlopp finns darfor risk att patienten blir
for medtagen och inte fullt ut orkar krysta och man bor vara beredd att snabba
pa forloppet eller konvertera till kejsarsnitt for att undvika komplikationer.

e att efter forlossning ar risken for MS-skov nagot forh6jd. Eventuellt be
forlossningsvarden kontakta MS-lakare kort efter fodsel for uppfoljning och
stallningstagande till MR-undersokning och aterinsidttande av behandling.

e patientens planering for behandlingsstart eller huruvida amning kan initieras

Graviditet dar embryo/foster kan ha exponerats for bromsmedicin

Nyfodda barn, vars mammor exponerats for sjukdomsmodifierande lakemedel har
visat sig ha viss o6kad frekvens av andningsbesvar inom 28 dagar fran fodseln, men
man fann dock inga andra riskers:.

Det finns en sarskild mottagning pa Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm
som tar emot barn till mammor som har utsatts for viss sjukdomsmodifierande
behandling under eller i nara anslutning till graviditet eller under amning. Dessa
barn ska foljas upp pa ett strukturerat satt for att kunna avgora om vaccin kan ges till
barnet enligt ordinarie vaccinationsprogram.

Planering for amning vs start av bromsbehandling postpartum

Forutsatt att patienten inte ska paborja sjukdomsmodifierande behandling efter
forlossningen sa finns det inga hinder for att kvinnan med MS-diagnos ammar sitt
barnz29:32, P4 grund av 6kad risk for skov efter forlossningen behover dock ldkare och
patienten diskutera huruvida patienten bor aterstarta sjukdomsmodifierande
behandling postpartum for att undvika sjukdomsprogress alternativt att avsta
behandling och paborja amning.

MS-sjukskoterskan bor ombesorja lakarkontakt under andra till tredje trimestern s
att patienten har en plan for detta redan innan forlossningen.
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Lakaren brukar uppskatta patientens risk for sjukdomsaktivitet och skov postpartum.
Detta brukar baseras pa patientens sjukdomsaktivitet innan och under graviditet
samt patientens behandlings-historik och hur ldnge patienten haft
sjukdomsmodifierande behandling. Liakaren brukar ge rekommendation om
huruvida kvinnan kan amma eller bor prioritera att ateruppta sjukdomsmodifierande
behandling snart efter forlossningen.

Kvinnan kan kdnna skuld kring att avsta fran amning och det som generellt anses
bast for barnet for att istillet ateruppta bromsbehandling for sin egen sjukdom och
beslutet kan var emotionellt svart bade for patient och eventuell partner. Det ar
viktigt att belysa olika aspekter av amning i forhallande till att prioritera
sjukdomsmodifierande behandling. MS-sjukskoterskan kan genom stodjande samtal
latta pa skuldkanslor hos den blivande mamman i detta svara beslut. For en kvinna
med hog sjukdomsaktivitet kan det basta for patient, eventuell partner och barn pa
lang sikt vara att minimera risken for sjukdomsprogression och funktionsnedsattning
genom att prioritera sjukdomsmodifierande behandling.

MS-sjukskoterskan och lakaren bor beakta patientens kognition och forutsattningar
att ta informerade beslut da man diskuterar amning vs. behandling.

Skov under postpartum perioden kan uppsta och kvinnan kan behova avbryta
amning och paborja behandling. Situationen kan upplevas som stressande, varfor det
ar viktigt med tillgang till stod i det sociala natverket och fran varden, exempelvis
fran MS-sjukskoterska och kurator.

Nyare riktlinjer kan fram6ver komma att i vissa fall tillaita amning under pagaende
sjukdomsmodifierande behandling med vissa lakemedel.

Efter forlossning, omvardnadsaspekter och radgivning
Kvinna som ammar

Kvinnor som ska amma bor kontakta mottagningen efter forlossningen for
avstamning kring fortsatt planering. Kvinnan bor instrueras att vara uppmarksamma
pa nya neurologiska symtom och om symtom uppstar genast kontakta mottagningen.

Lakaren kan ocksa remittera for en ny MR efter forlossningen. Amning behover inte
pausas i de fall MR-undersokningar genomfors med Gadolinium postpartum44, inte
heller Metylprednisolon ar kontraindicerad vid amning 29:32:34.45 utifall patienten
skulle fa ett skov.

Kvinna som ska starta bromsbehandling postpartum

Patienter som snabbt ska ateruppta behandling postpartum behover snarast efter
forlossning kontakta mottagningen for fortsatt planering kring eventuell remiss for
MR och behandlingsstart.

Uppgifter om forlossningsdatum och eventuell amning registreras i MS-registret.
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Spadbarnstiden:
Att fa barn ar en stor omstallning i livet och den nyblivna foraldern behover ofta stod
av familjen och ibland av MS-teamet29:32.

