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Inledning

Multipel Skleros, MS, ar en sjukdom som drabbar centrala nervsystemet och som anses vara
kronisk. De flesta drabbade blir stadigt sémre, ibland med dramatiska skov (dramatisk
forsamring) som gar tillbaka men lamnar ett restsymtom efter sig for att sedan aterkomma
efter en tid. Ibland blir den insjuknade sakta sémre och samre, stillsamt men stadigt. Det blir
svarare och svarare att g4, att anvanda hander och armar, halla blasan och tarmen och ofta far
man problem med synen. Det blir allt svarare for den insjuknade att fortsétta ett vanligt liv.
Foéljden kan bli sjukskrivning, fortidspension och behov av hjalp med allméanna sysslor i
hemmet.

Sjukdomen kan bli mycket handikappande, men den kan ocksa stanna pa en niva dar den
insjuknade kan leva ett relativt normalt liv med behov av stodatgarder.

Denna utvardering undersoker en behandlingsmodell for att hjalpa MS-drabbade till ett béattre
liv. Modellen har utvecklats av Birgitta Brunes och Christian Brunes. Birgitta Brunes fick
sjalv MS i mitten pa 80-talet. Hon ar lakare och hade darmed en professionell méjlighet att
soka sig fram bland olika behandlingsmetoder for sjukdomen och hittade en kollega som hade
utvecklat nya metoder dar man bl.a. medicinerar for att skapa balans i kroppens
signalsubstanser. Birgitta kom att samarbeta med denna kollega, bade for att hitta en bra
behandling for sina egna symtom och for att hjalpa andra i samma situation. Birgitta har sedan
vidareutvecklat behandlingsmetoderna. Hon dokumenterade sitt arbete i en bok som hon
skrev tillsammans med en journalist som ocksa hade drabbats av sjukdomen, Fran MS-
diagnos till battre halsa (Brunes och Bergli, Larsons forlag 1996).

Christian Brunes, som i grunden &r gymnastikdirektdr, intresserade sig for hur kroppen,
kroppens rorelser och psyket hanger ihop. Han utbildade sig till kroppsterapeut och insag
samtidigt hur intimt denna metod h6r samman med de problem man behdver kunna hantera
nar man har sjukdomen MS. Tillsammans med en kollega och med Birgitta Brunes borjade
man utveckla strategier for att kunna hjélpa manniskor med MS. Forst arbetade gruppen under
manga ar med kurser som omfattade en knapp vecka, sa smaningom utvecklades metoden och
man startade manadskurser. Arbetet med att hjalpa MS-drabbade har pagatt sedan 1993.

Boken och kurserna véckte stort intresse. Manniskor blev battre och det framférdes 6nskemal
fran manga hall att man skulle dokumentera resultaten. Man fick kontakt med Olssons
stiftelse som var villig att finansiera analys- och dokumentation av behandlingsresultaten och
ett omfattande analysmaterial borjade samlas in. En utomstaende neurolog dokumenterade
graden av symtom hos deltagarna vid en av manadskurserna. Neurologen har tréffat
deltagarna bade under och efter manadskursen och resultaten presenteras i en separat rapport.
| den rapporten finns medicinska fakta, men dar saknas deltagarnas egna upplevelser av
eventuella forandringar i sin sjukdomsbild. Olssons stiftelse finansierar darfér denna
undersokning. Med denna intervjuundersokning kan deltagarnas egna beréttelser lyftas fram
och pa sa satt komplettera den medicinska redovisningen.

Tankarna bakom kursens upplaggning

Sjukdomen MS betraktas allmant som kronisk och opaverkbar. Men de erfarenheter som
Birgitta Brunes hade fran sin egen sjukdom var annorlunda. Sjukdomen gick att paverka.
Erfarenheterna visade att det var helt avgorande vilken installning man sjalv hade till sina

—2_



symtom, hur man sjalv forholl sig i olika situationer och vilken medicinering man anvande sig
av. | en stressad situation sa forvarras symtomen, nar det ar svart att havda sin personliga
integritet i kontakten med andra sa forvarras symtomen och nar man slapper kommandot éver
sitt eget liv sa forvarras ocksa symtomen. Dessa olika forhallningssatt har att géra med hur
man ser sig sjalv och hur omgivningen har paverkat individen under hela uppvéaxten. Brunes
berattar ocksa att de MS-drabbade som de har mott genom aren ar méanniskor som &r mycket
empatiska, sociala, trevliga och omtyckta av omgivningen. De har oftast nara till att ta hand
om andra, ibland pa bekostnad av sin egen situation, och de &r forsiktiga i sin framtoning. Blir
de pressade ligger det néra till hands for dem att ta ett steg bakat istallet for att kliva fram,
saga ifran och riskera en konflikt.

Centrala fragor som individen behéver bearbeta (vid sidan av ny medicinering) ar alltsa: ta
kommandot 6ver ditt liv, Iat inte andra gora dig samre, I3t inte stress och Gveranstrangning fa
grepp Over ditt liv, och forsok hitta det goda i ditt liv med fokus pa vad du faktiskt kan gora
istallet for att fokusera pa det du inte kan gora.

Det ar detta man forsoker bibringa deltagarna pa kurserna.

Jag som har gjort intervjuerna ar leg psykolog, leg psykoterapeut och arbetar sedan slutet pa
80-talet med utvérderingar, organisationsférandringar och med psykoterapi.



Manadskursen

Under fyra veckors internat deltog 20 personer med diagnostiserad MS (den 2 — 30 september
2001). Kursen var upplagd sa att man arbetade med ett tema per vecka. Dessutom var det tva
omraden som fanns med under alla de fyra veckorna, det var meditation och utprovning av
mediciner.

