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Ett stort tack...

... vill vi rikta till studiens deltagare. Ni har alla pa olika satt bidragit till att ge oss en storre
forstaelse av hur MS-patienter upplever bade rehabilitering och vardagens utmaningar.
Annu ett stort tack riktar vi till Eva Mansson Lexell som gjort det mojligt for oss att

genomfora den har studien. Varmt tack ocksa for din handledning genom hela projektet.

Annica Lindhe och Annika Malmborg
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Annica Lindhe och Annika Malmborg

Abstrakt

Bakgrund: MS &r en progredierande sjukdom som ofta innebar ett stort rehabiliteringsbehov
och krav pa aktivitetsanpassning for individen. Fa undersokningar har gjorts om hur
rehabiliteringen paverkar patienternas aktivitet och delaktighet samtidigt som studier har visat
att MS-patienter ibland upplever arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet som otydlig.
Syfte: Att undersdka hur personer med MS definierar rehabilitering och beskriver
rehabiliteringens paverkan pa aktivitet och delaktighet i vardagen. Syftet var ocksa att
undersdka hur de upplevt eventuella kontakter med arbetsterapeut och vilken kunskap som
finns om arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet. Metod: En kvalitativ studie
genomfdrdes dar subjektiva upplevelser och erfarenheter samlades in vid fyra
fokusgruppsintervjuer med sammanlagt 11 deltagare. Materialet analyserades med induktiv
innehallsanalys. Resultat: Studien visade att personlig erfarenhet av rehabilitering lag till
grund for MS-patienternas olika satt att definiera rehabilitering, beskriva rehabiliteringens
paverkan pa aktivitet och delaktighet samt att de uppfattade arbetsterapeutens roll i
rehabiliteringsarbetet olika tydligt. Konklusion: Studiens resultat belyser vikten av att
rehabiliteringspersonal bor vara medveten om att MS-patienter definierar rehabilitering
utifran personlig erfarenhet och inte alltid beskriver ett tydligt samband mellan rehabilitering
och sin vardag. Resultatet visade ocksa att arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet kan
uppfattas som otydlig vilket bekraftar tidigare forskning.

Nyckelord: Arbetsterapi, rehabilitering, fokusgrupper, vardag, personliga erfarenheter.
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Abstract

Background: MS is a progressive disease which may involve a great need of rehabilitation
and occupational adaptation. In the rehabilitation team the occupational therapist focus on the
patient’s ability to activity and participation. Studies have shown that MS patients are not
always satisfied with their rehabilitation and the role of the occupational therapist sometimes
perceives as unclear. Purpose: The aim was to examine how people with MS define
rehabilitation and how they describe its impact on activity and participation in everyday life.
The aim was also to examine how people with MS had experienced the contact with the
occupational therapist and their knowledge of the occupational therapists role in the
rehabilitation team. Method: The study had a qualitative approach to explore participants '
subjective experiences. The data collection was carried out through interviews with four focus
groups with a total of 11 participants. The interviews were analyzed with content analysis.
Results: The study showed that participants had different definition of rehabilitation and how
the rehabilitation had affected activity and participation in everyday life, as well as different
views on the occupational therapists role in the rehabilitation team. Personal experiences of
rehabilitation affected their view to a greater extent than medical degree and time since
diagnosis. Conclusion: People with different experience of rehabilitation also have different
ways to describe how the rehabilitation has had an impact on the activity and participation on
everyday life. The result confirmed earlier research that suggests that the occupational
therapists role in the rehabilitation team can be perceived as unclear.

Keywords: Occupational therapy, rehabilitation, focus groups, everyday life and personal
experiences.
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Bakgrund

Multipel skleros (MS) &r en inflammatorisk demyeliniserande sjukdom som ofta drabbar unga
och medelalders personer (Fagius & Aquilonius, 2006). MS ar den diagnos i Sverige som
leder till flest sjukdomsorsakade rérelsehinder hos unga vuxna medan sjukdomen inte
paverkar livslangden i nagon stor utstrackning (Fagius, 2007). MS ar en kronisk sjukdom som
paverkar centrala nervsystemet (CNS) och variationerna i symtom kan vara manga. Som en
foljd av symtomen vid MS upplever de drabbade personerna ofta svarigheter i sitt
aktivitetsutforande oavsett alder, sjukdomsgrad och levnadsforhallanden i 6vrigt (Lexell,
Lund, & Iwarsson, 2009). MS-patienter har ocksa beskrivit att de upplever det som en standig
kamp att forbli engagerade i sina aktiviteter och att kampen paverkar dem pa ett personligt
plan men dven spelar roll for hur de inréttar sina liv (Lexell et al., 2009). Tillsammans med en
tidig diagnos och behandling kan dock teambaserad och malinriktad rehabilitering gora det
mojligt for personer med MS att forbattra och bevara funktionsformaga, sjalvstandighet och
social delaktighet (Borg, 2006) och det har arbetet syftar till 6ka forstaelsen for MS-patienters
upplevelser av rehabilitering och kontakten med arbetsterapeuten.

Aktivitet och delaktighet

Aktivitet

Inom arbetsterapin har aktivitetsbegreppet definierats av Kielhofner (2012) pa foljande sétt:
”Begreppet mansklig aktivitet syftar pa arbete, lek och aktiviteter i dagliga livet inom ramen
for den tidsmassiga fysiska och sociokulturella kontext som karaktariserar mycket av

manskligt liv. ” (s. 10).

Inom Model of Human Occupation (MOHO) ses mansklig aktivitet som ett samspel mellan
olika faktorer som tillsammans styr vad individen véljer att gora, hur hon utfor det hon goér
och resultatet av utférandet. Modellen beskriver hur en dynamisk interaktion mellan
individens viljekraft, vanebildning, utférandekapacitet och miljomassiga kontext paverkar
hennes handlingar, tankar och kénslor (Kielhofner, 2012). Pa detta satt formar manniskan sig

sjalv genom sina aktiviteter och en forandring av nagon parameter i systemet forandrar ocksa



hela dynamiken. Forandringar kan ge upphov till begransningar for individen men ocksa

skapa forutsattningar for att nagot nytt ska kunna véxa fram.

Enligt Kielhofner (2012) formar vi manniskor genom att vara delaktiga i aktivitet en
aktivitetsidentitet som utgoér en sammansatt bild av vilka vi upplever att vi ar och 6nskar bli
som aktivitetsvarelser. Med begreppet aktivitetskompetens avses hur val vi lyckas uppratthalla
den delaktighet i aktivitet som vi anser motsvarar var aktivitetsidentitet. Begreppet
aktivitetsanpassning innebar att individen genom att uppna aktivitetskompetens skapar en
positiv aktivitetsidentitet inom ramarna for den egna miljokontexten. Nar vara livsvillkor
forandras i samband med till exempel sjukdom eller funktionsnedsattning utmanas var
aktivitetskompetens och det kravs formaga och majlighet till aktivitetsanpassning for att

individen ska kunna omstrukturera sin aktivitetsidentitet.

Delaktighet

Begreppet delaktighet anvands inom arbetsterapin for att beskriva gorandet i sin vidaste
bemarkelse (Kielhofner, 2012). Med delaktighet i aktivitet avses enligt Kielhofner (2012)
individens upplevelse av engagemang i arbete, lek eller dagliga aktiviteter som ingar i
individens sociokulturella kontext och som upplevs som nddvandiga eller 6nskvarda for att
individen ska ké&nna valbefinnande. Att en individ upplever begrénsningar i sjalva utférandet
av en aktivitet behover inte nddvéndigtvis forhindra hennes upplevelse av delaktighet om hon
fortfarande har mojlighet att gora egna val och far tillrackligt stod av miljon. Aven inom
Canadian Model of Occupational Performance and Engagement (CMOP-E) beskrivs att en
individ kan vara delaktig i en aktivitet dven da hon inte sjalv utfér den. Inom modellen samsas
bade utférande av aktivitet och upplevelse av delaktighet i begreppet occupational
engagement, aktivitetsengagemang (Townsend, Polatajko, & Canadian Association of

Occupational Therapists, 2007).