Nyblivna foraldrar kan uttrycka kanslor och funderingar kring att vara foralder med
en kronisk sjukdom och att de, pga. sin MS-sjukdom/eventuella
funktionsnedsattningar, inte ar “lika bra” foraldrar som foraldrar utan diagnos.

I de fall den nyblivna mamman med MS avstar fran amning for att starta
bromsbehandling kan det uppsta tankar och kanslor, bAde hos mamman och
eventuell partner, kring att barnet inte kan ammas.

De nyblivna foraldrarna bor fa information om att rokning och passiv rokning okar
risken for MS. Foraldrar med MS bor avsta fran att roka bade for sin egen och barnets
skull. Barnet, som pga. hereditet och redan har en 6kad risk for att utveckla MS, bor
ocksa i tonaren informeras om att rokning ytterligare okar risken for att utveckla MS.

Omvardnadsaspekter att beakta i samtal med den nyblivna foraldern (bide mammor

och pappor):

e Nuvarande funktion och symtom (handfunktion, gdngforméaga,
balansproblem, fallrisk etc.)

e Kognition, nedstimdhet, angest, depression och anknytning till barnet. Extra
observans pa den nyblivna mamman och postpartum-depression

e Nattsomn, fatigue och trotthet

e Tankar och kinslor kring kronisk sjukdom och att eventuellt avsta fran
amning

e Kartlagga familjesituation och socialt natverk, tillgang till stod i foraldrarnas
sociala kontaktnat?

e Finns det fler barn i familjen, hur paverkas syskon?

MS sjukskoterskan bor gora en samlad bedomning av den nyblivna foraldern
avseende konsekvenser/symtom av MS och spadbarnstiden och dess paverkan pa
foraldrarollen och relationen foraldrarna emellan.

I de fall den nyblivna férdldern med MS (bade méan och kvinnor) paverkas av sin MS i
sa stor utstrackning att hen inte kan ta hand om sitt barn kan hen sjukskrivas och
eventuell partnern ta over foraldraledighet och omsorg kring spadbarnet. MS-teamet
bor da beakta att satta in atgarder och rehabilitering kan vara aktuell29. Det kan da
ocksa finnas behov av stodinsatser fran en samtalskontakt, kommun och/eller
socialtjanst.

Om det finns oro for att barn (bade spadbarn och eventuella syskon) far illa sa ar
halso- och sjukvardspersonal enligt 14 kap. 1 § forsta stycket i Socialtjanstlagen
skyldiga att orosanmala detta till socialtjansten i den kommun dar barnen ar
folkbokforda. Se detaljerad information om orosanméalan nedan under rubrik
“Orosanmalan till socialnamnden” under avsnittet ” MS och foraldrarollen, barns ratt
till information och stod da en foralder ar sjuk”. Efter att Socialtjansten tagit emot
anmalan gors bedomning av barnets behov och huruvida insatser behovs for att
stotta barn och foralder.
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Sammanfattningsvis har MS-sjukskoterskan en central roll i att fore, under och efter
graviditet kartlagga, informera, stodja och folja upp patienter som blir foraldrar.

Avsnittet om MS och graviditet har juni 2023 faktagranskat av Katharina Fink, 6verlakare i neurologi

MS och foraldrarollen, barns ritt till information och stod da en foralder ar sjuk

Nar patienter inom hélso- och sjukvarden med allvarliga eller langvariga fysiska
tillstdnd och vardbehov ar foraldrar till minderariga, ar barnen “barn som anhoriga”,
vilkas behov ska uppmarksammas46.

Barn som anhoriga ar sarskilt sarbara, dels ar de beroende av savil den som drabbas
som andra vuxna i familjen, dels kan de ha svarare att forsta det som hiander. Barn
och unga kan i dessa situation riskera att paverkas negativt av de vuxnas och sin egen
oro och forandringar i vardagen m.m. Familjesituationen kan dessutom péverka
foraldrarnas mojligheter att ge barnet stod. Situationen forsvaras ytterligare om man
inte kan prata Oppet om svarigheterna. For foraldrar kan det vara svart att tala om
problemen och barn kan ibland ha svart att ta emot information47.

Situationerna kan vara vitt skiftande mellan olika familjer dar en fordlder har en
sjukdom, saval i svarighetsgrad som hur de hanteras i varje enskild familj och av
varje enskilt barn. Darmed varierar ocksa behoven och de eventuella
konsekvenserna47.

Forskning: Neurologisk sjukdom/MS och barn som anhoriga
Neurologisk sjukdom:

Att vaxa upp i en familj dar en foralder har en allvarlig neurologisk sjukdom paverkar
hela familjen, inte minst barnen. Det kan skapa oro hos barn och unga for foraldern,
familjen — och den egna framtiden, om det handlar om arftliga sjukdomar48.

I en intervjustudie bland barn till fordaldrar med neurologiska sjukdomar vid
Karolinska sjukhuset forekom symtom hos barnen som huvudvark, atstorningar, oro,
att man struntar i sig sjalv och bryr sig om ”alla andra” samt ensamhet47.

