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Stockholm 23—24 november

MS Forum 2017 var inte bara valbesokt utan ocksa mycket
uppskattat. Vardpersonal fran hela landet som arbetar

med rehabilitering fér personer med MS, kom till Stockholm
och fick ta del av den senaste forskningen och kliniska
kunskapen, presenterad av bade internationella och

nationella forelasare.

Forutsattningarna for personer
med MS har under de senaste dren for-
dndrats, fran ett liv som sjukpensionir
till ett hektiskt arbets- och familjeliv.
Fokus har genom dren varit att ta hand
om den fysiska delen, men 1 samma
takt som sjukvérden har tagit hand om
detta har andra aspekter av sjukdomen
flutit upp till ytan. Piverkan pa kogni-
tiva funktioner samt problematiken
med fatigue, vilka bida har en stor in-
verkan pd patienternas liv men som
inte syns utdt, ir i dag den stora utma-
ningen for bdde patienter och sjukvér-
den.

MS Forum, som arrangerades for
fjirde gdngen 2017, har som syfte att
sammanfdra representanter frin pro-
fessionen fran ett antal olika discipliner
inom omrddena behandling och reha-
bilitering av personer med MS f6r kun-
skaps- och erfarenhetsutbyten. Temat
for drets upplaga av MS Forum var
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“MS mitt i livet” och liksom vid férra
motet stod MSfonden bakom arrange-
manget.

I Sverige finns det 1 dag cirka 20.000
personer med MS varav omkring tvd
tredjedelar idr kvinnor. Sjukdomen dy-
ker oftast upp mitt i livet niir man pre-
cis ska eller just har skaffat familj.
Trots att forskningen framskrider sak-
nas det mycket data nir det giller per-
soner med MS. En person med MS har
7,5 ars kortare livslingd, 40—70 procent
lider av kognitiva problem, 50 procent
av depression och 80 procent av fatigue,
enligt docent Magnhild Sandberg,
Lunds universitetssjukhus, som var
moderator dag 2.

AR DET MOJLIGT ATT ARBETA

9-5 OM MAN HAR MS? MED RATT
MEDICINERING, JA!

— Som likare ir vi fokuserade pd att
miita saker. Detta speglar sjukdomen,
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"Det viktigaste i detta ar att forklara for patienterna att
det inte ar farligt att trana nar man har MS, tvartom, kan
det hjalpa mot fatigue och ge ett battre férhallningssatt
och uppfattning till och om den egna kroppen.”



Anders Svenningsson, moderator och huvudtalare fér dagen under sin féreldsning
"De nya forutsattningarna for personer med MS - fran ett liv som sjukpensionér till ett
hektiskt arbetsliv". Bild: Torbjérn Lagerwall.

"Fokus har genom aren varit att ta hand om den
fysiska delen, men i samma takt som sjukvarden
har tagit hand om detta har andra aspekter av
sjukdomen flutit upp till ytan.”

men ibland behéver vi titta runt hornet
och se om vi verkligen greppat allt. Det
finns mycket som paverkar individen,
men som vi inte kan uppticka enbart
med mitmetoderna, siger Anders Sven-
ningsson, professor och éverlikare,
Danderyds sjukhus, 1 sitt 6ppningstal
under MS Forum.
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Han fortsiitter:

— Unga personer med MS har 1 dag
nistan inga synbara fysiska handikapp.
Det dr andra faktorer som paverkar de-
ras vardag. I dag ir sjukfrinvaron ligre
in pd minga ar. Som likare kan vi pi-
verka sjukdomsférloppet och pé si vis
kan alla arbeta mer. Men det finns mor-

ka orosmoln i den verkligheten. Det

finns tva spelare dir vi likare inte har
makten. Den ena ir arbetsmarknaden.
Hir behover vi samarbeta mer, exem-
pelvis med sidana initiativ som MSfon-
dens utmirkelse Arets Arbetsgivare.
Men den sviraste aktoren dr Forsik-
ringskassan som tenderar att bli en mot-
stindare 1 virt samarbete och arbete.
Kunskapen kring MS ir 18g och det
krivs en gigantisk utbildningsinsats och
en dndrad attityd for att patienterna ska
fa den forstielse de behover, dven av en
instans som Forsikringskassan.