Manadskursen leddes av tre lakare, en pedagog/gymnastikdirektor/kroppsterapeut, en
kroppsterapeut och tva psykologer varav en ocksa ar legitimerad psykoterapeut. De tva
psykologerna fanns med under vissa avgransade avsnitt medan de 6vriga i kursledningen
fanns till hands under hela perioden.

Forsta veckan:

Under den forsta veckan var temat kroppskannedom. Gruppen fick arbeta med
andningsovningar, ljudévningar och de konfronterades med hur det kdnns nér man satter
granser kring sin person. Tanken var att medvetandegora deltagarna om var deras personliga
grénser fanns.

Andra veckan:

Den andra veckan innebar ett sokande efter ledtradar bakat i livet: ”Varfor ar jag som jag ar
idag” och ”Varifran kommer mina varderingar”.

Deltagarna malade, pratade, skrev dagbok och gjorde olika dvningar for att na kontakt med
tidiga erfarenheter i sina liv. Veckan avslutades med att allt man skrivit och malat eldades upp
under en gemensam ceremoni.

Tredje veckan:

Den tredje veckan agnades at identitetsterapi, en terapimodell som utarbetats av den
amerikanske psykiatern Daniel Casriel. Dessutom arbetade man med drémanalys i syfte att na
kontakt med omedvetet material for att sedan arbeta med trauman och blockeringar i
identitetsterapin. Veckan syftade till att starka sjalvbilden hos deltagarna.

Fjarde veckan:

Temat denna sista vecka var att samla in upplevelser som vackts under kursen och att trappa
ned infor hemfard och avslutning. Meditationen hade man arbetat med under samtliga veckor,
men nu fokuserades det mer pa tekniker och en medveten hallning.

Man arbetade ocksa med rollspel och andra 6vningar i syfte att starka deltagarna i att kunna
fortsatta sitt arbete utan gruppens och kursledningens narvaro.

Under de 3 sista dagarna hade deltagarnas anhoriga tillfalle att delta. Ungefar hélften av
deltagarna hade sina anhériga med, nagra av dem hade bade make/maka och ett vuxet barn
med.

Meditation:
Deltagarna tranades i meditation genom att, under de forsta tre veckorna, arbeta med rérelse
for att kunna mota stillheten. Under den sista veckan fokuserades meditationens stillhet.

Medicinering:
Under hela manadskursen har lakarna arbetat med att kontinuerligt anpassa medicineringen
till individens symtom och symtomférandring, s.k. symtomatisk behandling.



Deltagarna

20 MS-diagnostiserade personer deltog pad manadskursen, de kom fran Sverige, Norge och
Danmark. Gruppen bestod av 17 kvinnor och 3 mén.

Deltagarna hade fatt reda pa att manadskursen fanns pa olika végar. Flera hade last boken
"Fran MS-diagnos till béttre hélsa” av Birgitta Brunes och Adima Bergli och sedan tagit
kontakt med Brunes for rad om sin sjukdom. Nagra hade skt pa internet for att lara kanna
sjukdomen battre och dar funnit den hemsida som Brunes har, bl.a. med information om
manadskursen. Nagra hade nagon bekant som beréattat om boken och/eller kursen vilket sedan
ledde vidare till kontakt med Brunes. Alla deltagarna har alltsa burit ett personligt initiativ, de
har sjalva sokt behandlingsalternativ med hopp om att finna ndgonting som skulle kunna ge
battre hjalp an den de tidigare fatt.

Telefonintervjuer

Ett halvt ar efter manadskursen, under slutet av februari 2002, djupintervjuades 19 av
deltagarna (en av dem befann sig i Vietnam). 17 av intervjuerna skedde per telefon strax fore
en uppfoljningskurs, en intervjuades vid ankomsten till uppfoljningskursen och en
intervjuades per telefon ett par veckor efter uppféljningskursen. Denna sista intervjuad deltog
inte pa uppfoljningskursen.

Telefonintervjuer har nackdelen av att det ar svarare att skapa ett gott fortroende under
samtalet ndr man inte ser varandra. Men beddémningen var att om intervjuerna hade
genomforts i samband med uppfoljningskursen (vilket varit den enda praktiskt genomforbara
tidpunkten for ett personligt mote eftersom deltagarna bor sa spritt) sa fanns det en risk att
deltagarna skulle paverkas positivt i och med aterseendet av de méanniskor de hade arbetat sa
intensivt tillsammans med ett halvar tidigare och darigenom kanske glémma bort eventuella
negativa upplevelser kring och efter manadskursen. Det positiva med att nd alla innan de
paverkades av uppfoljningskursen fick vaga upp det negativa med att samtala kring kansliga
fragor per telefon.

De intervjuade och deras symtom fére manadskursen

Deltagarna pa manadskursen kom fran olika sociala miljoer. Dar fanns manga olika yrken
representerade, bénder, administrativa yrken, vardande yrken, studerande och foretagsledare.
Flera av dem var helt sjukskrivna och hade sa varit under en langre respektive kortare tid fore
manadskursen.

De allra flesta levde i familj med make/maka och barn, ndgra med hemmavarande barn och
andra med utflugna, vuxna barn. Men det fanns ocksa de som levde utan partner, med eller
utan barn.

Familjen var viktig for de allra flesta och det var pafallande manga som berattade om att de
far stort stod fran sin partner kring sjukdomen och kring de hinder sjukdomen fort med sig.
De far uppmuntran och stod i sitt sokande efter metoder for att hantera sjukdomen, och de far
praktiskt stod i vardagens bestyr.