Multipel skleros:

Forskning tyder pa att sjukdomar med ett oforutsagbart forlopp kan innebara en
storre pafrestning for barn 4n sddana dar prognosen ar sakrare. Nar det giller
multipel skleros (MS) skapas aterkommande kriser vid nya sjukdomsperioder, vilket i
sin tur kan innebéra slitningar i familjen47. A andra sidan tycks en god relation
mellan foraldrarna minska risken for problem hos barnen47.

I familjer dar en fordlder har MS har man sett att en bra foraldrarelation, foraldrar
som klarar att anpassa sig till sjukdomen samt god ekonomi skyddar barn fran att
utveckla psykosociala problems43.

Att vaxa upp med en foralder med allvarlig neurologisk sjukdom, som t.ex. MS, okar
risken for psykisk ohalsa hos barn och unga48. De psykiska besvar som beskrivs i
nagra studier ar beteendeproblem, dngest, depressivitet och sociala problem. Barn till
foraldrar med MS ar ofta bekymrade bade for fordlderns hilsa och for sin egen
framtid47. De funderar pa om de sjdlva ska insjukna och uttrycker oro infor framtida
beslut att flytta hemifran och vilja utbildning4.
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Unga med fordldrar med MS upplevde att sjukdomen var en stor del av deras liv och
att de missat majligheten att fa vara barn47. Sarskilt for ungdomar var storre
familjeansvar kopplat till saimre sociala relationer49. Andra lyfte fram det positiva
som uppvaxten med en sjuk fordlder medfort, som att bli mer oberoende, mer
omhandertagande och mer empatisk48.49.

Information om sjukdomen minskar risken for psykisk ohilsa hos barnen, da en
foralder har MS5°. Forskning om MS pekar pa att tidig och utforlig information
generellt sett tycks vara det basta for barnen i det langa loppet, aven om en del
foraldrar vill skona barnen fran informationen sa linge symtomen ar lindriga47.

Risk- och skyddande faktorer

Savil allvarlighetsgrad som forlopp varierar naturligtvis hogst avsevart mellan olika
sjukdomar samt aven for personer med samma sjukdom och for samma person over
tid. Konsekvenserna beror inte bara pa sjukdomen i sig, utan pa om den i sin tur
leder till t.ex. depression hos fordldrar eller forandrat familjeklimat, om det finns
brist pa kunskap om sjukdomen samt brist pa socialt stod. Det som enligt
forskningen tycks vara gemensamt ar att det inte ar sjukdomen eller skadan i sig som
avgor hur det blir for barnen, utan hur foraldrarna och familjen klarar att hantera
situationen4’. Ett fungerande stodjande natverk fungerar ocksa som skyddsfaktor47.

Fysiska sjukdomar som kan betraktas som ofarliga eller mindre svara av personalen,
men som dnda paverkar barnet om symtomen forandrar foralderns satt att vara eller
paverkar foraldraformégan. Forandringar som kan uppsta hos den vuxne behover
barnet fa hjalp att forstd och hanteras:.

Forsknings kring barn som lever med foralder med psykisk storning, missbruk
och/eller allvarlig fysisk sjukdom anger en rad risk- saval som skyddande
faktorer46:47,52,53,

Riskfaktorer: Skyddande faktorer:

e Oro e Vilfungerande vuxen, stodjande relation

e Familjehemligheter till minst 1 person

e Tystnad och obesvarade e Att kunna talat om sin oro och sina
fragor upplevelser

e Okat ansvarstagande e Kamratskap och egna fritidsintressen

e Skuld och skamkanslor o Att foraldrar far den hjalp och stod som

e Otillgangliga foraldrar de behover

e Familjeklimat, slitningar i  Trygga relationer
vuxnas relationer e Trygghet, begriplighet och sammanhang

e Nar vardagen och rutiner e Barn behandlas med forstaelse och
rubbas respekt

e Oforutsagbarhet e En fungerande vardag i forskola/skola,

e Bristfillig anknytning och stod i skolarbetet, t ex ldxlasning
bristfallig omvardnad, vald e Inte kidnna skuld for foralder

e Franvaro skyddande nitverk sjukdom/ohélsa

e Kunskap om egna och familjens situation

46,47,52,53
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Forskning visar att flera faktorer samspelar och har betydelse for hur barnet paverkas
av svarigheter under sin uppvixt, dven barnets individuella egenskaper och 6vriga
livsvillkor samt eventuellt stod i omgivningen har ocksa betydelses4.

Flera riskfaktorer samtidigt innebar en storre risk for negativ paverkan pa halsa och
utveckling bade i barndomen och senare i livet. P4 samma sitt kan flera
skyddsfaktorer utgora starkare skydd an enstaka skyddsfaktorer. Skyddsfaktorer
fungerar dimpande sa att de pafrestningar som kan uppsté i anhorigsituationen inte
skadar barnets4.