Katrin Bostrém och Ylva Nilsagard, Region Orebro l&n, under sin férelésning
"Né&r nagon far MS - ett familjeperspektiv". Bild: Torbjoérn Lagerwall.

NAR NAGON FAR MS - ETT
FAMILJEPERSPEKTIV
I sina yrken som fysioterapeut och ku-
rator har Ylva Nilsagird, docent i med-
icinsk vetenskap, och Katrin Bostrém,
fil.dr., bida Region Orebro liin, genom
dren mott ett flertal familjer dir ndgon
i familjen har MS. Bida har sett att bar-
nen kanske inte alltid dr med 1 tankarna
nir virden moter den som fitt MS.
Detta gav upphov till en studie dir
man delade upp 10 familjer i olika fo-
kusgrupper. I grupperna hade 9 MS, 5
var partners och 5 var ungdomar. Resul-
tatet av samtalen 1 grupperna var tydli-
ga. Det behévs kommunikation och in-
formation dven till personerna runt om-

kring den som har MS. Vi inom profes-
sionen far inte glomma bort dessa, utan
se till att identifiera behovet och vilka
kontakter som ska tas for att goda rad,
stod och information ska finnas till-
gingligt f6r dem som har ett behov.
Jonas Weiger, ordférande 1 MSfon-
den, har haft MS i drygt 10 ar. I famil-
jen finns férutom hans fru idven fyra
dottrar. Tvd som var fodda niir Jonas
fick sin diagnos och tva som fotts senare.
I sin féreldsning om att leva med MS tar
Jonas pé ett humoristiskt sitt upp precis
den problematik som Ylva Nilsagérd
och Katrin Bostrom pratat om: Vikten
av att inse att det inte bara ir en person
som fatt en diagnos, det ir en hel famil;!

ETT AKTIVT LIV - TROTS FATIGUE
Personer med MS beskriver sin fatigue
som en konstant trétthet, en tyngd och
att virlden minskar. Det finns bara en
viss mingd ork per dag, vilket gor att
personerna ofta blir nedstimda.

— En 16sning pd detta problem ir att
f4 patienterna att leva trots utmaningen
av att ha en kronisk sjukdom. Sjilvhjilp
genom att bygga upp kunskap och sjilv-
fortroende, siger Marcia Finlayson,
Vice Dean (Health Sciences), Professor
and Director, School of Rehabilitation
Therapy, Queen’s University, Ontario,
Canada.

P4 Queen’s University har man un-
der en tid arbetat med sjilvhyilpsgrup-
per. Hir lir man ut att det dr bade pa-
tienten och professionen som har ex-
pertkunskapen. Patienten om sig sjilv
och likaren om sjilva sjukdomen. Ge-
nom problemldsning lir sig patienten
att identifiera problemen och kan da 3
hjilp att fatta ritt beslut. Poingen ir att
bygga upp patientens sjilvfortroende sd
att de hittar en ny strategi som fungerar
1 deras virld. Kan vi bygga upp detta
mér patienten bittre och deras dvergri-
pande hilsa blir bittre. Stress och de-
pression minskar pdtagligt.

Att leva med fatigue kan vara som att
leva i en stindig dimma. Detta gor att
ménga lever ett stillasittande liv med en
ligre fysisk aktivitet. Sverker Johansson,
docent i fysioterapi tar upp dmnet om
hur man kan fortsitta med fysisk akti-
vitet och fysisk trining nir man lever
med MS-relaterad fatigue. Den fakta
som finns kring omradet ir inte s om-
fattande, men en del har man kunnat
utréna ur de studier som ir gjorda.

« Uthallighetstréning — visar pa bra
effekt avseende minskning av fatigue.