Nagra levde tillsammans med en make som befinner sig i en aktiv karriar med manga resor
och darmed lang bortavaro fran familjen. For dessa var vardagens bestyr mest centrala. Det
géller att orka med att ordna det for barnen, se till att hemmet ar i ordning och ta hand om
eventuella husdjur. Att orka och hinna med.

Sjukdomen har ofta funnits med i manga ar. Flera hade sina forsta symtom redan pa 80-talet,
men det tog sedan lang tid innan sjukdomen blev ordentligt diagnostiserad. Andra har endast
haft sjukdomen i ett par ar och en av de intervjuade fick sin diagnos s sent som nagon manad
innan manadskursens start.

Symtomen har oftast kommit smygande. Konstiga smértor och sensationer i en arm eller ett
ben som sedan har gatt 6ver efter en tid. Problem med synen (synnervsinflammation) som
sedan gatt 6ver. Underliga och smartsamma kanslor i huden. Symtomen har férsvunnit for att
senare aterkomma med okad styrka. Till sist har symtomen legat kvar som grundton med
ytterligare forsamringar i perioder.

Nagra hade haft en mycket dramatisk utveckling av sin sjukdom och hade genomgatt en
galopperande utveckling, fran att kunna ga till att vara helt beroende av rullstol pa bara nagra
ar.

Framtidsutsikterna var klart negativa, sjukdomen blir inte battre utan den blir stadigt vérre.
”Normalnivan” forskjuts stadigt men sakta mot mer och mer handikapp.

Vid manadskursens borjan hade deltagarna nagon eller flera av foljande symtom: svart att ga,
inkontinens, svarigheter att tomma blasan, standiga urinvagsinfektioner, daligt komihag,
smarta pa olika platser i kroppen, problem med synen, standigt aterkommande migran, vark
och kraftléshet i armarna, vark i huden, konstiga kittlande kanslor under fotterna, standig tung
trétthet, vark i gommen. Nagra hade erfarenheter fran allvarliga skov med inlaggning pa
sjukhus och forlamning i delar av kroppen.

Flera av deltagarna hade sa stora problem med benen att de till och fran var beroende av
rullstol vid manadskursens borjan.



Intervjuerna

Nedan féljer en beskrivning av intervjuerna med utgangspunkt fran de ”huvudfragor” som
behandlades. Val av huvudomraden for intervjuerna har gjorts med utgangspunkt fran vad
arrangorerna av manadskursen hoppades kunna bibringa deltagarna.

Kan man acceptera sjukdomen?

Varfor ar det viktigt att acceptera sjukdomen? Kursledningens asikt:

Att sluta fred med sin sjukdom har visat sig vara en central faktor for att forbattra symtomen.
Om man inte sluter fred med sjukdomen, utan istéllet fokuserar kring det som man inte kan
gora p.g.a. sjukdomen sa skapar det en negativ inre kansla och en inre stress. Detta motverkar
chanserna mot béttre hélsa.

Intervjuerna:

Under intervjuerna sa har fragan om man har accepterat sin sjukdom ibland stéllts explicit och
ibland lindats in i ett antal kringfragor. Det kan vara svart att 6ppet saga att man inte
accepterar sjukdomen nar detta varit ett tema under manadskursen, darfor har jag ibland pratat
runt fragan for att sedan sjalv bedoma om det later som att den intervjuade har accepterat sin
sjukdom.

| det stora flertalet intervjuer sa hors det mycket val att man har accepterat sin sjukdom. Flera
papekar att man tidigare var radd for sjukdomen, radd for att sjukdomen ska forvarras, men nu
ar denna radsla borta. De har stabila och realistiska resonemang om hur de ordnar med sin
vardag for att kunna gora sadant de vill och samtidigt ta hansyn till sitt handikapp.

Nagon papekade att det ligger ett dilemma i att forsoka acceptera sjukdomen samtidigt som
man forsoker paverka sin situation for att bli battre och ser accepterandet som en passiv
hallning. For denna person tycks det ha varit svart att hitta den inre ton som ger utrymme for
att acceptera, bli sams med, sin sjukdom men inte ge upp arbetet pa att na en forbattring.

Under intervjuerna med nagra fa hors det att de har mycket svart att acceptera sin sjukdom,
under samtalet dterkom en kansla av att de &r “osams™ med sjukdomen.

Har man kontroll dver livssituationen?

Varfor ar det viktigt att ha kontroll dver livssituationen? Kursledningens asikt:

Ett satt att arbeta sig framat mot ett liv med mindre symtom ar att skaffa sig kontroll Gver sin
livssituation. Man gor sig medveten om vad det var som foregick en tillfallig férsamring. Man
hittar ”logiken” i sjukdomen. Den enskilda individen letar sig tillbaka for att undersoka om
det var en speciell handelse som foregick forsamringen, om det var nagonting i métet med en
annan person eller om det var nagot annat som gjorde att symtomen sedan blev véarre. Tanken
ar att nar man hittar skeenden som foregar forsamringen sa har man ocksa majlighet att gora
nagonting at sin férsamring genom att hantera dessa skeenden pa ett annat sétt, en coping-
strategy. Tankarna &r bl.a. inspirerade av den israeliske professorn och medicinske sociologen
Aaron Antonovsky.