Lagstiftning och FN:s Barnkonvention

Enligt 5 kap. 7 § halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, ska hilso- och sjukvarden
sarskilt beakta barns behov av information, rad och stod nar foralder eller annan
vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med:

« har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedséttning,

« allvarlig fysisk sjukdom eller skada,

» missbrukar alkohol eller annat beroendeframkallande medel eller
« ovantat avlider47.

Detta giller inte enbart foraldrar som far en sjukdom utan dven andra vuxna som ar
viktiga i ett barns liv, sdsom bonusforildrar, mor- och farforildrar, eller annan
person som barnet har en nira relation med47.

Barnkonventionenss ar sedan den 1 januari 2020 svensk lag genom lag (2018:1197)
om Forenta nationernas konvention om barnets rattigheter. Barnkonventionen tar
upp flera av de rattigheter som ar relevanta for barn som ar anhoriga, exempelvis
barnets ratt till delaktighet (artikel 12), barnets ratt till hialsa och utveckling (artikel
24), barnets ratt till skydd (artikel 19) och social trygghet (artikel 26).
Barnkonventionen ar en viktig utgdngspunkt aven for information, rad och stod till
barn och unga som anhoriga. En av barnkonventionens grundprinciper ar artikel 3
som handlar om att barnets basta ska komma i fraimsta rummet vid alla atgarder som
ror barn.

Stod och information till barn

Forskningen inom hela féltet visar samstammigt att eventuella kort- och langsiktiga
negativa konsekvenser i dessa situationer beror pa hur riskfaktorerna kan hanteras
och pa kompenserande skyddsfaktorer. Mycket av negativa konsekvenser for barn
och unga av allvarliga svarigheter hos foraldrar gar att forebygga. Det stod som
behovs for barn som anhoriga och deras foraldrar handlar om att bdde minska risk-
och stiarka skyddsfaktorer.

Det senare kan ofta ske genom enkla atgarder — adekvat information och svar pa
fragor, hjalp till familjen att kunna tala om problemen, att barn far ge uttryck for sin
oro och sina upplevelser, har mgjlighet till kamratrelationer och fritidsintressen och
far stod i skolarbetet. Trygga relationer i familjen och ndgon stodjande vuxen utéver
foraldrarna ar grundlaggande, samt att fordldrarna far den hjalp och det stod de
behover, bade for egen del och i sitt foraldraskapss.
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En genomgaende slutsats i forskningen ar att konsekvenserna for barn och unga av
foraldrars allvarliga svarigheter har samband med hur svarigheterna paverkar
foraldraformégan, familjeklimatet och foraldrarnas psykiska halsa47.

Foraldrarnas och andra viktiga vuxnas mojligheter att hantera situationen pa ett bra
satt och att ge barn och unga stod ar naturligtvis av grundlaggande betydelse. Det
betyder att andamalsenligt stod for barn i denna situation ocksé kan ges genom stod
till foraldrar47.

Fran resiliensforskningen ar det ként att det finns en rad skyddsfaktorer som kan
minska risken for negativa konsekvenser pa sikt, bade sidana som har att gora med
barnets personliga forutsiattningar och sidana som kan stirkas, t.ex. kdnsla av
sammanhang (KASAM)47.

Det ar dock viktigt att komma ihég att det inte bara handlar om att forebygga
eventuella negativa konsekvenser pa sikt, utan ge forutsattningar for en sa bra
situation som mojligt i barnets vardag har och nu47.

Trygghet, begriplighet och sammanhang ar nyckelord i situationer som vacker oro,
osdkerhet och kan vara svéara att forsta. Trygghet handlar om sddant som trygg
anknytning, gott foraldraskap, fungerande struktur i vardagen, fungerande
forskola/skola, kamrater samt stod i 6vrigt natverk. Forutsattningar for begriplighet
och sammanhang kan 6ka t.ex. genom adekvat information och svar pa fragor, 6ppen
kommunikation i familjen samt dven mojligheten att dela erfarenheter med andra i
liknande situationer. Behovet av att uppmarksamma barn som anhoriga och ge dem
andamalsenligt stod kan forutom ur barnens perspektiv &ven motiveras utifran
foraldrars behov. Forskning visar att fordldrarna manga ganger oroas av vilka
konsekvenser deras svarigheter far for barnen och kan kinna en lattnad nar ndgon
uppmarksammar barnens situation och ger barnen stod. Det kan minska foralderns
oro och angest och darmed paverka foralderns situation positivt47.

En generell iakttagelse ar att barn i regel har manga fragor, men ofta inte vagar stilla
dem. Om ingen ger saklig information om sjukdomen eller skadan och prognosen,
finns det risk for att barn skapar sin egen bild av hur det ar. De lamnas ensamma med
svara tankar och oro. Otillracklig eller felaktig information kan skapa osidkerhet och
fantasier och forestillningar som ar varre an verkligheten. Det finns ocksa
skrammande information pa nétet som barn kanske tar del av. Det hander att de far
hora felaktiga rykten om foralders tillstand eller om prognosen. Det dr ofta svart for
foraldrar att veta néar och hur de ska informera sina barn. Om det handlar om en
sjukdom eller skada som har ett osiakert forlopp 4r manga foraldrar radvilla om hur
mycket information de ska ge barnen och nar47.