« Styrketréning — pavisar viss effekt

* Blandad uthallighets- och styrke-
traning — visar ocksd god effekt.

® Annan tréning sisom yoga, Tai Chi,
balanstrining — dr ocksd effektivt.

For att f3 bista mojliga effekt bor uthal-
lighetstriningen goras 2—3 timmar per
vecka, 10—40 minuter vid en intensitet
av 60—70 procent. En 6kning sker med
lingre tid och en extra dag per vecka.
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Mingel och nédtverkande i en av pauserna pa MS Forum 2017. Bild:Torbjérn Lagerwall.

"Genom att anvanda sig av WAQ - Work Ability
Questionnaire — kan man fa en tydligare bild av
var patienten befinner sig i férhallande till sin

yrkesmadssiga situation.”

Direfter alternerar man med styrketri-
ning varannan dag (2 pass uthdllighet,
2 pass styrka) med 24—48 timmars vila
mellan.

Det viktigaste 1 detta ir att forklara
for patienterna att det inte ir farligt att
triina nir man har MS, tviirtom, kan det
hjilpa mot fatigue och ge ett bittre for-
hillningssitt och uppfattning till och
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om den egna kroppen. For professionen
handlar framtiden om att lira sig mer
om vilken typ av aktivitet som passar for
olika typer av MS. Det méste dven fin-
nas kunnig personal som patienterna
kan viinda sig till med fragor och det
mdste finnas material med information
som patienterna kan ta del av.

VARFOR SLUTAR PERSONER MED MS
ARBETA OCH HUR KAN VI FORANDRA
DETTA?

I dag dr det en hég andel personer som
slutar jobba ganska snart in 1 sin sjuk-
dom. Personer som pd ytan ser ut som
alla oss andra, men som inte klarar av
att jobba. Vi vet i dag att anledningen
till detta ligger i alltifrin den fysiska och
psykiska formagan, psykologiska bar-
ridrer samt i den okunskap som finns,
inte bara hos patienten utan frimst pd
arbetsplatsen.

Vi inom professionen mdste arbeta
mer effektivt f6r att uppmuntra och
stotta personer till att stanna kvar pa sin
arbetsplats, forindra sitt arbete samt att
hitta verktyg for att klara av sitt arbete,



siger Diane Playford, professor inom
neurologisk rehabilitering, University of
Warwick, och konsult 1 rehabiliterings-
medicin pd Central England Rehabilita-
tion Unit.

Diane Playford arbetar i England
med VR (Vocational Rehabilitation), el-
ler pd svenska: yrkesmissig rehabilite-
ring. VR dr en process som méjliggor
for personer med fysiska, kognitiva och
tysiologiska funktionsnedsittningar att
6verkomma hinder for att f3 tillgdng
till, uppritthilla eller dtergd till ett yrke
eller andra meningsfulla sysselsittning-
ar.

Att arbeta med yrkesmiissig rehabili-
tering har visat sig, runt omkring i virl-
den, ge mycket bade till patienten och

kommunen. Trots en eventuellt stor for-
sta ekonomisk insats fér kommunen
kan man frin bland annat Australien
och Canada visa pd ett detta ir ett kost-
nadseffektivt sitt att f personer med
MS att inte tvingas till sjukskrivning,
utan istillet kunna fortsiitta sina arbeten
eller f3 ett nytt arbete. Patienterna mar
bittre och fir en stérre mening med sitt
liv.

I Sverige arbetar i dag Anne Wick-
strom, med.dr., fysioterapeut, Linké-
pings universitet och Johanna Philipson,
PhD, psykolog, Umed universitet, aktivt
med just dessa yrkesrelaterade frigor.

— Nir vi i dag ser att det finns l6s-
ningar och hjilp f6r de motoriska pro-
blemen hos en patient med MS; ser vi
ocksd att den kognitiva paverkan och
synligheten 6kar, siger Johanna Philip-
son.

