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Att leva med ms

"Ibland maste man vara
extra snall mot sig sjalv”

harlotte Sundqvist var en mycket

aktiv 16-aring nir hon borjade ana
att ndgot var pa tok. Sedan en tid hade
baskettraningarna borjat kdnnas plag-
samt trottande.

En dag upptickte Charlotte Sundqvist
att hon inte riktigt kunde hoja armarna
ovanfoér huvudet. Hon hade ocksa andra
mer diffusa symtom.

— Min mamma trodde att jag knarka-
de. Det kan jag forstd — en tondring som
plotsligt ar trott, grd och blek.

Charlotte Sundqvist likarundersok-
tes, men det skulle ta tvd ar innan hon
fick diagnosen ms (multipel skleros).

— Det var jobbigt och frustrerande att
det tog sa ldng tid — men i efterhand kan
jag forsta att det gjorde det. Ms dr en svar
sjukdom, och ofta svirdiagnostiserad.

Reaktionen nir hon som 18-dring fick
sin diagnos var smétt paradoxal.

— Jag blev s3 littad! Antligen fick jag
hora att jag inte var galen, utan att det
fanns en orsak till mina problem. Jag
gick ut och firade... och det var ju lite
naivt.

Sa smaningom kom den andra sidan
av diagnosen ikapp henne; sorgen over
att vara sjuk och vetskapen om att sjuk-
domen inte gir over. Charlotte Sund-
qvist bearbetade sorgen pa sitt eget sitt.

Hon ldste mycket om sjukdomen, och
bestimde sig ocksa for att fortsitta leva
sitt liv som vanligt sd 1angt det var moj-
ligt. Nagot hon ocksa lyckats med.

— Ibland méste man vara extra snall
mot sig sjdlv — men ocksd utmana sig
lite. Ganska snart borjade jag boxas for
att motverka problemen jag hade med
armarna, berittar hon.

Charlotte Sundqvist utbildade sig —

»



Att leva med ms

>  forst till kock, men hade ibland problem

med kinseln i fingrarna, och studerade
vidare till journalist. Genom dren har
hon arbetat pa Sveriges Radio och TV4
och sedan en tid tillbaka 4r hon inslags-
producent pa ett produktionsbolag.

An i dag, 20 &r efter att hon fick sin
diagnos, hinger en sandsick i hennes
sovrum. Boxningstraningen har hon
fortsatt med. Hunden Kenzo tar en del
av hennes fritid liksom umginget med
vanner och pojkvinnen.

Nu genomgdr Charlotte Sundqvist en
period av rehabilitering nagra dagar i
veckan, samtidigt som hon arbetar del-
tid.

— Nér man har ms giller det att prio-
ritera och vilja sina fighter, sdger hon.
Arbetet sldpper jag inte. Att vara delaktig
i en verklighet 4r sa viktigt f6r mig.

I rehabiliteringen fir hon sjuk-
gymnastik och dven stod for att hantera
de kognitiva problem som ir vanliga
bland personer med ms.

—Jag har en del problem med minnet,
rumsuppfattning och koncentrations-
svarigheter. De hdr problemen dr inte

sd kdnda, men det borjar talas mer och
mer om dem.

Att fa ritt ldkemedel mot ms &r vik-
tigt. Charlotte Sundqvists forsta lidkare
tvekade att ge henne den relativt dyra
bromsmedicin som hon sjélv ville ha.
Men nir hon flyttade fran Ostersund till
Stockholm fick hon medicinen direkt av
sin nya ldkare.

Hennes ms-symtom  kommer skovvis.
For sju ar sedan fick hon ett riktigt svart
skov och blev inlagd pa sjukhus ddr hon
behandlades med hoga doser kortison
och cellgifter.

— Man mar forskrackligt illa av cell-
gifterna, men de hjilpte mig. Efter
detta skov fick jag byta till den senaste
bromsmedicinen, som fungerar vildigt
bra for mig, siger Charlotte Sundqvist.