Det ar saledes avgorande med ett 6ppet kommunikationsklimat i familjen. I de allra
flesta fall ar det bra om foraldern sjilv kan prata med sitt barn. Det ar viktigt att
foraldern pratar med sitt barn sa tidigt som mdjligt efter insjuknandet. Om foraldern
blivit sjuk innan barnet f6tts eller da barnet ar valdigt litet sa bor fordldern prata om
MS som en naturlig del i vardagen i under barnets uppvaxt, pa sa satt blir det inte en
stor sak for barnet att informeras om diagnosen utan barnet har "alltid vetat” att
foraldern har MS.
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Att traffa andra i liknande situation, fa avlastning av skuld och skam och stiarka
skyddsfaktorer som bemastringsstrategier kan vara viktiga stodinsatser. For en del
behovs ytterligare stod i olika former, till exempel bearbetning av sddant som varit
kanslomassigt pafrestande. For barn som har utvecklat egna symtom behovs
behandlande insatser av olika slagss.

Sammanfattningsvis, barn behover fa information om svarigheterna och det som sker
i familjen. Foraldrar behover information om barns behov i dessa situationer och i
vissa fall stod i foraldraskapetss.

Ett stort ansvar vilar pa den som ger vard till den vuxne patienten som ar den som
har storst mojlighet att uppmarksamma att det finns anhoriga barn kring patienten
genom att rutinmaissigt fraga. Ett satt for personalen att beakta barnets behov av
information &r att fora barnen pa tal i samtal med patienten. Ménga ganger gagnas
barnet av att den vuxne patienten far insikt i och forstaelse for hur barn kan paverkas
av situationen. Darefter kan patienten tillsammans med personalen fundera 6ver
vilken information barnet kan ges for att barnet ska kianna sig delaktigt och att det
som sker ska kiannas begripligt och hanterbart. Att tillsammans med professionella
reflektera 6ver barnets behov av information 6kar sannolikheten for att patienten och
andra vuxna i familjen sjilva pratar med och informerar barnet, svarar pa barnets
fragor och lyssnar pa barnets upplevelser. Om patienten och barnet dven vill ha
samtal med personalen, eller i de fall det inte ar mojligt att patienten sjalv informerar
barnet, ska professionell information fran personalen alltid erbjudass:.

For att fa en bild av hur skydds- och riskfaktorer ser ut for ett enskilt barn som ar
anhorigt behover dessa kartlaggas. Detta gors oftast forst i samtal med den vuxne
patienten om det ar mojligt, annars med annan vuxen person som star barnet nara,
till exempel den andre vardnadshavaren. Kartlaggningen kan aven innefatta samtal
med barnet om det finns en 6verenskommelse med vardnadshavare om dettas:.

Uppgifter om patienten omgirdas av sekretess och utan samtycke far inte
information ges till anhoriga. I samrad med patienten bestams hur barnets behov av
information bast kan beaktas, vem som ska ge information och niar. Om patienten
onskar hjalp med att informera barnet ar det lampligt att informationen ges av den
personal som har bast kinnedom om patientens tillstands!.

MS-sjukskoterskan bor séledes fraga om patienten har barn. Samtalet kan inledas
med en enkel friga sisom "Har du barn?” eller "Bor du med barn?”. Om svaret ar ja,
stall foljdfragor sdsom barn/ens dlder och huruvida barnen vet om att patienten har
MS. I samtal med patienten/barnets vairdnadshavare innebar det att:

e fa en beskrivning av hur patienten upplever att barnet har reagerat pa
situationen och verkar ma

o kartlagga eventuella tidigare rad och vilket stod som redan finns for barnet och
familjen, samt hur detta fungerar

e radgora kring behov av stod (ytterligare stod eller annat stod) som barnet och
familjen behover

Exempel pa kartlaggande fragor till foraldern:

e Vad kanner barnet till om din situation?
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e Hur upplever du att barnet paverkas utifran reaktioner barnet visat?

e Hur upplever du att barnet mar?

e Har du fatt ndgra rad utifran barnets behov?

e Finns det stod runt barnet? Har du tankar om vilket stod barnet behover i den
har situationen? Nu och framover?

e Hur fungerar det att vara foralder just nu?

e Har du tankar om vad du eller ni som foraldrar behover for stod i den har
situationen?