En kognitiv pdverkan tillsammans
med fatigue har alltid funnits dir, men
har varit 6verskuggad av de motoriska
problemen. I dag méste vi istiillet arbeta
mer aktivt for att hjilpa patienterna
med denna “nya” problematik. Vi som
profession mdste vara medvetna om de
faktorer som 1 framtiden kan bli ett pro-
blem i arbetet for patienten samt anvin-
da oss av verktyg som tidigt kan identi-
fiera oférmdgan att arbeta och lita pa-
tienten vara med och ta ansvar for sin
egen arbetssituation. Det méste finnas
ett strukturerat sitt att nirma sig och
arbeta systematisk med frigor relatera-
de till arbetssituationen.

Genom att anviinda sig av WAQ —
Work Ability Questionnaire —kan man
f en tydligare bild av var patienten be-
finner sig i férhallande till sin yrkesmis-
siga situation. Via MS-registret 1 Sverige
har de som arbetar med denna proble-
matik tillgdng till och kan anviinda fra-
geformuliret till sina patienter. Formu-
liret finns tillgingligt pd internet och ir
uppbyggt utifrdn tvd olika kriterier.
Fakta och information om personen och
dess yrke samt data baserade pa patien-
tens egna perspektiv. Det resultat som
Anne Wickstrém och Johanna Philip-
son har sett vid anvindandet av detta
frageformulir dr att man har kunnat
forutse problem och lésa dessa innan de
har uppstitt. P4 detta vis har det for-
enklat for patienten i kommunikatio-
nen exempelvis med sin arbetsgivare.
Ett verktyg som pa alla sitt och vis ir

anvindbart i alla led och visar pd hjilp
till sjilvhyilp.

GODA LEVNADSVANOR GOR SKILLNAD
Vad siger di de senaste studierna kring
trining och MS? Precis som niir det gil-
ler MS och fatigue har man kunnat se
att trining har en pdverkan pd sjuk-
domsforloppet, men det behovs fler stu-
dier for att faststiilla exakt vad och hur.
Det man dock kan se ir att nir sjukdo-
men framskrider, minskar aktivitetsni-
vin hos patienterna.

Enligt Ulrik Dalgas, docent vid Ar-
hus universitet, bér alla personer med
MS vara sd aktiva som det gér utifrin
sitt sjukdomsférlopp. P4 sportcentrumet
i Arhus har man testat sig fram med oli-
ka metoder for att se vilken effekt detta
har gjort pa patienten. Till exempel tes-
tade man att 1ita patienter medicinera
med en specifik bromsmedicin och di-
rekt efterdt trina i 30 minuter. Resulta-
tet blev att detta verkade ge mindre in-
fluensasymtom, som annars kan visa sig.
Ett annat test var att patienten fick en
aspirin en timme innan trining. Vir-
mekinsliga fick den effekten att de kun-
de trina under en lingre tid.

Den viktigaste slutsatsen idr dock att
alla med MS behéver trina pa ett eller
annat sitt. Man bor trina utifrin sina
individuella preferenser och framfor allt
hela tiden férindra och addera for att
péverka kroppen att bli bittre 6ver tid.
Ulrik Dalgas uppmanar alla att lira av
“experterna” (exempelvis tyngdlyftare,
l6pare, gymnaster, osv) och sedan 3 det
att fungera i triningen for personer med
MS.

Nir man pratar fysisk aktivitet, ro-
relse och trining, vad menar man
egentligen d? Marie Kierkegaard, dr.,
sjukgymnast, Karolinska Institutet, re-
der ut begreppen.

* Fysisk aktivitet = All sorts rorelse.
* Fysisk inaktivitet = Avsaknad av
kroppsrorelse, energiférbrukning nira

den i vila.

* Traning = Planerad, strukturerad och
upprepad aktivitet med ett syfte.