I dag mirker hon av sin sjukdom ge-
nom skakningar i handerna, visst kdnsel-
bortfall, kramper i benen och trotthet.

— Jag orkar inte g s langt. Min dags-
form varierar och det 4r jobbigt nir det
ar for varmt. Eller for kallt. Men 4r det
20-22 grader varmt, da mar jag toppen,
siager Charlotte Sundqvist och skrattar.




Nar man har ms géller det att prioritera ,
och vilja sina fighter. Arbetet sléapper jag inte.
Att vara delaktig i en verklighet ar sa viktigt for mig.

Numera tar hon en dag i taget och har
lart sig att inte jaga upp sig 6ver de sym-
tom som dyker upp. Det vill hon ocksé
formedla till andra i samma situation.

—Det pagér hela tiden saker i kroppen
som man kédnner av. Forr kunde jag bli
vildigt orolig 6ver det. Men det beho-
ver inte betyda att man héller pa att bli
siamre. Dessutom finns det alltid en ms-

skoterska att ringa och prata med nir
man blir orolig.

I dag kan hon ocksd se att sjukdomen
har paverkat henne som person &ven i
positiv riktning.

—Jag tror att jag dr en mycket mer 6d-
mjuk person i dag dn vad jag hade varit
om jag inte hade haft min sjukdom,
konstaterar hon. ]



Fakta

Vad ar ms?

Multipel skleros (ms) ér en inflammatorisk sjukdom i det centrala
nervsystemet, det vill siga hjarna och ryggmarg. Funktionsnedsitt-
ning uppkommer da hjirnans och ryggmirgens signaler till 6vriga
kroppsdelar férsimras eller inte ndr fram. Det beror pd att krop-
pens eget immunsystem, de vita blodkropparna, angriper det fett-
lager som utgor nervtradarnas skyddande skikt, myelinet, i centrala
nervsystemet. Varje gang myelinet angrips bildas drr, sa att nerv-
signalerna transporteras allt simre. Efter ett angrepp sker en viss
dteruppbyggnad av myelinet, men nervtradarna fungerar inte alltid
lika bra som fore. Graden av funktionsnedsittning varierar mellan
olika personer s det finns ingen mojlighet att i forvig bedoma ut-
vecklingen for enskilda personer.

Vem far ms?

Ms ér nist olyckor den vanligaste orsaken till funktionsnedséttning
hos unga vuxna i Sverige. 12 000—15 000 personer i Sverige berak-
nas ha diagnosen. De flesta dr mellan 20 och 40 &r nir de far sin
diagnos. Risken att fa ms i Sverige &r en pé 800.

Det finns cirka tvd miljoner midnniskor med ms i virlden. Sjuk-
domen &r vanligare pd norra halvklotet. Norden, Brittiska 6arna
och Nordamerika tillhor hogriskomradena.

Forskarna vet inte vad som orsakar ms, men tror pd en kombi-
nation av miljo och genetiska faktorer. Ndgot slags virus kan tinkas
starta sjukdomsprocessen. Sjukdomen ir dock inte arftlig i vanlig
bemirkelse och inte smittsam.
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Hur yttrar sig ms?
Ofta bérjar ms med synnervsinflammation eller kdnselnedsittning
ien arm eller i ett ben. Domningar, fumlighet, virk, trotthet och
tdta urintrangningar dr andra vanliga besvir, liksom kognitiva pro-
blem som koncentrationssvarigheter och minnesstérningar. 1 80-90
procent av fallen borjar ms med sa kallade skov, attacker da symto-
men forvirras eller nya symtom uppstar. De flesta skov liker av sig
sjdlva helt eller delvis under ndgra veckor. Efter manga ar med skov
overgdr sjukdomen ofta i en progressiv fas, det vill siga nya, kvarva-
rande symtom kommer smygande. 10-15 procent av personer med
ms upplever aldrig skov utan symtomen forvirras successivt.
Forskning har visat att ms sannolikt padgar mer eller mindre kon-
tinuerligt, 4ven mellan skov, och att det inte enbart 4r myelinet som
péverkas. Nervtrdden kan ocksa skadas tidigt i sjukdomsforloppet.
Ms leder inte alltid till grava funktionsnedsittningar. I ménga
fall 4r sjukdomen godartad, sa att skovet/en gar tillbaka helt och
att funktionsnedsittning aldrig utvecklas. Men det finns en elak-
artad form som snabbt leder till grav funktionsnedsittning. Detta
ar dock timligen ovanligt (cirka 5 procent).