Aktivitet och delaktighet enligt Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder

och hélsa (ICF)

Vérldshalsoorganisationen (WHO) har utvecklat Klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa (ICF) (Socialstyrelsen, 2003) med malet att tillhandahalla ett
internationellt ramverk med ett samlat, standardiserat sprakbruk och en struktur som beskriver
halsa och halsorelaterade tillstand. ICF definierar aktivitet som en persons utférande av en

uppgift eller handling och delaktighet som en persons engagemang i en livssituation. Inom
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ICF utgor aktivitet och delaktighet en samlad komponent som kan anvéndas for att beskriva

aktivitet eller delaktighet eller bada.

| det har arbetet kommer beskrivningen av hur rehabilitering paverkat MS-patienters aktivitet
och delaktighet i vardagen att omfatta utférandet av aktiviteter och delaktighet avseende

personernas upplevelse av engagemang i aktivitet, sin livssituation och samhallet i stort.

Multipel skleros

Multipel skleros &r en kronisk sjukdom som framst drabbar myelinet i centrala nervsystemet,
det vill sdga hjarna och ryggmérg (Fagius & Aquilonius, 2006). Sjukdomen debuterar
vanligtvis i ldern 2040 ar och kvinnor drabbas ungefar dubbelt s& ofta som méan. Vid MS
uppstar skador i den vita substansen i CNS, vilket orsakar storningar i impulsledningen da
axonen inte kan leda nervimpulser vidare pa normalt satt (Fagius, 2007). Beroende pa var i
CNS dessa skador intréffar kan MS-patienten drabbas av en méngd olika symtom. En del
omraden av CNS utsatts dock ofta for skador vilket gor att symtom som t ex pareser,
spasticitet, koordinationsstorningar, kanselnedsattningar, synstérningar, dysartri, stérningar i
urinblasefunktionen, sexuell dysfunktion och kognitiva funktionsstorningar &r vanliga hos
MS-patienter. Ett symtom som drabbar flertalet MS-patienter ar en intensiv trotthet, sa kallad
fatigue, som tvingar personerna att hushalla med sin kraft och energi genom att planera och
anpassa vardagen (Olsson, Lexell, & Séderberg, 2005). Aven sjukdomsforloppet varierar fran
person till person men de flesta har inledningsvis en skovvist fortlopande MS som
kannetecknas av aterkommande sjukdomsskov som gar tillbaka helt eller delvis. Efter nagra
ar 6vergar sjukdomen oftast i ett sekundarprogressivt forlopp dar symtomen gradvis tilltar och
personen langsamt forsamras. En mindre andel av de personer som insjuknar i MS har redan
fran borjan ett progredierande sjukdomsforlopp, primarprogressiv MS, utan nagra uttalade
perioder av forbattring (Lublin & Reingold, 1996).

Sjukdomsgrad vid multipel skleros enligt EDSS

For att beskriva graden av MS-sjukdomen, det vill saga hur langt framskriden MS-sjukdomen
ar anvands Expanded Disability Status Scale (EDSS) (Kurtzke, 1983). Skalan beskriver
patientens sjukdomsgrad med en poéngsiffra mellan 0 och 10 men da dven halvsteg finns har
skalan i realiteten 20 nivaer. Vardet 0 beskriver normal funktionsniva utan nagon

funktionsstérning och vardet 10 innebé&r dod till foljd av MS. En bred indelning av
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sjukdomsgrad som ofta gors &r att benamna poangvarden upp till och med 5,5 som lag
sjukdomsgrad da personen fortfarande kan ga 100 meter utan hjalpmedel eller vila.
Poangvarden fran 6,0 och dver raknas som hog sjukdomsgrad da patienten fran och med detta
skalsteg ar beroende av olika former av stod vid forflyttning. Skalan har blivit kritiserad bland
annat for att betona gangférmaga och inte ta nagon storre hansyn till kognitiva
funktionsnedséttningar (Fagius, 2012) men anvénds fortfarande for att ge en allmén bild av
hur paverkad personen med MS &r av sin sjukdom.

Multipel skleros och aktivitet

De olika symtomen som kan upptrada vid MS genererar en mangd olika svarigheter vid
utforandet av aktiviteter, vilket i sin tur paverkar personens férmaga att leva ett valfungerande
liv (Mansson Lexell, 2009). Manga MS-patienter rapporterar att den intensiva MS-tréttheten,
fatiguen, innebdr stora begransningar for deras mojligheter till aktivitetsengagemang (Olsson
et al., 2005) och en del beskriver till och med fatiguen som det mest begransande av alla
symtom (Reimer et al., 2009). | en studie av Lexell, lwarsson & Lexell (2006) dar MS-
patienter intervjuats utifran Canadian Occupational Performance Measure (COPM) framkom
att aktiviteter som personerna oftast hade svarigheter med att utféra var relaterade till
personlig vard, forflyttningsformaga och hushallsskétsel. Samtliga prioriterade aktiviteter
rankades hogt av deltagarna gallande betydelse men lagt da det géllde utférande och
tillfredsstéllelse. | en kvalitativ studie dar tio personer med MS djupintervjuats kring sitt
aktivitetsengagemang (Lexell et al., 2009) beskrev deltagarna ett minskande engagemang i
aktiviteter till f6ljd av sjukdomen samt att de upplever det som en konstant kamp att férsoka
uppratthalla sitt aktivitetsengagemang. De beskrev ocksa att denna kamp forandrade dem pa

ett personligt plan och tvingade dem att omforma sina liv.

Behandling och rehabilitering

Behandlingsatgarderna kring MS ar dels riktade mot sjélva sjukdomsmekanismen, da man
med lakemedelsbehandling arbetar med malet att stoppa, hamma eller modifiera den
immunologiska processen. Behandling ges ocksa i syfte att lindra och hantera de manga
symtom som MS-patienten kan uppleva (Fagius, 2007). Personer med MS har &ven ett stort
behov av rehabiliteringsatgarder som varierar individuellt, 6ver tid och i relation till

sjukdomsgrad (Ytterberg, Johansson, Gottberg, Holmqvist, & von Koch, 2008).



Rehabilitering

Rehabilitering kan utformas pa olika sétt och omfatta flera olika insatser. Inom
medicinomradet ar rehabiliteringsmedicinen den specialitet som har fokus pa patienter vars
medicinska tillstand leder till langvariga och komplexa funktionshinder (Borg, 2006). Ett
grundlaggande synsatt inom denna specialitet r att diagnostik och intervention ska utga fran
ett helhetsperspektiv dar det anses viktigt att beakta bade kroppsliga och psykologiska
funktioner, individuell aktivitetsformaga, delaktighet i det sociala livet, hélsa och livskvalitet.

Enligt WHO's definition innebar rehabilitering foljande:
“Rehabilitation of people with disabilities is a process aimed at enabling them to
reach and maintain their optimal physical, sensory, intellectual, psychological and
social functional levels. Rehabilitation provides disabled people with the tools they

need to attain independence and self-determination” (World Health Organisation, 2012)

Socialstyrelsen definierar rehabilitering pa foljande sétt:
“Insatser som ska bidra till att en person med férvdrvad funktionsnedsdttning, utifran
dennes behov och forutsattningar, atervinner eller bibehaller basta mojliga
funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv och ett aktivt
deltagande i samhdillslivet.” (Socialstyrelsen, 2012)

Rehabilitering syftar alltsa enligt dessa definitioner bade till att bibehalla och/eller forbéattra

individens funktionsférmaga och att mojliggora aktivitet och delaktighet.