I den forskning som Marie Kierke-

gaard har gjort kan man se att endast
20-30 procent bland MS-patienterna
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nér upp till den aktivitetsnivd som ir bra
for hilsan. Jimfor man med den vanliga
populationen ir siffran dir 65 procent.
50—85 procent av MS-patienterna ir fy-
siskt inaktiva under sin vakna tid. Tittar
man dd pd att om en person med MS tri-
nar kontinuerligt ir det 27 procent ligre
risk att i ett skov. Dessa siffror 1 sig ger
indikation pd att trining och fysisk akti-
vitet ir av oerhord vikt for personer med
MS. Utéver detta har Marie dven 1 sin
forskning kunnat se en viss indikation pd
att depression minskar vid trining, spe-
cifikt vid trining med en hégre intensitet.
Man har ocksa sett att blandad uthallig-
hets- och styrketrining ger minskad fati-
gue. Alla dessa siffror stimmer idven
overens med bade Ulrik Dalgas och Sver-
ker Johanssons forskning.

GODA LEVNADSVANOR GOR SKILLNAD
Nir det giller goda levnadsvanor, gor
det skillnad. T dag anvinds minst 20
procent av kostnaderna inom vir sjuk-
vérd till livstilsovanor. Helene Henriks-
son, fysioterapeut, Kunskapscentrum,
Levnadsvanor och Sjukvardsprevention,
Region Skéne, har tittat nirmare pd vil-
ken typ av levnadsvanor som passar en
MS-patient. Det dr specifikt tre punkter
som utmirker sig nir det giller goda
levnadsvanor for en person med MS.

* Fysisk aktivitet. Minska stillasittandet,
uthéllighetstrining i upp till 150 minu-
ter per vecka, styrketrining 2 dagar i
veckan samt 6ka balanstriningen.

* Rékning. Rokare utvecklar progressiv
MS i snitt sju dr fére de personer som
slutat roka i samband med MS-diagno-
sen. Viktigt att hjilpa patienterna att 3
tips och rdd for hur de kan sluta roka.

* Goda matvanor vid MS.
- jimn blodsockernivd underlittar
vid symtom som fatigue
- riitt briinsle f6r att fungera
optimalt
- vid spasticitet eventuellt behov
av extra energi
- minskad risk f6r kognitiv
nedsittning och depression
- bra mat foér kroppen = bra mat
for knoppen

Helene Henrikssons frimsta tips till alla
inom sjukvérden ir att ta nigra minuter
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MS FORUM ARRANGERAS AV MSFONDEN.

MSfondens arbete ar koncentrerat till de tre huvudomradena kunskap,
forskning och rehabilitering och malet med fondens insatser ar att:

+ Oka samhallets kunskap om MS.

* Bidra till att personer inom sjukvarden kan tillgodogdra sig kunskap

om och erfarenheter av MS.

* Skapa forutsattningar for rehabiliteringsstod och hjalpmedel som
mojliggor ett fortsatt liv med hog kvalitet.

Las mer pa hemsidan: www.msfonden.se

for att prata med patienten om dennes
levnadsvanor och samtidigt ge rdd och
tips pd var det gér att hitta mer informa-
tion. Trots allt dr det sd att vi 1 Sverige
sedan 2015 har en lag som siiger att en
patient har ritt att i information om ris-
ker fér komplikationer samt f verktyg
for att forebygga sjukdom eller skada.
Sammanfattningsvis har folk blivit
friskare 1 sin sjukdom men det innebir
inte att det ir littare. Det behovs en
medicinsk revolution och en delaktighet
1 samhiillet och arbetslivet. Med dolda
symtom ir det svirare att kommunicera.
Sjukvirden méste ta makten 6ver reha-

biliteringen och takten fér att komma ut
eller tillbaka i arbetslivet.

Alla talares presentationer samt bilder
finns tillgingliga pd www.msforum.se.

SANNA OHLANDER
Kommunikatér MSfonden



Pa Neurologiisverige.se hittar du nu utbildningar som riktar sig till dig som &dr neurolog eller
innehar nagon annan specialitet inom neurologivarden. Vi samlar utbildningar pa ett stille
sa du slipper leta runt.

Anmal dig for vart nyhetsbrev sa far du automatiskt information om nya kurser och utbildningar.
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