Mot bakgrund av ovanstaende kunskap bor MS-sjukskoterskan informera foraldrar
med MS om vikten att prata med barn/en om sin MS-diagnos. Om svaret ar nej bor
MS-sjukskoterskan forklara att barn ofta uppfattar att saker inte ar som vanligt. De
kan hora en konversation mellan vuxna, se kallelser till lakarbesok, att foraldern
lamnat blodprover eller tar mediciner. Patienten bor informeras om att otillracklig
eller felaktig information kan skapa osikerhet, fantasier och forestallningar hos
barnet som ar varre an verkligheten. Barn som ar gamla nog att hantera sokmotorer
pa internet soker ofta information dar, och kan hitta information som ar bade felaktig
och/eller skraimmande. Foraldern kdnner barnet bast och samtalet bor utga fran
barnets individuella forutsattningar, alder och mognad.

MS-sjukskoterskan kan ge information och vigledning till fordldern om hur samtalet
med barnet kan g till. Foraldern bor ge viss information om MS-sjukdomen, vilka
symtom som foraldern har och hur detta paverkar patienten, barnet och familjelivet.
Foralder och barn kan diskutera konsekvenser av sjukdom, dvs konsekvenser for
barnet: fordldern kan inte springa, svart att handla, ar valdigt tr6tt, har ont,
irritabel/kort stubin osv. Barn kan oroa sig for att en foralder kommer att do eller
tanka att det ar barnets fel att fordldern ar sjuk och det ar viktigt att lyfta skuld och
skamkanslor fran barnet.

Varje barn har behov av att, utifran alder och mognad, fa information om:

e sjukdomen eller tillstandet

o forklaringar till kroppsliga forandringar eller symtom
e vad som kommer att hinda harnast

e vanliga medicinbiverkningar

Ovanstdende kan forandras over tid och informationen behover upprepas. Barn har
ofta méanga fragor, men vill eller vagar inte alltid stilla dem, om de inte direkt
tillfragas eller uppmanas att stilla fragor.

Tips till fordlder da man pratar om MS med sitt barn:

e Beritta for barnet: Vad har hant (att fordldern fatt en sjukdom, hur
foraldern marker av sjukdomen, att man eventuellt fatt behandling)? Vad
kommer att handa?

e Gor barnet delaktig

e Vara tydlig

e Var tydlig med att MS inte ar en dodlig sjukdom
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e Stilla 6ppna fragor, anviand bekanta ord "Vad tinker du om att
mamma/pappa inte kan.... ?” "Hur kianns det for dig?”

e Undvik ldnga abstrakta meningar

e Lyft upp och diskutera tankar kring barnets radsla att foraldern kan do av
MS

e Var tydlig med att det inte ar barnets fel att foraldern ar sjuk

e Svara péa det barnet vill veta/undrar, barnet behover inte veta allt

e Bekrifta att fordldern tar hand om barnet.

e Be barnet fortsitta fraga, ta upp diskussionen igen och igen

Foraldern behover inte vara radd for att bli ledsen under samtalet, det kan vara
viktigt att visa kianslor och att man faktiskt ar ledsen 6ver diagnosen men att man
forklarar varfor. Forildern kan exempelvis siga ”Oj, nu blev jag lite ledsen nar jag
pratar om detta, jag ar lite ledsen att jag har fatt den har sjukdomen.”

Foraldern bor prata om MS-sjukdomen vid flera tillfallen och finga upp fortsatta
funderingar och tankar hos barnet kring MS-sjukdomen och konsekvenser i familjens
liv.

Barns reaktioner pa samtal kan variera. De kan vara oberorda, vagra prata, vill inte
visa kanslor osv. Det ar bra att ge barnet lite tid, vara lyhord, lyssna och svara pa
fragor. Ibland kan det vara bra att barnet far folja med till ett besok pa sjukhuset,
exempelvis hos lakaren eller da patienten ska fa behandling. Barnet bor da forberedas
i forvag pa vad som kommer hianda under besoket.

Ibland oroar sig barn for sina foraldrar och kan ma déligt. Foraldrar bor vara
uppmarksam pa foljande varningstecken:

Magont, huvudvark, muskelvark
Koncentrationssvarigheter

Somnsvarigheter

Problem pé forskolan/skola

Forandrat beteende, barnet ar inte som vanligt
Inbunden, passiv, utidtagerande, aggressiv

Det kan vara bra att beratta om MS och familjens situation for den personal pa
forskola, skola eller fritids som barnet har en nira relation till och kanner fortroende
for. Valj garna den person som ar viktig for barnet och som barnet kan prata med.
Personal kan di vara uppmarksamma pa hur barnet verkar ma. Det kan ocksa vara
skont for barnet att ndgon annan vet och att man kan stalla fragor till ndgon utanfor
familjen. Foraldern bor prata ihop sig med barnet och komma 6verens om vem som
ska fa information.