Intervjuerna:

Ett pafallande starkt intryck fran intervjuerna var att deltagarna i och med kursen har andrat
sitt forhallningssatt till stress och vila. De flesta beréttade att de hade uppmanats av sin
behandlande neurolog att forsoka leva sa vanligt som mojligt trots sjukdomen. De hade ocksa
fatt reda pa att de inte kommer bli friska igen, utan sjukdomen kommer paverka dem resten av
livet och troligast forvarras med aren. Men, som ett resultat av manadskursen, har de helt
andrat sitt forhallningssatt och istallet for att leva som forr, nu se till att vila ofta och att spara
pa krafterna. De stressar mindre nu, de vilar i forebyggande syfte aven om de inte ar
slutkorda. Nagon uttryckte det som: ” Jag vilar mer och snabbare n tidigare och ser till sa att
jag inte tar ut mig. Forut forsokte jag gora sa mycket som mojligt medan det gick.” Da blev
foljden forsamrade symtom. Med denna nya hallning sa har symtomen blivit lindrigare eller
stannat upp och man orkar gora mer.

Alla har hittat vagar for att kontrollera sina liv, att inte bara vanta pa battre tider utan sjalva
ordna det omkring sig for att underlatta vardagen. Hellre ta rullstolen &n att forsdka anvanda
benen om de kéanns tunga. | och med denna till synes enkla forandring har livet ater igen blivit
hanterbart, de har fatt ork dver for att umgas med vanner och familj, de har kunnat aterta kéra
sysselséttningar som t.ex. att lasa en bok, ldsa morgontidningen och att klara av sysslor i
hemmet pa ett satt som lange varit for anstrangande.

Genom att medvetet forsoka hitta bra hjalpmedel sa har ocksa symtomen blivit battre. Flera av
dem som klarar sig utan rullstol har sett till att skaffa en sadan for att kunna gora saker men
anda spara pa krafterna. Nagra har ordnat med ny bil dér rullstolen kan fa plats. Nagra har sett
till att de nu har stddhjalp i hemmet. Dessa forandringar gor att de nu har kraft éver for att
umgas och for att gora fler sysslor &r de tidigare orkade.

Nagra papekade att de nu vet hur de ska bryta negativa trender ocksa nar det galler relationer.
De har lart sig att sdtta egna granser och att saga ifran. Vilket gjort att gamla komplicerade
relationer nu kan hanteras pa ett béattre satt.

Det har ocksa blivit viktigt for flera att inte langre vara kvar i livssituationer som skapar
negativa trender, som t.ex. ett arbete som inte kanns bra. Nu vill man skapa dppningar for helt
nya yrkesval.

Stress och for mycket aktivitet forsamrar alltsa symtomen. Men ibland &r det saker man vill
gora trots detta. Det &r flera som gor det de vill gora trots att detta forsamrar sjukdomen. Med
den nyvunna insikten kring vila sa har de i forvag sett till att det finns utrymme for ordentlig
vila efterat. Aktiviteten den ena dagen kraver stillhet nasta dag, da har man ordnat med detta
redan i forvag och kan alltsa gora det roliga trots sin sjukdom. Tidigare blev de frustrerade
dagen efter och de hade svart att ta sig den ordentliga vila som kravs for att kompensera,
upplevelsen blev da att sjukdomen hindrade livet. Bristen pa kompenserande vila gjorde ocksa
att den forsamring som aktiviteten orsakade ibland holl i sig, medan den numera gar tillbaka
igen.

Manga papekade att nar de mar samre sa kan de numera leta sig tillbaka till vad det kan ha
varit som orsakade forsamringen. Det ar flera faktorer som tycks paverka sjukdomen som
t.ex.: man har gjort for mycket, varit alltfor sjalvkritisk, oroat sig for nagonting, blivit illa
bematt, haft dystra tankar eller haft svart att behalla integriteten i relation till nagon och inte
kunnat sdga ifran ordentligt. Den uppkomna férsamringen kan oftast brytas genom att,
forutom vila, t.ex. koncentrera sig pa den plats i kroppen dar det gor ont och forsoka slappna



av just dar. De papekade ocksa att det ar viktigt att man vagar respektera att det faktiskt gor
ont i kroppen och inte ”blir osams” med det onda utan istéllet ser till att ta hand om sig.

En av de intervjuade uttryckte den kontroll i livet som alla pratade om: ” Nu vet jag hur
vardagen ska se ut for att den ska fungera.”

Har det psykiska valbefinnandet forandrats?

Varfor ar fragan om psykiskt valbefinnande viktig? Kursledningens asikt:

Att fa MS ér ett slag mot den egna sjalvbilden, mot livet i stort. Det &r en chock att fa
diagnosen. Ofta far den insjuknade, samtidigt med diagnosen, reda pa att sjukdomen ar
kronisk och troligtvis kommer att bli varre. Den negativa livsupplevelse detta ar, kan foéra med
sig att personen blir deprimerad, laser in sina kanslor, och darmed blir mer sjuk an tidigare.
Om man istallet lar sig att lata kanslorna komma till uttryck, lar sig att slappa fram alla
mojliga kéanslor sa underlattar det ocksa sjukdomsbilden. Detta géller ocksa gamla inkapslade
kanslor som individen kanske inte ens har kontakt med, de upptécks forst nar man borjar
tillata sig att uttrycka kanslor i relation till naraliggande handelser. Man har kanske
uppfostrats till att inte visa sina kanslor, framfor allt inte sin ilska. P4 manadskursen far
deltagarna hjalp med att na kontakt med denna inre varld och att dessutom ge uttryck for vad
som finns dar.

Intervjuerna:

Manadskursen har givit deltagarna nytt livshopp, psykisk kraft och ett existentiellt stod. Med
nagra fa undantag sa har den ocksa burit fram nya insikter kring den egna uppvéxten. Flera
intervjuade kande stort motstand mot att arbeta med upplevelser fran barndomen, men tyckte
efterat att detta hade givit dem valdigt mycket.