Evidens for teamsamverkan i rehabiliteringsarbetet

FoOr att hantera de varierande problem som MS-patienten kan uppleva samt minska personens
funktionsnedséttningar, aktivitetsbegransningar och delaktighetsinskrankningar kravs insatser
fran ett helt team bestaende av olika medicinska professioner som till exempel lakare,
sjukskoterska, sjukgymnast, logoped, arbetsterapeut, psykolog, socionomer samt patienten
och dennes narstaende . Enligt Burks et al (2009) ar det vergripande malet for
rehabiliteringsteamet att maximera livskvaliteten hos patienten genom att tillhandahalla en vl
samordnad och kontinuerlig vard dar teamet stravar efter att kunna erbjuda rétt insatser vid
ratt tidpunkt genom hela sjukdomsforloppet. Samtliga medlemmar i MS-patientens
rehabiliteringsteam maste bidra till att hantera de problem patienten upplever och teamet bor

ocksa se till alla problem som finns.



Enligt en Cochranerapport (Khan, Turner-Stokes, Ng, & Kilpatrick, 2008) finns evidens for
att multidisciplinara insatser, inom bade 6ppen- och slutenvard, kan forbattra upplevelsen av
aktivitet och delaktighet hos personer med MS dven da det inte sker nagon forbéattring av den
underliggande funktionsnedsattningen. | rapporten definieras multidisciplinéra insatser som
bestaende av tva eller fler professioner i samarbete med en lédkare och omfattar bade multi-
och interdisciplindra former for teamarbete. Bést evidens vad géller positiv effekt av
forbattrad livskvalitet dver lang tid har man funnit for lagintensiva rehabiliteringsinsatser som
genomfors under en langre period. Daremot har man inte kunnat identifiera en ”bésta dos” av

rehabilitering eller huruvida nagon terapeutisk insats har storre effekt an ndgon annan.

Aven Lundgren & Molander (2008) namner behovet av att kunna erbjuda teambaserade
insatser dar olika professioner samarbetar kring patienten. Teamarbetet kan ske i olika former.
| ett multidisciplinart rehabiliteringsteam formulerar lakaren de évergripande
rehabiliteringsmalen tillsammans med patienten och remitterar darefter patienten vidare till
andra yrkeskategorier som till exempel arbetsterapeut och sjukgymnast. De behandlande
instanserna rapporterar tillbaka till lakaren men nagon egentlig diskussion eller gemensam
uppféljning sker inte. Interdisciplinéra rehabiliteringsteam arbetar samordnat med gemensamt
formulerade 6vergripande mal. Delmal och strategier ar kanda av alla i teamet och det gors
gemensamma uppféljningar av resultaten. En studie som jamfort multi- och interdisciplindr
rehabilitering inom somatisk och psykosomatisk vard har visat att teamsamarbetet och

-effektiviteten ar battre i interdisciplindra team &n i multidisciplinara (Korner, 2010).

MS-rehabilitering i Sverige

| Sverige saknas nationella riktlinjer fér MS-rehabilitering. Personer med MS erbjuds olika
typer av behandlings- och rehabiliteringsatgarder och insatserna kan ges av enskilda
behandlare pa olika nivaer i vardkedjan, men ocksa av ett samverkande team kring patienten.
For att tydliggora vilka rehabiliteringsinsatser som kan bli aktuella under olika faser av
sjukdomsforloppet har Svenska MS-séallskapet tagit fram ett konsensusdokument dér man
definierar rehabilitering som tidig, akut och aterkommande (Einarsson, Gottberg, & Lexell,
2008). Dokumentet &r dock annu inte allmént erkant av samtliga aktérer inom svensk MS-
rehabilitering och de olika rehabiliteringsformerna behover tydliggoras for att pa ett battre satt

kunna anvandas av kliniker och patienter i det gemensamma rehabiliteringsarbetet.



Kunskap kring patienters upplevelser av rehabilitering

En proaktiv hallning till hélsa, information och stdd, fysisk traning, energibesparande
atgarder, arbetsliv och sociala relationer i rehabiliteringsarbetet kan minska effekten av
framtida symtom hos MS-patienter (Burks et al., 2009). For att teamet ska kunna agera
proaktivt kravs kunskap om de problem och begransningar patienter ofta upplever i sin vardag
men ocksa vad de sjélva beskriver som vardefullt och anvandbart i sin rehabiliteringsprocess.
Rehabilitering kan som beskrivits omfatta en méngd olika insatser av flera yrkeskategorier.
De definitioner av rehabilitering som gjorts av WHO och Socialstyrelsen &r kénda for
yrkesverksam rehabiliteringspersonal men forfattarna har inte lyckats finna nagon studie som

beskriver hur MS-patienter sjélva definierar rehabilitering.

En svensk studie beskriver att en stor andel av MS-patienter upplever ett behov av sjuk-
gymnastik, arbetsterapi och sammanhéangande rehabiliteringsperioder men mer an en tredjedel
av dem rapporterar att de inte & nojda med rehabiliteringen inom dessa omraden (Ytterberg et
al., 2008). Studier har ocksa visat att patienter och vardpersonal uppfattar rehabiliterings-
behovet olika (Kersten, George, McLellan, Smith, & Mullee, 2000) och dven har olika
uppfattning om vilka hélsorelaterade faktorer som ar avgérande for att uppleva en god
livskvalitet (Rothwell, McDowell, Wong, & Dorman, 1997). For att na framgang i samarbetet
under rehabiliteringsprocessen kravs att varje teammedlem bidrar med sin specifika expertis

men ocksa samarbetar kring komplexa problemomraden (Burks et al., 2009).

| rehabiliteringsteamet for MS-patienter inriktar sig arbetsterapeuten i forsta hand pa
personens aktivitetsformaga och férmaga att vara delaktig i samhallet, medan andra
yrkesgrupper i teamet har storre fokus pa underliggande funktioner (Mansson Lexell, 2008).
Enligt Hasselkus (2002) kan arbetsterapeutens roll beskrivas som att fungera som en ”bro”
mellan ett biomedicinskt perspektiv pa individens halsotillstand och individens livskontext i
ovrigt dar aktivitet och delaktighet &r en viktig faktor for upplevelsen av identitet och hélsa.
Patienter som inte pa forhand ser hur de arbetsterapeutiska insatserna kan leda till
forbattringar i vardagen kan vara motvilliga mot att bli remitterade till arbetsterapeuten och
MS-patienter har dven beskrivit att de arbetsterapeutiska 6vningarna ibland upplevs som

forodmjukande (Preston, Haslam, & Lamont, 2012).

Detta arbete &r en del av en storre studie med syftet att beskriva vilka erfarenheter personer

med MS har av rehabilitering och hur de upplever att en optimal rehabilitering bor vara

7



utformad. FOr att vi som arbetsterapeuter ska kunna samarbeta effektivt med vara patienter
och pa sa satt forbattra deras mojlighet till aktivitet och delaktighet i vardagen &r det viktigt
att 6ka kunskapen och forstaelsen for hur personer med MS uppfattar rehabilitering, dess

betydelse i vardagen och arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet.

Syfte

Syftet ar att undersoka hur personer med MS definierar rehabilitering samt hur de beskriver
rehabiliteringens paverkan pa aktivitet och delaktighet i vardagen. Syftet ar ocksa att
undersdka hur de upplevt eventuella kontakter med arbetsterapeut och vilken kunskap de har

om arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet.

Metod

Design

Studien har genomforts med kvalitativ metod och induktiv ansats da syftet varit att undersoka
personers subjektiva upplevelser (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). Fokusgrupper har
anvants da det ar en bra metod for att undersoka manniskors upplevelser, kanslor och asikter
inom ett omrade (Krueger & Casey, 2009). Metoden kan underlatta for deltagarna att Gppna
sig och dela med sig av information eftersom deltagarna staller fragor till varandra,
ifrdgasatter och uppmuntrar varandra att beratta (Wibeck, 2010) vilket darmed kan ge mer &n
enskilda intervjuer. Det optimala antalet deltagare i en fokusgrupp inom icke-kommersiellt
amnesomrade ar fem till atta personer (Krueger & Casey, 2009) men da diskussionen ror
kansliga amnen kan det vara att foredra att mindre grupper som bestar av tre till fyra deltagare
(Barbour, 2007).