Hur behandlas ms?

Det finns inget botemedel, men det finns mediciner som bromsar
inflammationen i hjirna och ryggmirg. Antalet skov minskas och
pé sikt bromsas dven funktionsnedsittningen.

En behandling sker med sé kallade interferoner. De bestdr av anti-
virala proteiner och tas i forebyggande syfte via injektioner. Nir at-
tacker uppstar tenderar de att bli kortare och mindre allvarliga. Re-
dan efter forsta skovet kan behandling ske intramuskulért, en gdng
i veckan. Vanliga biverkningar ar feber, frossa, svettningar, muskel-
virk, trotthet, depression och reaktioner vid injiceringsstallet.



Glatirameracetat dr en annan bromsmedicin. Den ges ocksa via
injektioner. Medicinen bestér av ett konstgjort dggviteimne som
reglerar vissa delar av kroppens immunsystem. Effekten dr en
minskning av antalet skov.

Vid akuta skov kan kortison ges for att dimpa inflammationen.
P& grund av biverkningar (akne, viktuppging, psykoser) rekom-
menderas inte kortison under ling tid.

Natalizumab ér en relativt ny medicin som ges via dropp pé sjuk-
hus. Det anvinds vid skovvis férlopande ms med hog sjukdoms-
aktivitet och nir behandling med interferoner eller glatiramerace-
tat inte fungerar. Natalizumab hdmmar kroppens immunsystem
och hindrar vita blodkroppar att ta sig in i centrala nervsystemet.

Nya behandlingar dr under utveckling och kommer att introdu-
ceras de narmaste aren. Las mer pa www.nhr.se

Bromsmedicinerna har revolutionerat ms-behandlingen. I dag
finns dven effektiv rehabilitering. Det dr viktigt med en tidig diagnos
och tillgéng till behandling som begrinsar sjukdomsutvecklingen.

Den som har en kronisk sjukdom maéste hélla kroppen i trim.
Sjukgymnastik och regelbundna triningsperioder pa en anligg-
ning for neurologisk rehabilitering dr viktiga inslag for de flesta
som lever med ms. Det ér viktigt att lyssna pa kroppen, i synnerhet
fér den som dr virmekinslig eller kinner dvervildigande trotthet
(fatigue).

Diagnosombud och natverk for ms

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for ms. De bestér framfor allt av personer som
sjilva lever med sjukdomen och deras nirstiende. Ombuden och
nitverket sprider information om ms, ger rad och stod samt arbetar
aktivt for att forbéttra vird och behandling. [ |



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stéd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det dr att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsattning i familjen.

Viéra erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstdende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar gdrna med
oss av vara kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allméinhet
eller som beslutsfattare pd alla nivéer i
samhallet.

Malet f6r NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhillet
pa alla omréden.

Vifinnsihela Sverige via vira 91 lokal-
foreningar och 17 linsforbund. Hos
vara foreningar eller via vara diagnos-
ombud och nitverk, kan du fa rdd och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtraning med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som 4r yngre. Du kan ocksa
vara med och paverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omréde,
bland annat genom stod till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pé resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,
www.nhr.se

m kamratskap






Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

U Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingdr inte i detta medlemsskap)
Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pd
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pé olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bst:

U Sind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stodja med en ménatlig giva via autogiro och far
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 procent av fondformagenheten
tillfaller Neurologiskt Handikappades Riksférbund.

U Prenumeration pa tidningen Reflex.

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot ar betalt.

Vira giavokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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