Nagra upplevde att arbetet med barndomen sakert var viktigare for andra deltagare &n fér dem
sjalva eftersom de sjélva inte har nagra trakiga minnen som behdver bearbetas. For dessa var
det andra aspekter av kursens innehall som gav dem psykiskt vélbefinnande, som t.ex. att
traffa andra med samma sjukdom och att l&ra sig att hantera sina symtom.

Nagra av deltagarna genomgick stora och mycket genomgripande forandringar, de fick nya
insikter kring sin barndom och har efter kursen hittat nya forhallningssatt i sina nara
relationer. Aktenskap har forandrats, ibland har tidigare problem blivit tydligare och ibland
har makarna hittat tillbaka till varandra och fatt en betydligt battre relation.

Ofta aterkommande smarta har forsvunnit i och med att ilska och sorg har kunnat bearbetas.
Depression och “tungsinne” har férsvunnit. Relationerna med slakt, védnner och
arbetskamrater har forandrats och man kanner sig mer positivt bemétt i och med den egna
andrade attityden. Det &r lattare att ta emot hjalp fran andra och det har ocksa fort med sig att
de nu blir bemétta pa ett nytt satt. Nagon uttryckte det med: ”Folk har blivit sa oerhort snélla
mot mig."

Nagra kom till manadskursen med en dyster framtidsbild och akte darifran med hopp och lust
infor framtiden. Nagra papekade under intervjuerna att de numera gor saker som de tidigare
dragit sig for eftersom det kants for krangligt som t.ex. att ga pa teater och darmed utstta sig
for trappor som ar svara att passera. Nu kanns det latt att be om hjalp och teaterbesoket kan bli
av.



Flera har haft en svar tid direkt efter hemkomsten fran kursen. Det var svart att méta den
vanliga vardagen nar allt inombords lag sa nara ytan. Och for flera har det varit svart att
formedla och fa forstaelse fran omgivningen kring starka upplevelser fran manadskursen. De
har inte riktigt blivit trodda.

Livskvalité — vad &r viktigt i livet?

Varfor ar fragan om livskvalité viktig? Kursledningens asikt:
Kursens olika insatser ska samlat ge deltagarna en béttre livskvalité. Om livet ter sig sa som
man sjalv vill s& kan man ocksa hantera sin sjukdom battre.

Intervjuerna:

Bilden av vad god livskvalité ar har fér manga forandrats fran att handla om arbete och
aktiviteter till att nu mer handla om relationer. Att ha det bra tillsammans med sina néra,
familj och/eller vanner, ar den klart mest centrala aspekten av god livskvalité. Manga har
radikalt kunnat férandra mojligheten att forverkliga sin dnskan om god livskvalité, de har
battre relationer med sina nara och kara och de har nu, efter manadskursen, lattare att delta i
det sociala livet, i umganget med vénner och slakt.

Sjukdomen i sig har, for sa gott som alla, fort med sig begransningar i yrkes- och
foreningslivet. Att man da istallet fokuserar pa relationer faller sig ganska naturligt och
behdver inte ha med manadskursen att géra. Men manga papekade i intervjuerna att de nu,
efter manadskursen, i hogre grad kan slappna av och ta till sig denna ”nya” syn pa att ett gott
liv innebéar fokus pa relationer.

Aven om fokus for ett gott liv har forskjutits mot relationer sa finns det kvar en langtan och en
gladje i att delta i arbetslivet. Flera langtar efter att hitta nya vagar tillbaka till arbetslivet, eller
(bland dem som fortfarande arbetar) att omskola sig och da hitta ett yrke som skulle kunna
kannas mer stimulerande och kreativt an det yrke man nu har. Nagon papekade att hon nu
forstar hur paverkad av omgivningen hon varit nar hon valde det yrke hon valde och att det
egentligen inte var vad hon innerst inne hade velat. Det &r nu viktigare att arbetet ska kdnnas
bra, att det ska vara till gladje och inspiration. Bland dem som trivs med sitt yrkesval har det
blivit viktigt att kunna behdlla det, &ven om det kanske inte gar att fortsatta i den takt man
tidigare haft. Nu vill man kunna arbeta deltid for att ocksa orka med livet i 6vrigt. Arbetet ger
en mojlighet att kanna sig delaktig och stimulerad, nagot som &r viktig for de allra flesta.

Manga namnde ocksa inre frid som en viktig aspekt av livskvalité: Att vara trygg i sig sjalv,
att kunna tycka om sig sjalv, att vaga visa att man behover hjalp och att vara tillfreds med sig
sjalv. Manadskursen har startat en process mot att kanna sig mer trygg och tillfreds. Nagra
har, efter hemkomsten, tagit kontakt med psykoterapeut for att fa hjalp att fortsatta det arbetet
medan andra fortsatter sjalva. Detta att vaga visa att man behover hjalp har flera kunnat ta till
sig och kunnat anvénda dven efter hemkomsten.

En av de intervjuade berattade att hon alltid har haft svart att beskriva sin syn pa livskvalité,

men att hon nu inser vad det ar for henne: ”Nar livet ar sadant sa att man tycker om det”.
Forut var det inte riktigt det, men nu har hon hittat fram till denna sin livskvalité.
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Hos nagra fanns det ocksa en langtan efter en forbattrad livskvalité: Man langtar efter att bli
battre fysiskt; slippa smérta; att vara mer rorlig &n man &r nu och att kunna resa. Hos nagra
fanns hoppet om att na fram till detta &ven om det skulle ta flera ar av arbete. Att kunna ga
béattre, kunna delta i arbetslivet igen, kunna resa och vara mindre trott.