Urval

Inklusionskriterierna vid urvalet av deltagare var att personerna skulle ha en sakerstalld
MS-diagnos samt kunna forsta och tala svenska sa att de utan problem kunde delta i
gruppdiskussionen. Exklusionskriterier var annan aktiv sjukdom eller genomgangen

rehabilitering for annan diagnos an MS. 1 6vrigt valdes deltagarna ut utifran sa kallat



strategiskt urval vilket innebar att man véljer ut deltagare som man tror kan tillféra
information av central betydelse for att besvara studiens fragestallning (Wibeck, 2010).

| denna studie var det viktigt att det totala urvalet av deltagare representerade olika aldrar,
sjukdomsgrad och erfarenhet av rehabilitering. De som samtyckte till att delta i studien
delades in i tre fokusgrupper utifran alder och sjukdomsgrad enligt en neurologisk skattning
med Expanded Disability Status Scale (EDSS) (Kurtzke, 1983) enligt foljande:

) Unga (<35 ar) med lag sjukdomsgrad.
I “Mitt 1 livet” (>35 ar) med lag sjukdomsgrad.
)  ”Mitt i livet” (>35 ar) med hog sjukdomsgrad.

Ytterligare en fokusgrupp rekryterades i ett senare skede dar erfarenhet av rehabilitering var

mer avgorande an alder och sjukdomsgrad;

IV)  Erfarenhet av interdisciplinér rehabilitering.
Samtliga deltagare i studien hade kontakt med en neurologisk klinik med ansvar for deras
medicinska behandling av sjukdomen. Vid varje intervjutillfélle fick deltagarna dessutom
sjalva uppge vilken erfarenhet de hade av rehabilitering. Dessa svar redovisas i tabell 1 under
rubriken ”Sjélvrapporterad erfarenhet av rehabilitering”.

Tabell 1. Beskrivning av studiens 11 deltagare fordelade i de fyra fokusgrupperna

Grupp Person Koén Alder EDSS  Ar  Sjalvrapporterad
sedan erfarenhet av rehabilitering

diagnos
I A Man 35 0 10 Ingen
B Man 24 1,5 7 Ingen
I C Man 47 0 2 Ingen
Kvinna 64 3,5 30 Ingen
E Kvinna 40 2,5 6 Privat sjukgymnast



Il F Kvinna 51 6,5 13 Vintersol/ Rehabklinik inom lanet
G Kvinna 59 6,5 16 Sjukgymnast/ Rehabklinik inom lanet
H Kvinna 67 55 13 Ingen
L Kvinna 46 7,0 10 Sjukgymnast/ Rehabklinik inom lanet
v M Kvinna 56 6,5 3 Rehabklinik inom lanet
N Kvinna 57 6,5 16 Vintersol/ Rehabklinik inom lanet

Konsfordelningen bland deltagarna med tre mén och atta kvinnor motsvarar relativt vl

prevalensen av MS, da kvinnor drabbas ungefar dubbelt sa ofta som man (Fagius, 2007).

Datainsamling

Samtliga fokusgruppsdiskussioner genomfordes i en konferenslokal pa en neurologisk klinik i
sodra Sverige och pagick mellan 40 och 70 min. Efter en kort inledning dar varje deltagare
fick presentera sig sjalv paborjades diskussionen som sedan pagick tills moderatorn ansag att

amnesomradet var uttomt.

Varje grupp intervjuades vid ett tillfalle och diskussionerna spelades in pa ljudband. Miljon
dar intervjuerna genomfardes var bekant for deltagarna vilket styrker studiens validitet da en
miljo dar deltagarna kanner sig frammande riskerar att forsamra validiteten (Wibeck, 2010).
Fokusgruppsintervjuerna hade en strukturerad form (Wibeck, 2010) och genomfordes utifran
en intervjuguide med oppna breda fragestallningar. Intervjufrdgorna formulerades utifran
studiens syften och intervjuguiden redovisas i sin helhet i bilaga 1. En studies reliabilitet 6kar
da samma moderator leder samtliga intervjuer (Wibeck, 2010) vilket har beaktats i denna
studie dar studiens huvudman agerade moderator vid samtliga intervjutillfallen. Vid varje
intervjutillfalle deltog dven en av forfattarna till denna studie for att stélla fragor kring dess
specifika intresseomraden. Vi beslutade att delta i tva intervjuer var for att forskarteamet vid
varije tillfalle bara skulle besta av tva personer. Detta eftersom grupperna var sma och det
fanns risk att ytterligare en person i forskarteamet skulle paverka dynamiken i diskussionerna
negativt (Wibeck, 2010).
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Procedur

Deltagare till sammanlagt fyra fokusgrupper, med tva till fyra personer i varje grupp,
rekryterades via en neurologisk Klinik och en rehabiliteringsmedicinsk klinik i sddra Sverige.
Inledningsvis rekryterade ansvarig lakare vid den neurologiska kliniken potentiella deltagare
till studien bland patienter inom kliniken till vilka hon inte hade nagon behandlingsrelation.
MS-sjukskoterska eller lakare pa kliniken skickade ett informationsbrev till de potentiella
deltagarna. Tretton personer anmalde att de énskade delta genom att sénda in en paskriven
blankett om informerat samtycke. Dessa personer delades in i tre grupper utifran alder och
sjukdomsgrad. Nér intervjuerna skulle genomfdras lamnade flera personer aterbud, primart pa
grund av sjukdom eller att tidpunkten for intervjun inte passade med personens schema;
bortfallet fordelade sig enligt foljande grupp I: 2 st, grupp I1: 1 st och grupp 111: 1 st. Da
antalet deltagare i gruppdiskussionerna blev nagot farre an vad som varit planerat och
deltagarna dessutom hade relativt liten erfarenhet av rehabilitering rekryterades ytterligare
fyra personer till en fjarde fokusgruppsdiskussion. Dessa personer rekryterades av studiens
huvudman via en rehabiliteringsmedicinsk klinik. Fyra personer tillfragades darifran och alla
tackade ja till deltagande men vid intervjutillfallet uteblev en person som hade glémt bort
tiden och en lamnade aterbud pa grund av sjukdom; bortfallet i grupp 1V: 2 st. De som deltog

i gruppen med erfarenhet av interdisciplinar rehabilitering var >35 ar med hog sjukdomsgrad.

Vid varje intervjutillfalle inledde moderatorn med att dela ut en kopia till varje deltagare av
deras sedan tidigare paskrivna blankett for informerat samtycke. Deltagarna informerades om
att deras identitet inte skulle réjas i redovisningen av resultatet men att citat skulle komma att
anvandas. Moderatorn informerade &ven deltagarna om forskningsteamets tystnadsplikt men
att en total konfidentialitet inte kunde garanteras eftersom datainsamlingen skedde i form av
en gruppdiskussion. I inledningen av varje diskussion uppmanades dock deltagarna att visa
varandra hansyn och respekt genom att inte fora vidare vad som framkommit under

diskussionen.