Viktigt att tinka pé:

e Hur paverkas relationen mellan fordldrarna? - Konflikter ar negativt for barnet
e Barnet behover ha en fungerande skolging och fortsatta med fritidsaktiviteter
e Barnet behover traffa vinner och gora kul saker utanfor hemmet
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e Hushallsarbete - se till att barnet inte tar for stort ansvar i hushallsarbete.
Barnets insats hemma far inte ga ut 6ver skola och fritid, ska kunna ta hem
kompisar

MS-sjukskoterskan bor beakta olika konsekvenser av MS som kan paverka och
forandra livssituationen for den MS-sjuke och barnet:

e Fatigue

e Paverkad kognition

e Paverkad motorik i armar, finmotorik

e Paverkad motorik i benen

e Depression, angest

e Irritabilitet/aggressivitet

e Forandrad hemsituation

e Forsamrad ekonomi

e Mediciner som paverkar uppmarksamhet

I vissa fall kan MS-sjukskoterskan genomfora kartliggande och informerade samtal
med barnet. MS-sjukskoterskan kan utga fran samma principer for information som
ar beskrivna ovan.

I samtal med barnet innebar det att:

e tareda pa vad barnet kdnner till

e utforska hur barnet upplever situationen

e fa en uppfattning om hur barnet mar

o kartlagga vilket stod som redan finns for barnet och fa en bild av barnets
upplevelse av hur stodet fungerar

e diskutera eventuella behov av stod (ytterligare eller annat stod) som barnet
behover

Exempel pa fragor:

e Vad kanner du till om din foralders sjukdom/det som hant?

e Kan du beskriva hur du kdnner infor det?

e Hur mar du just nu?

e Vilket stod har du fatt, och vad behover du for hjalp i den har situationen?
e Vilka fragor har du?

Kunskapsunderlag {for att samtala med barn:

Socialstyrelsen har tagit fram ett kunskapsunderlag att ta hjalp av; ”Att samtala med
barn. Kunskapsstod for socialtjansten, hilso- och sjukvarden och tandvarden”. Detta
innehéller fler forslag pa fragor och handfasta rad utifran olika syften med samtalet;
informerande samtal, stodjande samtal etcetera. Kunskapsunderlaget finns
tillgangligt pa Socialstyrelsens webbsida, se lank nedan. I kunskapsunderlaget tas
flera olika aspekter av att samtala med barn upp, sasom barnets dlder, mognad,
erfarenheter, eventuella funktionsnedsattningar, kulturell bakgrund och tolkbehov.
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Foralder med mer uttalade MS-symtom

Uttalade funktionsnedsattningar hos en foralder med MS kan leda till stora
forandringar i vardagen och familjen vilket kan innebara ett 6kat ansvar for barn och
unga, som tidigt far ta pa sig en vuxenroll47.

Det 0kade ansvaret handlar bl.a. om direkt omvardnad av den sjuka forialdern, t.ex. se
till att foraldern vilar tillrackligt, och om att ta ansvar for hushallssysslor och yngre
syskon. Forskning visar ocksa att barn tar ansvar for att skapa en stodjande milj6 for
foraldern och ge kanslomassigt stod till sina foraldrar47:48,

Om foraldern vardas hemma eller behover personlig assistans blir det en mycket
pataglig forandring av familjelivet, vardagen och relationerna. Barn som intervjuats
har uttryckt att det ar jobbigt att ha personal och personliga assistenter hemma. Det
blir ett hinder i en naturlig kontakt med foraldern. Risken for depression okar hos
partnern till en person med MS. Det innebar att barn i familjer med MS kan uppleva
att bada foraldrarna periodvis 4r mindre kidnslomassigt tillgangliga. Depression hos
béada foraldrarna okar risken for psykiska problem hos barnen47.

MS kan ge kognitiv paverkan. Gradvis personlighetsforandringar kan gora att
foraldern kanske blir aggressiv och otalig, mer kravande eller glomsk. Sjukdomen kan
t.ex. ge o6kad stresskanslighet, svarigheter att planera och ta initiativ. Vetskapen om
att det beror pa sjukdomen gor det inte nodvandigtvis lattare att hantera. Sddana
forandringar ar pafrestande i sig, men kan ocksa leda till en 6kad konfliktniva i
familjen47.

Enligt flera kartlaggningar ar det médnga minderariga som “vardar en néarstaende”, sa
kallade unga omsorgsgivare och de anses vara sarskilt utsatta for negativ paverkan pa
utveckling och hilsa46. Unga omsorgsgivare riskerar att fara illa pa olika satt, nar ett
tungt ansvar vilar pa deras axlar och risken for ohilsa dr 6kad bade under uppvaxten
och langre fram i livets:. Barnen behover vuxnas stod i att l1amna 6ver ansvaret till
andra personers.