Meditation och kost

Pa manadskursen fick man lara sig att meditation och nyttig mat (mycket gronsaker och frukt,
mindre fett och mer fisk &n kott) ar viktiga faktorer for att kunna halla sig sa frisk som
mojligt. Under manadskursen tranade man pa meditation och det serverades nyttig kost.

Deltagarna tyckte att bade meditationen och kosten var viktiga. Flera har, efter manadskursen,
forsokt meditera, men i olika omfattning: nagra har gjort det varje dag, nagra relativt
regelbundet och nagra endast nadgon gang ibland. Meditationen har varit till hjalp nar man har
kant sig stressad och behovt slappna av. Aven om det har varit svart att komma sig for att
meditera regelbundet sa har metoden varit anvandbar nar smartan blivit for svar.

Flera papekade att de egentligen skulle vilja meditera mer, men att det ar svart att disciplinera
sig och komma sig for.

Nagra har inte alls forsokt meditera, tekniken passar dem inte, den kanns inte rétt.

Kosten verkar ha varit svarare att uppratthalla for de allra flesta. Det ar bara nagra fa som
fortsatt med den kosthallning som de fick lara sig pa kursen, nagra av dessa hade redan innan
kursen lagt om sin kost. Hindren mot den nya kosthallningen berodde ofta pa att familjen inte
varit intresserad av att forandra sin kosthallning och da har det kravts flera olika matratters
tillagning vid maltiderna, for jobbigt och krangligt. Men dven om man inte lagt om dieten helt
sa har man blivit mer uppmarksam pa att ata mer sunt, sa vissa férandringar har genomforts.

Vilka konsekvenser har manadskursen fort med sig?

Oavsett om man upplever stora, sma eller inga fysiska forbattringar sa har manadskursen
betytt valdigt mycket for deltagarna. De har blivit gladare och mer hoppfulla. De har fatt mer
energi och bara detta att traffa andra i samma situation har betytt véaldigt mycket.

Det var pafallande under intervjuerna hur starkt erfarenheterna fran manadskursen har gripit
in i livet hos deltagarna. Med nagra fa undantag sa férmedlades en bild av att man nu har ett
helt nytt grepp Over sin tillvaro. Férandringar som redovisats tidigare i denna text har gjort att
livets helhet tagit en ny vandning. Bade stora och till synes sma forandringar har haft stor
betydelse. Nar sjukdomen tidigare var sa hindrande att aven en sadan aktivitet som att hamta
morgontidningen i brevladan inte langre var mojlig och tungsinnet 1dg som en matta dver
vardagen, da fanns inget hopp. Nu nér de sma aktiviteterna kan genomforas och nya
mojligheter har 6ppnats sa finns ocksa ett nytt livshopp.

For dem dar manadskursen innebar stora omvalvande forandringar sa har valdigt manga nya

mojligheter plétsligt blivit tillgangliga. Dessa personer formedlade ocksa stor kraft och
engagemang under intervjuerna. Deras hela liv har fatt en ny vandning.
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Men &ven de som inte upplevde nagon férandring alls, utan sjukdomsfarloppet har endast
stannat av och inte forsamrats, dven dessa personer formedlade att manadskursen var mycket
viktig och att den gav ett kliv framat. Har &r det framst vilan och den nya férmagan att hantera
stress som varit central. Man kan nu hantera nar symtomen i perioder blir vérre. Forr var man
"utsatt” for forsamringar, nu kan man ta reda pa vad forsamringen beror pa och gora nagot at
det.

Deltagarnas egna kommentarer kanske bast speglar vad som hant dem. Nedan foljer ett
axplock bland alla kommentarer om vad manadskursen inneburit:

”Nu orkar jag tréffa vanner”; ”Jag behdver inte sova lika mycket langre, nu racker det med att
vila pa dagen”; "Jag malar, tvattar och kan gora saker som jag far lust till nu, det gick inte
forut”; ”Jag ar inte speadad langre, nu tar jag var dag som den kommer men forr ville jag
forsoka ha allt under kontroll”; "Fore kursen gjorde jag standigt sa mycket jag kunde for
stunden, nu tar jag det lugnare, lyssnar mer till kroppen och kanner mig ocksa starkare, ar
snabbare med att vila nu och har mer ork i och med det”; ”Jag ser battre nu och kan dansa
igen”; Jag var helt under isen fore kursen men sa ar det inte alls langre”; ”Nu kan jag gora
roliga saker igen eftersom jag vet att jag kan vila nasta dag™; "Jag mar mycket battre psykiskt
nu”; ”Jag kanner mig gladare”; ”Jag ar inte radd langre, det ar viktigast for mig”.

Ett par av deltagarna har inte matt bra efter kursen. Det hande mycket under kursen och sedan
blev detta svart att hantera nar de var hemma igen. Nagon kéande ocksa att under kursen blev
symtomen sa valdigt mycket battre men forsamrades igen hemma, detta gav en mycket
negativ upplevelse: ”Pa kursen kande jag mig béttre an jag egentligen var och blev ater samre
efterat. Jag trodde att jag blivit battre an jag blivit, det har gjort att livet har kants samre efter
kursen.”