Dataanalys

De inspelade diskussionerna transkriberades ordagrant som grund for analysen (Krueger &
Casey, 2009). Forfattarna lyssnade igenom samtliga intervjuer och transkriberade tva var. Det
transkriberade materialet lastes igenom av bada forfattarna som darefter pa ett évergripande

plan diskuterade vad som framkommit i fokusgruppsintervjuerna och hur innehallet
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uppfattats. Analysenheten utgjordes av allt insamlat material och en kvalitativ innehallsanalys
med induktiv ansats (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008) genomfordes utifran syftet.
Analysen inleddes med att forfattarna tog ut meningsbarande enheter, kondenserade och
kodade den forsta intervjun tillsammans. Reflektionskoderna fran den forsta intervjun
jamfordes for att finna likheter och skillnader och sammanférdes sedan i preliminéra
kategorier som en forsta Oversiktlig analys. | de foljande tre intervjuerna tog forfattarna ut
meningsbarande enheter var for sig och jamforde darefter med varandra for att uppna
konsensus. De meningsbarande enheterna kondenserades och kodades med reflektionskoder

enligt tabell 2.

Tabell 2 — Exempel pa tillvagagangssattet vid studiens innehallsanalys med meningsbérande
enhet, kondensering och reflektionskod enligt Lundman och Hallgren Graneheim (2008).

Meningsbéarande enhet Kondensering Reflektionskod

Jag skulle séga att jag upplever | Jag upplever rehabilitering Rehabilitering ar att fa en
det som att det dr input med... | som att fa input av energi pa | input av energi.

alltsa att fa en input utav nagot satt.
energi pa nagot satt.

Darefter jamfordes reflektionskoderna fran samtliga fyra intervjuer for att finna likheter och
skillnader jamfort med den forsta Oversiktliga analysen och nya subkategorier formades.
Under hela analysarbetet gick forfattarna tillbaka till ursprungstexten om det uppstod
osakerhet kring innehallet i nagon kod eller om forfattarna hade skilda uppfattningar om
kodens tillhorighet i en kategori. Efter forsta indelningen i kategorier atergick forfattarna till
reflektionskoderna flera ganger och de preliminara kategorierna kunde da sammanféras
ytterligare. Under analysarbetet har forfattarna regelbundet diskuterat koder, subkategorier
och huvudkategorier med handledaren for att validera det framvaxande resultatet som efter
inspiration fran Lundman och Hallgren Graneheim (2008) utarbetats i form av en grafisk

oversikt, tabell 3, som redovisas pa sidan 14.

Etiska 6vervaganden
Deltagarna i studien fick skriftlig information om studiens syfte och innehall samt att deras
eventuella deltagande var frivilligt. De informerades om att de kunde avbryta sitt deltagande
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nar som helst utan att uppge skél for detta och att deras omhandertagande inom sjukvarden
inte skulle paverkas, varken nu eller i framtiden, av hur de valde att gora. Deltagarna in-
kluderades i studien forst sedan de skriftligen gett sitt informerade samtycke. De informerades
ocksa om att det insamlade materialet skulle bearbetas sa att deltagarna inte kunde identifieras
i det fardiga arbetet. Materialet har forvarats inlast da det inte anvants for analysen. De delar
av materialet som utgor analysarbetet i denna studie kommer att forstoras da arbetet
examinerats med betyget godkand. Ovrigt intervjumaterial som ljudinspelningar och
transkriptioner kommer att forstoras forst da dven den storre studien ar genomford. 1 ansokan
till Etikprovningsndmnden har nyttjandekravet beaktats enligt foreskrifter i dokumentet
Forskningsetiska principer inom humanistisk och samhéllsvetenskaplig forskning
(Vetenskapsradet, 2012) da det i ansékan framgick att studiens huvudman avsag att samarbeta
med studenter i hanterandet av materialet. Denna studie saval som hela projektet har granskats
och godkénts av Regionala etikprévningsnamnden i Lund, Dnr 2012/408. Samma
forpliktelser mot uppgiftslamnare och forsokspersoner har géllt for studenterna saval som for

studiens huvudman.

Resultat

Resultatet utfaller som tre huvudkategorier som vardera innefattar tva till sex subkategorier.
Den férsta huvudkategorin beskriver att personerna utgar ifran sina egna erfarenheter av
rehabilitering men dven ger uttryck for andra associationer nar de ombeds att beskriva hur de
uppfattar rehabilitering. Den andra huvudkategorin belyser att personerna upplever att
aktivitet och delaktighet i vardagen kan paverkas positivt nar rehabiliteringen motsvarar deras
onskemal och behov. Men vardagen kan ocksa paverkas negativt da man inte pa egen hand
lyckas l6sa problem som uppstar och inte heller far det stéd man kéanner att man behover.

| den tredje huvudkategorin framkommer att arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsteamet ofta
upplevs som otydlig och inte alltid uppfattas som en sjalvklar del av rehabiliteringen. Ett
6vergripande monster som framtrader i resultatet &r att det finns stora skillnader i hur
deltagarna i de olika grupperna uppfattar rehabilitering, hur de beskriver dess paverkan pa
aktivitet och delaktighet i vardagen och hur de uppfattar arbetsterapeutens roll i

rehabiliteringsarbetet. Deltagare som saknar eller endast har lite erfarenhet av rehabilitering
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har generellt svart for att beskriva och relatera till rehabilitering och vad den eventuellt kan

bidra med i deras vardag.

Tabell 3 — Resultatoversikt av innehallsanalys kring upplevelser av rehabilitering hos
personer med multipel skleros uppdelat i huvudkategorier, subkategorier och
sammanfattande reflektionskoder.

Huvudkategori

Subkategorier

Sammanfattande
reflektionskoder

Uppfattningen om vad
rehabilitering ar bygger pa
egna erfarenheter och
kénslor.

Rehabilitering ar for andra.

Nar jag hor ordet rehabilitering tanker jag
pé& nan som &r sjukare &n jag.

Ordet rehabilitering far mig att tanka pé
kandisar och missbruk.

Rehabilitering ar att fa fysisk
traning och psykiskt stod.

Rehabilitering &r sjukgymnastik for mig.
Det handlar oftast om ens kropp och att fa
hjalp med att gora rétt rorelser.
Rehabilitering &r att fi samtalsstod och
fysisk tréaning.

Rehabilitering 4r att & lite hopp och att se
mojligheterna istéllet for att ge upp.
Rehabilitering &r att f& ny energi och en
kansla av att man fortfarande duger.

Rehabilitering ar att fa hjalp
med att fungera sjalvstandigt
I vardagen och haen plats i
samhallet.

Att fungera sa bra som mojligt, klara sig
sjalv och ha en plats i samhallet.

Att lara sig leva pa ett annat satt for att orka
sd lange det gar.

Att lara sig hantera vardagen med
hjalpmedel.

Vardagen kan paverkas bade
positivt och negativt av hur
behovet av rehabilitering
tillgodoses.

Hjéalpmedel och anpassningar
av miljén har underlattat i
vardagen.

Permobilen har gett livskvalitet och frihet
att komma ut.

Hjélpmedel har underlattat aktiviteter i
hemmet.

Anpassningar av bil och bostad har
underlattat aktivitet och méjlighet att
komma ut.

Att inse sina begrénsningar
och léra sig utfora aktiviteter
pa ett nytt satt som bestar
over tid.

Jag har lart mig se mina mojligheter och
begransningar i aktivitet.

Nu klarar jag att satta granser gentemot
andra och inte vara den som fixar allt.

Jag har fatt hjalp med hur jag kan planera
och strukturera min vardag for att orka mer.
Jag har lart mig lyssna p& min kropp och ta
pauser i tid.

Man behéver repetera det man lart sig for
att uppratthélla det i vardagen.

Rehabiliteringen har gett en
kansla av fysisk och psykisk
forbattring utan att man alltid
spontant beskriver hur detta
har paverkat vardagen.

Jag blev piggare och fysiskt starkare.
Rehabiliteringen har gett psykiskt stod.

Att fa svar pa sina fragor och veta vart man
ska vanda sig har hjalpt.

Jag &r mer fysiskt aktiv och mer ute nu.

Att mota andra med MS kan

underlatta att finna lsningar
pa vardagsproblem och ge en
kansla av samhorighet.