Ovriga instanser som kan stotta och hjilpa barn och familjen
e Skolkurator/-psykolog/Elevhilsan
e Barns Ritt I Samhallet (BRIS)
e Virdcentralen
e Psykologmottagning
¢ Ungdomsmottagning
e BUP
e Kommunens Rad och Stodenhet inom Socialtjansten
¢ Kommunens Familjebehandling och foraldrastod
e Patientforeningen NEURO
e Ung med MS

Socialstyrelsen skriver i sin senaste rapport att malet ar att alla barn med risk for att
fa negativa konsekvenser av problem hos en anhorig ska fa adekvat stod och hjalp. En
miniminiva ar att atminstone alla barn som anhoriga, vilkas foraldrar ar kdnda i
halso- och sjukvarden och socialtjansten, uppmarksammas. Kunskapen om
omfattningen, konsekvenser, riskfaktorer, men inte minst aven behoven och
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skyddsfaktorer, har okat. Det innebar att det finns en storre insikt och tydligare
incitament att uppmarksamma och stodja dessa barn4.

Orosanmalan till socialtjansten

Anstillda pa vissa myndigheter och i vissa verksamheter som beror barn och unga
(skola, halso- och sjukvard och tandvard till exempel) ar enligt 14 kap. 1 § forsta
stycket i Socialtjanstlagen skyldiga att genast anmala om de i sitt arbete misstanker
att ett barn far illas6. MS-sjukskoterskan ar séledes skyldig enligt lag skyldig att gora
orosanmalan i de fall man misstanker att ett barn far illa47. Som anmalare behover
man inte vara saker pa att barnet far illa, det racker att man misstanker dets¢. Infor
en anmalan ar det latt att bli osdker pa om det ar ratt sak att gora, anmalan gors dock
for barnets skulls®. Ar man osiker kan man kontakta Socialtjdnsten for radgivning
och beskriva situationen men utan att ange vilket barn det géllers¢. De kan ocksa ge
dig rdd om vad man bor och inte bor siga till barnet och familjensé. En anmalan ar
dock ofta en forutsittning for att socialtjansten ska kunna ageras®.

Efter att Socialtjansten tagit emot anméalan gors bedomning av barnets behov och
huruvida insatser behovs for att stotta barn och foralder47.

Det finns inga formella krav pa anmaélan, men som vardpersonal 4r man
anmalningsskyldig och bor da gora anmalan skriftligt. I anmalan beskriver du vilket
barn det handlar om, dina iakttagelser och din oro for barnet. Konkret och detaljerat
information som beskriver orsaken till oron underlittar for socialtjanstens.

Anmalan gors till socialtjansten i den kommun dar barnet bor: Lankar till alla

kommuner hittar du hos Sveriges Kommuner och Regioner. Mer information om
orosanmalan finns pa Socialstyrelsens hemsida, se lank nedan.

Kompetensho6jning for MS-sjukskoterskan inom omradet "Barn som anhorig”

Nationellt kompetenscentrum, Nka

Nka ar en samarbetsresurs som pa uppdrag av regeringen driver ett 1angsiktigt
nationellt kompetenscentrum for anhorigstod. Nka har byggt upp en webbplats med
rapportserien om barn som anhoriga samt andra relevanta publikationer.
Utbildningen har en individuell del och en som ar avsedd for ett teammote, APT eller
liknande. Syftet ar att ge 6kad kunskap och insikt samt att lokala handlingsplaner och
rutiner arbetas fram.

Kunskapsguiden.se

En webbutbildning om 2 g § HSL som tagits fram pa uppdrag av Socialstyrelsen
lanserades i slutet av 2014 och finns pa Kunskapsguiden (www.kunskapsguiden.se).
Utbildningen heter "Barn som anhoriga — Vaga fraga!” och viander sig till dig som
arbetar inom halso- och sjukvarden. Syftet ar bland annat att ge dig mer kunskap om
hur barn som anhoriga kan uppmarksammas enligt 5 kap 7 § i hilso- och
sjukvardslagen (HSL).

Rapporter:
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”Halsa och valbefinnande hos barn och ungdomar som har en foralder med
progredierande neurologisk sjukdom”, se lank nedan.

”Att samtala med barn- Kunskapsstod for socialtjansten, hdlso- och sjukvarden och
tandvarden. ” Socialstyrelsen Artikelnummer 2018-11-14, se lank nedan.

BRA-samtal:

Stiftelsen Allmadnna Barnhuset har utvecklat och utbildar i en modell f6r samtal inom
halso- och sjukvarden, s kallade BRA-samtal. Syftet ar att i samtal med barn och
foralder saval informera och gora barnet delaktigt som kartlagga behov av stod inom
olika livsomraden tillsammans med barnet, se lank nedan.

Information till barn som anhoriga och deras foralder

Till barnet:

Barnbok om MS finns i olika tryckta versioner och kan ges till fordlder. Finns ocksa
kort informationsvideo riktad till barn som forklarar MS.

Till dldre barn och ungdomar:
1177: Nar en vuxen i din familj inte mar bra - 1177

Till féraldrar:

Barnen och sjukdomen, hittas online pa: broschyr-barnen-och-sjukdomen-barn-som-
anhorig-till-svart-sjuk-foralder