Det ar flera som har paborjat olika aktiviteter som ett resultat av manadskursen. Nagra har
paborjat egen psykoterapi eller familjeterapi. Andra nya aktiviteter som de intervjuade tankte
pa vid tillfallet for intervjuerna var: terapi i rebirthing; slutat roka; borjat pa malarkurs; gar pa
NLP-kurs; borjat undersdka mojligheter for ny utbildning; ordnat med praktisk hjélp i
hemmet (stddning); undersdker méjligheterna for nya transportmedel som ska underlétta.

Vad hade man velat lara sig mer av?

Detta med problematiken att komma hem till en vardagssituation som sa att séga inte “varit pa
kurs” verkar vara ett dilemma for flera av deltagarna. Hur férmedlar man stora kanslor till de
néra och kéra som varit kvar i ”den gamla vardagen” néar nu den egna vardagen blivit av en ny
sort? Upplagget pa manadskursen var sadant att den sista veckan fokuserades kring
hemkomsten och de problem som skulle kunna uppsta. Men det verkar ha varit svart for ett
par av deltagarna att anda hantera hemkomsten pa ett bra satt, de hade behévt mer hjalp med
detta.

Under kursen arbetade man med dromtydning, ett &mne som nagra hade velat lara sig mer om.
Nagra ansag att det var svart med kursens gruppovningar. De hann inte bli trygga i gruppen

och efterlyser fler dvningar som baseras pa det individuella motet med terapeuterna. Det var
svart att slappa fram kéanslorna nér det var s& manga manniskor att forhalla sig till.
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Alla tyckte att maten under kursen var mycket god. De skulle gérna vilja kunna fortsétta att
ata nyttig mat hemma, men det har varit svart att gora det. Flera efterlyser bra recept pa goda
“familjekombinationer” sa att de i familjen som vill 4ta det gamla vanliga far sitt samtidigt
som den nyttiga maten kan tillredas. Allt maste kunna tillagas samtidigt, annars blir det for
krangligt och da far familjens prioritering foretrade.

Symtom ett halvt ar efter manadskursen

De allra flesta har blivit béattre eller har oférandrade symtom som ett resultat av
manadskursen, varav nagra har haft dramatiska forbattringar.

Det var manga som papekade att den tid som gatt, ett halvt ar, egentligen ar valdigt kort tid
och de hade gott hopp om att ytterligare forbattra sin situation.

Under intervjuerna framtrddde beskrivningar av forandrade livsvillkor, nya mojligheter och,
framfor allt, ett nytt hopp. Flera var forsiktiga i sina uttryck nar de talade om sina
forbattringar och mitt intryck var att de var noga med att inte ge en béttre bild an vad
verkligheten visar. Detta kanske var orsaken till att de inte direkt kom att tdnka pa nagra av
sina symtomforandringar, utan forst under samtalets gang berattade om att de nu kan gora
saker som tidigare inte var mojligt. Det rorde sig da ofta om “enkla” saker, inga stora
omvalvande forandringar men &anda betydelsefulla i vardagen. Kanske kan det vara sa att om
man inte ar befriad fran det som syns, att man har svart att ga, att man har darrningar etc, sa ar
sjukdomen fortfarande alltfor pataglig for att man ska uppmarksamma andra forbéattringar.

Det kan forstas finnas ett antal viktiga forbattringar som de intervjuade inte kom att tanka pa
just vid tillfallet for intervjuerna och som darfor inte finns beskrivna i denna rapport. Syftet
har ju heller inte varit att har analysera vilka fysiska forandringar som manadskursen har
astadkommit eftersom dessa kommer att beskrivas i den rapport som sammanstéllt den
medicinska beddmningen. Hér ar syftet att formedla deltagarnas upplevelser av vad
manadskursen forde med sig for dem. Nedan féljer exempel pa vad var och en kom att tanka
pa under intervjun om sina symtom efter manadskursen.

10 personer sa spontant att de har blivit béttre:

- Symtomen har blivit lindrigare, sk&lvningarna &r helt borta, darrningarna har
minskat, kénslan av stramt bandage i benen &r battre.

- Kéanner mig battre och stadigare. Vagar ga ut ensam nu forut var jag radd for
att jag inte skulle klara av att ta mig hem.

- Var pa vég att skaffa hiss i huset, behdvs inte langre eftersom jag klarar
trapporna nu. Kan ga i affaren och handla, anvéander rullatorn fortfarande
men forut var jag helt raglande efter besok i affaren, nu gar det utmérkt.
Blasan battre men inte helt bra.

- Psykiskt battre, far sova ordentligt pa natterna. Kan fokusera 6gonen béttre.

- Marker av mina symtom, men de blir hela tiden gradvis battre.

- Behover inte kapp langre, orkar mer, inte ont i benet langre, blasan battre,
ser battre. Kan ga pa fest och folk ser inte att jag har MS langre.

- Blasan bra — hade kateter tidigare, tarmen bra, har lamnat rullstolen, kan ga i
trappor, inga smértor langre — hade smartor varje dag forut.

- Kan ganu, ga i butiker — inte helt stabilt men det fungerar.

- Blev av med min migran helt, hade ont minst en gang per vecka forut. Gar
lika skruttigt nu som fore kursen. Har hant dramatiska saker i slékten med
stark stress som f6ljd och jag har anda inte blivit samre.
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- Battre direkt efter kursen, sedan framat och tillbaka. En anhorig avled och
sjukdomen blev da samre. Sedan har jag sakta blivit battre igen.

2 personer sa forst att de inte blivit battre, men inte heller samre. Efter en stunds ytterligare
samtal beréttade de om forbattringar:
- Fortsatt svart att ga. Bladsan och magen &r battre, lattare att 4ta, har fatt lusten
tillbaka.
- Fortsatt svart med balansen. Blasan ar battre.