Att inse att man inte &r ensam, bli sedd och
kunna prata om kénsliga saker i vardagen.
Jag har fatt tips av andra gruppdeltagare om
hjalpmedel som har hjélpt bade dem och
mig.
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Att kunna arbeta kan
upplevas som bade mal &
resurs i rehabiliteringen.

Behov av rehabilitering for att kunna arbeta.
Jobbet hjalper som rehabilitering.

Da man inte far hjalp i
vardagen paverkas aktivitet
och delaktighet i olika stor
utstrackning beroende pa om
man lyckas l6sa situationen
pa egen hand.

Jag har pé egen hand fatt lara mig planera
for vardagen att fungera.

Jag har fatt 16sa problemen sjalv.
Rehabiliteringsmalen har inte uppnatts sa
jag kan inte arbeta och kdnner mig
deprimerad och ensam.

Jag kan inte komma ut pd samma satt
langre.

Jag vill ha hjalpmedel men reglerna hindrar.

Arbetsterapeutens roll i
rehabiliteringsarbetet upplevs
som tydlig och positiv forst
nér den klart kan kopplas till
den egna vardagen.

Att kanna osékerhet kring
vad arbetsterapeuten erbjuder
i rehabiliteringen.

Osékert om det var en arbetsterapeut eller
sjukgymnast jag traffade.

Jag vet inte vad en arbetsterapeut kan hjélpa
mig med.

Jo kanske kan det vara rehabilitering det
arbetsterapeuten gor men jag har inte tankt
pé det sa tidigare.

Arbetsterapeuten kunde inte ge mig
rehabilitering, bara hjalpmedel.

Kontakten med
arbetsterapeuten har upplevts
som positiv bara nér den gett
vérdefull hjalp i vardagen.

Jag behdvde hjélp med fysisk traning och
motivation men det kunde arbetsterapeuten
inte ge mig.

Jag ville ha hjélp av arbetsterapeuten men
kontakten flét ut i ingenting.

Kontakten med arbetsterapeuten har
upplevts som positiv och gett manga
praktiska tips.

Uppfattningen om vad rehabilitering &r bygger pa egna erfarenheter och kanslor

Inom denna huvudkategori framkom att personerna definierade rehabilitering med

utgangspunkt i sina individuella erfarenheter av och associationer till rehabilitering.

Uppfattningar om vilken typ av insatser som ingar i rehabilitering och vad rehabiliteringen

kan astadkomma skiljde sig at. Denna huvudkategori delas in i de tre subkategorierna

“Rehabilitering dr for andra’

y

‘Rehabilitering ar att fa fysisk traning och psykiskt stod” och

”Rehabilitering ar att fa hjalp med att fungera sjalvstandigt i vardagen och ha en plats i

samhdllet”.

Rehabilitering &ar for andra

Det var de deltagare i grupperna med lag sjukdomsgrad och som hade minst erfarenhet av

rehabilitering som beskrev rehabilitering som nagot som framst ar relevant for andra. Nagon

hade en negativ association till ordet fran berattelser om missbruk och kéandisar som ar pa

“rehab”. Nagon deltagare uppgav att rehabilitering ar for MS-patienter som ar sjukare &nh man

sjalv och beskriver hur man uppfattar att rehabilitering ar for dem som behdver mer hjélp.
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Rehabilitering ar att fa fysisk traning och psykiskt stod

Flera personer definierade rehabilitering som antingen fysisk traning, att fa nagon form av
psykiskt stod eller en kombination av bada. Det var framst deltagare med endast liten
erfarenhet av rehabilitering i grupp | <35 ar med lag sjukdomsgrad, 11 >35 ar med lag
sjukdomsgrad och 111 >35 ar och hog sjukdomsgrad som beskrev rehabilitering som nagot i

huvudsak bestaende av fysisk traning for att trana upp kroppen och lara sig gora ratt rorelser.

”Jag tanker pa sadant som att ga pa Aktiv Rehab med sjukgymnast, att delta i
vattengymnastik att &ka till Teneriffa eller Orup alltsa ... ndgon som hjalpte till

med ens kropp som hade tid for det. S att man verkligen gor rétt rérelser. ”

Rehabilitering som fysisk traning kunde ocksa relateras till ett motstand mot att acceptera

fysisk forsamring.

”... nar jag tanker forst rehabilitering da ar det fysiskt eftersom jag kanner mig sa
fysiskt dalig... ja, vad ska man séga... jag kanner att den har kroppen den &r inte vad
den har varit och jag kanner inte att jag accepterar att vara sa har egentligen... ”

Vissa deltagare med erfarenhet bade av fysisk traning och samtalsstod utgick fran detta da
de namnde sina egna erfarenheter och behov som utgangspunkt for hur de definierar

rehabilitering.

”... ifall jag hade nagra tankar och fragor sa var det... jag kunde prata med den hér personen
... s det var det jag gjorde ju ... s& gav hon Vél... eller sa var det nan annan som gav mig

ocksa lite 6vningar sa att ... sa det ar val det jag ser rehab som ... sd det dir det viil...”

Nagra deltagare beskrev hur rehabilitering for dem innebér att fa psykiskt stod i form av ett
mentalt lyft eller hopp infér framtiden. De personer som deltagit i ett interdisciplinért

rehabiliteringsprogram var de som tydligast uttryckte detta satt att definiera rehabilitering.

”... sa jag ser det som att det ar ett satt att forscka att lyfta oss ifran det har istallet for

att sdtta sig eller ldgga sig... att bara bli ddr...”
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Rehabilitering ar att fa hjalp med att fungera sjélvstandigt i vardagen och ha en plats i
samhallet

Rehabilitering definierades ocksa som en process som ger mojlighet att kunna fortsatta
fungera sjélvstandigt i vardagen och ké&nna att livet fungerar i stort. Rehabilitering beskrevs
aven som en forutsattning for att lara sig planera vardagen for att orka vara aktiv bade pa
fritiden och pa arbetet men sags aven som ett stod for att kunna fortsatta eller aterga i arbete
och kanna att man har en plats i samhallet. Inom denna subkategori finns enbart deltagare som
ar >35 ar och har hog sjukdomsgrad representerade och definitionen av rehabilitering
framtradde tydligast bland de personer som deltagit i ett interdisciplinart

rehabiliteringsprogram.

"Rehabilitering dd tinker jag ... det &r ett satt att fa mig tillbaka till fungerade
liv sa att séga eller att kunna fungera sa bra som det bara ar méjligt for att klara

mig sjalv och kunna vara med i samhallet...”

Vardagen kan paverkas bade positivt och negativt av hur behovet av rehabilitering
tillgodoses

Inom denna huvudkategori framkom bade positiva och negativa aspekter av hur
rehabiliteringen paverkat personernas vardag. Deltagarna kunde i olika stor utstrackning
redogora for hur de upplever att rehabilitering har paverkat deras vardag och beskrivningarna
speglade i vilken utstrackning man hade fatt rehabilitering, men ocksa vilken typ av
rehabilitering man hade fatt. Nagra deltagare beskrev att de upplevde positiva effekter av
rehabiliteringen men gjorde ingen spontan koppling till hur den paverkat deras vardag.
Deltagare som upplevde att de inte fatt rehabilitering i tillrackligt stor utstrackning beskrev
hur detta i vissa situationer haft en negativ inverkan pa deras vardag. Denna huvudkategori
delas in i de sex subkategorierna, ”Hjalpmedel och anpassningar av miljon har underléattat i
vardagen”, ”Att inse sina begransningar och lara sig utfora aktiviteter pa ett nytt satt som
bestdr over tid”, ”Rehabiliteringen har gett en kénsla av fysisk och psykisk forbattring utan
att man alltid spontant beskriver hur detta har paverkat vardagen”, ”Att méta andra med MS
kan underlatta att finna I6sningar pa vardagsproblem och ge en kinsla av samhorighet”,
”Att kunna arbeta kan upplevas som bade mal och resurs i rehabiliteringen”, ” Da man inte
far hjalp i vardagen paverkas aktivitet och delaktighet i olika stor utstréackning beroende pa

om man lyckas losa situationen pa egen hand .
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Hjalpmedel och anpassningar av miljon har underlattat i vardagen
Deltagare i de tva grupper som bestod av personer >35 ar med hdg sjukdomsgrad beskrev hur
en permobil och anpassning av bostaden gett mojlighet att komma ut och vara aktiv utanfor

hemmet, vilket skapat en kansla av frihet och livskvalitet.