Det ar 4 personer som beréttade att de upplever sina symtom som att de ar oférandrade:

- Under kursen blev jag battre men hemma igen var jag efter en tid tillbaka pa
fore-kurs-nivan.

- Svart att sdga, jag blev kanske lite starkare, sjukdomen har stannat upp och
jag har inte blivit samre.

- Inga ordentliga forbattringar, har andrat medicineringen flera ganger efter
kursen men det har inte hjéalpt. Under kursen var jag battre, och pigg direkt
efter men vardagens stress har fort mig tillbaka till fore-kurs-nivan.

- Sjukdomen gar lite upp och ned, ar inte battre. Hade stora privata problem
strax efter kursen och sjukdom i familjen. Har stressat mycket pa jobbet.

| 3 av intervjuerna uppfattade jag samtalet som att dessa personer upplever att de har blivit
samre:

- Har just gatt igenom en extremt stressig period och blev samre i 6gonen,
men forsémringen var lindrigare an den brukar vara.

- Gradvis battre efter kursen. Fick en annan allvarlig sjukdom och tvingades
avbryta MS-behandlingen och blev da samre. Har aterupptagit
medicineringen nu och blir sakta battre.

- Har haft en dalig period efter kursen, det har hant mycket i min privata
situation. Mar psykiskt battre, men inte fysiskt. Kan inte ga, orkar inget,
dalig balans. Blev stel i kndvecken under kursen och &r inte av med det.

Slutsatser

Av intervjuerna att doma sa har manadskursen varit mycket framgangsrik. Kombinationen
med det terapeutiska greppet och den individanpassade medicineringen tycks, for det stora
flertalet, ha varit nyckeln till framgangen. Att, under trygga forhallanden, ha fatt hjalp med att
upptacka sig sjalv, att ha fatt vagledning till enkla metoder (framfor allt vilan) samtidigt som
sjukdomen behandlades somatiskt har skénkt en viktig helhet.

Den klart 6vervagande andelen har forbattrat nagot eller nagra av sina symtom, och nagon har
klivit fran rullstol till kdpp, nagra fran kapp till att kunna ga helt fritt. Over huvud taget s var
det manga som berattade om hur livets begransningar nu ar lattare att hantera och att dessa
begransningar har forandrats.

Medicineringen har varit mycket viktig och nagra har stora forhoppningar om att man ska
hitta fram till en annu béattre individuellt anpassad medicinering. Det var flera som papekade
att man ser detta som en lang process och hoppas pa att man fortsatt ska bli gradvis battre
men, som sagt, att det kommer att ta tid.
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De negativa aspekter som kom fram under intervjuerna var att den terapeutiska metoden som
anvandes pa kursen inte har passat alla deltagare. Nagra hade behovt en mer individorienterad
terapi. Arbetet med att undersoka barndomen skedde i grupp, vilket for manga manniskor kan
vara svart eftersom man latt kan "tappa bort” sig sjalv nar det & manga intryck att forhalla sig
till. Det ar inte heller ovanligt att manniskor har svart att hitta in i sig sjalva om de inte kanner
sig tillrackligt trygga i den omgivning de befinner sig och kan behdva en mycket lang period
av samvaro med en grupp innan en tillracklig trygghet infinner sig. De som hade svart att ta
till sig arbetet med barndomen hade dnda nytta av kursen i sin helhet.

Man kan inte rakna med att alla pa en kurs ska kanna sig helt néjda med allt som presenteras,
men vid ett framtida kurstillfalle kan det vara vart ett forsék med en individorienterad terapi
for dem som har svart med grupp.

Det tycks inte som att deltagarna har fatt med sig handfasta metoder for att hantera
meditationen och kosten. Det har i regel varit svart for dem att lagga om sina invanda vanor.
De hade behdvt mer stdd, traning och, nar det galler kosten, bra recept pa god mat. Flera sa att
det nya inte blir av men att de samtidigt vet att det hjalper (bade nar det galler meditation och
kost).

Manga av de intervjuade lat kraftfulla och malmedvetna nér de berattade om alla férandringar
som manadskursen fort med sig. En liten hypotes som behéver undersékas mer noga ar
foljande: Intrycket fran intervjuerna ar att for dem dar dvningar och arbete kring barndomen
passade, for dem har det ocksa hant mera efter kursen. Fér dem som inte upplevde arbetet
med barndomen lika viktig s verkar det som att det inte har hant lika mycket efter
manadskursen. Men, som sagt, detta ar en mycket osaker hypotes som inte tradde fram forran
efter gjorda intervjuer, under det att materialet bearbetades, och darfor var det for sent for att
mer noga undersoka den.

Det kandes markvardigt att fa hora livshistorier dar manniskor har kunnat forandra en svar
livssituation pa ett sa radikalt satt som flera av deltagarna gjort. Kénslan var att &ven om det
bara hade varit en enda manniska som sa genomgripande fatt tillgang till sitt liv igen sa hade
manadskursen fyllt sin funktion. Men nu ar det en manadskurs som bade skankt
genomgripande forandring och som har skéankt nya livsmojligheter till manga, aven om det
inte alltid varit stort och dramatiskt. Att kunna hantera sin vardag, kunna hamta
morgontidningen, bo kvar i sitt hus eftersom husets trappa nu inte skapar problem, kunna lasa
bocker igen och aterfa kontroll 6ver blasan ar viktiga och genomgripande forandringar, dven
om det fortsatt &r svart att ga.

Det har varit spdnnande att hora de olika deltagarnas livsberattelser och att hora deras
engagemang och kraft.
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