”Jag har ju fatt en grej som har gett mig livskvalitet... som dom ordnade och som jag
inte visste att det fanns ... och det &r att jag har fatt Iana en terranggaende permobil
...... sa jag kan kora lite i skogen och pa stigar ... s& det har ju blivit en livskvalitet

sa det &r ju en bit i rehabilitering som har verkligen ...”

| grupperna som bestod av personer med hdg sjukdomsgrad namnde deltagare dven att rad
om och forskrivning av andra hjalpmedel som till exempel en arbetsstol i kdket lett till battre
mojligheter att orka med matlagning. Aven smahjalpmedel som gjort det méjligt att knappa

knappar, 6ppna lock och tré trad genom en synal har underlattat i vardagen.

Att inse sina begransningar och méjligheter och lara sig utféra aktiviteter pa ett nytt satt

som bestar éver tid

Rehabiliteringen hade for nagra deltagare medfort insikter om deras begransningar. Nagon
beskrev att man under rehabiliteringen kommit till insikt om att man inte langre kan simma
och att detta lett till en period av vattengympa for att aterfa simférmagan. Deltagare beskrev
ocksa att man upptackt nya mojligheter till aktivitet. Detta var nadgot som framst och tydligast
beskrevs av de personer som deltagit i ett interdisciplinért rehabiliteringsprogram. Dessa
personer beskrev att de under rehabiliteringen stéarkts i synen pa sin formaga och nu kéanner att
de kan och vagar mer an tidigare.

... sd jag var pd konsert hdromkvdllen med en arbetskamrat som foljde med mig
... och jag vdgar ... jag tar for mig ... jag vdgar mer just liksom att jag vagar ge mig

ut ibland folk ... jag kan, jag duger”

Deltagarna i gruppen som deltagit i ett interdisciplindrt rehabiliteringsprogram talade om hur

de under rehabiliteringen lart sig att det ar okej att sdga nej och att kunna satta granser for hur
mycket de tar pa sig att gora i vardagen och pa sa sétt fatt ett starkt forhallningssétt till andra

personer i sin omgivning. De beskrev ocksa att de i rehabiliteringen hade lart sig planera och

strukturera sin vardag for att anpassa sitt aktivitetsutforande efter ork och féormaga. De
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namnde sadant som att de lart sig gora en sak i taget och gora en rimlig planering for att orka
genomfora sina aktiviteter. Det framkom ocksa att man under rehabiliteringen lart sig
reflektera éver hur man utfor en aktivitet, lyssna pa kroppens signaler, ta paus i tid och hur
man kan gora for att spara energi. Deltagare gav ocksa uttryck for att det finns behov av att
rehabiliteringen bor vara aterkommande for att man ska kunna uppratthalla det man lart sig i

vardagen.

"Ah vad jag hoppas att jag skulle f& férmanen att fa lov att komma till [rehabiliteringskliniken]
kanske nan gang nasta ar ... for att fa en ... man har fatt sina verktyg ... hjéilp med det, och
visst ... man forsoker ju leva efter det men det &r ju inte alltid att det h&nger riktigt ihop for
sen ar ju viljan starkare &n vad man egentligen vet att man kan och orkar ... men att just

fa lov att ventilera dom hér bitarna ... kanna liksom att jamen da far vi kanske ta vid dar

just i det laget, alltsd jobba vidare pd det ... pd ndgot satt att det inte liksom ...~

Rehabiliteringen har gett en kansla av fysisk och psykisk forbattring utan att man alltid
spontant beskriver hur detta har paverkat vardagen

| samtliga grupper beskrev deltagare att rehabilitering gett en allmén kénsla av fysisk och
psykisk forbattring utan att personerna i sammanhanget redogjorde for hur detta har paverkat
aktivitet och delaktighet i vardagen. De upplevda forbattringarna kunde gélla fysisk
funktionsformaga som att en rehabiliteringsperiod resulterat i battre stabilitet och
gangformaga. Deltagare gav ocksa uttryck for att man kant sig psykiskt starkt efter att ha fatt
samtalsstdd och information om sjukdomen men ocksa att man fatt en allman kénsla av att ha

blivit battre eller piggare efter en rehabiliteringsperiod.

”... jag kdnde mig vildigt mycket piggare efter dom fyra veckorna. Just det hér bara ...
ga och bli serverad mat och inte behdva sjalv halla pa att kopa och laga och allt detta ...
det var ... sjukgymnastik och ja ... tréffa arbetsterapeut och sa ett vader som ar lugnt
och jamnt och stabilt ... sa att nej jag kande mig faktiskt véaldigt mycket piggare efter

dom fyra veckorna ... sa det var ju bra rehabilitering kan jag tycka ...”

Nagra deltagare i grupp 1 >35 ar med lag sjukdomsgrad och grupp I11 >35 ar med hog
sjukdomsgrad beskrev daremot spontant hur fysisk trdning under rehabiliteringen har haft en
positiv effekt pa aktiviteter i vardagen. De namnde att den fysiska rehabiliteringen lett till att

man blivit mer fysiskt aktiv, &r mer ute och att man numera vagar motionstrana.
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”... den fysiska rehabiliteringen har gjort ... det jag har fatt hjalp med dar &r ju att jag

vet hur jag ska hantera min kropp och traningen i vardagen sa det blir det ju ... det har jag
ju fatt rakt upp och ner hjalp med, ja det &ar ju helt och hallet att jag vet att om jag kanner att
jag orkar springa sa ska jag gora det och det hade jag inte vagat géra om inte jag hade fatt
det stodet och den hjalpen”

Att mota andra med MS kan underlatta att finna I6sningar pa vardagsproblem och ge en
kansla av samhorighet

Deltagare beréttade hur de under rehabilitering i grupp tillsammans med andra personer med
MS har ként en positiv samhdrighet. Ibland hade detta inneburit en insikt om att inte vara
ensam om att ha MS. Deltagarna beskrev det som vardefullt att i en grupp fa kénna sig sedd
av andra och att de 6ppet hade kunnat tala om kénsliga situationer de upplevt i sin vardag.

| grupprehabilitering hade deltagarna ocksa kunnat utbyta praktiska tips som sedan underlattat
I vardagen.

”Jag kan namna ... nar vi var uppe pa rehabilitering ... och forr var vi mycket ute pa
semesterresor och tog en tur lite har och dar och sa dar till stader ... men att nu kan jag inte
det mer nu kan jag inte gora si nu kan jag inte gora sa ... berdttade jag for [annan
gruppdeltagares namn] da eller for hela ganget ... och da sa [annan gruppdeltagares namn]
det kan du visst det gora [eget namn] det finns ju san har mini scooter ... ... och jag har

varit i Tyskland vi har varit i Danmark ... alltsd in med den i bilen... jag kan vara med”

Att kunna arbeta kan upplevas som bade mal och resurs i rehabiliteringen

Arbetet beskrevs som en mycket viktig del av vardagen av flera deltagare. Nagon uttryckte
att rehabiliteringen maste ge réatt stod for att arbetssituationen ska fungera. Arbetet beskrevs
ocksa ha vérdefulla egenskaper som bidrar till personernas upplevelse av identitet och
kompetens. Nar man kunde arbeta kdande man stolthet, tankte pa annat &n sjukdomen och
ké&nde sig som en ménniska och inte som en sjukling. Deltagare gav uttryck for att arbetet
hjalper som rehabilitering och det kan darmed ses som ett viktigt mal men ocksa som en

resurs for personernas kansla av identitet och motivation i rehabiliteringen.

“Men jobbet dr ju som du sa lite rehabilitering det ocksd...
[Annan deltagare] Mycket.

... hade jag inte haft jobbet sd hade jag nog tagit det lite annorlunda det tror jag.”

20



Da man inte far hjalp i vardagen paverkas aktivitet och delaktighet i olika stor utstrackning
beroende pa om man lyckas l6sa situationen pa egen hand

| grupp 11 >35 ar med lag sjukdomsgrad och grupp 111 >35 ar med hdg sjukdomsgrad beskrev
deltagare hur de olika framgangrikt hade kunnat I6sa situationer i sin vardag. Under
diskussionen i grupp 11 >35 ar med lag sjukdomsgrad framkom att nagra deltagare pa egen
hand hade lyckats lara sig hur de kan planera sin tid och kraft for att till exempel fa
arbetssituationen att fungera. De framkom under diskussionens gang att dessa personer inte

upplevt det som sjalvklart att sadan hjalp skulle kunna vara en del av rehabiliteringen.

“Nu i efterhand sa vet jag till exempel att jag borde inte ha [arbetat] tva dagar i rad
darfor att jag orkar inte det. Och det ar ju sddant som man kan behdéva hjalp med egentligen

att ... det kan ju ocksd vara rehab .... alltsd att sjdlv ... jag har inte tankt pa det sa innan. ”

Nar begransningar i en vardagssituation inte kunde l6sas pa egen hand var det av avgérande
betydelse for personens majlighet till aktivitet och delaktighet att fa tillrackligt stod och hjalp.
En deltagare beskrev hur det blivit om6jligt att aterga i arbete sedan rehabiliteringen avslutats

innan malen uppfyllts. Detta hade paverkat bade aktivitet och delaktighet.

”[Malet] det var vél att jag skulle kunna klara av mina dagliga ... sd att det skrev vi

ju pa pappret ... det var ju kunna ga pa toaletten och i forlangningen att jag skulle kunna
atervanda till jobbet men ... det har ju inte intréffat an just det har med arbetstraning
och detta ... ... det dir bra att ha fina mal men nar man inte riktigt ser till att man nar
anda fram till slutet ... jag har kdnt mig mer och mer deprimerad éver detta for det

ar mentalt helt forkastligt att bara sitta ... visst jag har vanner men jag menar de ar

pa arbetet och det ar dar jag ocksa vill vara ... ”

Ytterligare en beskrivning av hur aktivitet och delaktighet paverkats negativt da behovet av
rehabiliteringshjalp inte tillgodosetts var en skildring av hur fysisk férsamring lett till
svarigheter med att sjalvstandigt kunna forflytta sig till sin permobil vilket paverkat
mojligheterna att ta sig ut pa egen hand. Sammantaget hade detta lett till en kansla av att sitta
ensam i husarrest och att inte kunna dela samma vardag som sina vanner. Nagra deltagare
upplevde ocksa att vardagen paverkas negativt av att de inte kunnat fa hjalpmedel, som till
exempel en trehjuling, som de menade hade kunnat héja deras livskvalitet och &ven fungera

som ett traningsredskap.
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Arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet upplevs som tydlig och positiv forst nar
den klart kan kopplas till den egna vardagen

Hur deltagarna beskrev sina kontakter med arbetsterapeut skilde sig at pa ett satt som
speglade gruppernas varierande erfarenhet av rehabilitering i stort. Forstaelsen for och
uppskattningen av arbetsterapeutens insatser var stérre hos dem som haft mer kontakt med
arbetsterapeut och sag en klar koppling till vad kontakten kunde leda till i vardagen. |
grupperna fanns en spridning fran att inte kanna till vad en arbetsterapeut kan erbjuda i
rehabiliteringsarbetet eller en osakerhet pa om man ens har traffat nagon arbetsterapeut till att
man upplevt kontakten med arbetsterapeuten som mycket bra och uppgav att den haft en
positiv paverkan pé vardagen. Denna huvudkategori delas in i de tva subkategorierna: “Att
kanna osakerhet kring vad arbetsterapeuten erbjuder i rehabiliteringen” och ”Kontakten med

arbetsterapeuten har upplevts som positiv bara ndr den gett virdefull hjdlp i vardagen”.

Att kdnna osakerhet kring vad arbetsterapeuten erbjuder i rehabiliteringen

Nagra personer med begransad erfarenhet av rehabilitering var osakra pa om de traffat nagon
arbetsterapeut 6verhuvudtaget. De uttryckte ocksa att de inte visste vad en arbetsterapeut
skulle kunna gora for dem eller ndgon annan med MS. Nagon hade haft en
rehabiliteringskontakt dar man var oséker pa om det varit en arbetsterapeut eller en
sjukgymnast man traffat. | grupp 11 >35 ar med lag sjukdomsgrad och grupp 111 >35 &r med
hog sjukdomsgrad framkom att ett par deltagare inte tidigare pa ett sjalvklart sett
arbetsterapeutens insatser som rehabilitering. Under diskussionens gang reflekterade de dock
over mojligheten att sadant de gjort tillsammans med arbetsterapeuten som till exempel att
trana forflyttningar och lara sig planera sin vardag faktiskt kan vara rehabilitering. En
deltagare gav ocksa uttryck for att inte fullt ut ha forstatt meningen med det man gjort

tillsammans med arbetsterapeuten.

”... jamen jag fick anda valdigt mycket hjalp av arbetsterapeuterna sa att jag vill inte klaga sa
va men ... jag vet faktiskt inte ... men det var valdigt mycket s har att man skulle dd dammsuga

till publik och sa déar ... det var vél lite konstigt (skrattar) ...och sen laga nan mat sen men ...."
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Kontakten med arbetsterapeuten har upplevts som positiv bara nar den gett vardefull

hjalp i vardagen

En person upplevde att kontakten med arbetsterapeuten vid nagra tillfallen inte har gett den
hjalp man 6nskat. | ett fall da den 6nskade hjalpen varit att fa rad om fysisk traning hade
arbetsterapeuten dock kunnat hanvisa vidare till ratt yrkeskategori. Vid ett par andra tillfallen
hade behovet av hjélp rort hjalpmedel och anpassning av arbetsplatsen men kontakten med

arbetsterapeuten hade runnit ut i sanden utan att man visste varfor.

Nagra personer i grupperna med hog sjukdomsgrad beskrev kontakten med arbetsterapeuten
som positiv da de upplevt att kontakten lett till praktiska rad och vérdefull information om
hjalpmedel som férenklat vardagen.

Diskussion

Resultatdiskussion

Resultatet visar att det ar stora skillnader i hur deltagarna i de olika grupperna uppfattar
rehabilitering, dess paverkan pa vardagen och hur man beskriver kontakten med
arbetsterapeuten. Skillnaderna kan troligtvis till en del forklaras av att deltagarna i grupperna
upplever att sjukdomen paverkar deras vardag pa olika satt, har haft sin diagnos olika lange
och kommit i kontakt med rehabilitering i olika stor utstrackning men framfor allt tycks
personliga upplevelser och erfarenheter i samband med rehabilitering i olika former vara det

som avgor hur deltagarna ser pa rehabilitering.

Studien visar att det inte ar sjalvklart att alla patienter uppfattar rehabilitering pa samma satt
eller som vardpersonalen. Uppfattningen om vad rehabilitering ar baseras i stor utstrackning
pa egen erfarenhet av den rehabilitering man fatt och da deltagarna beskriver sin definition av
rehabilitering framtrader ndrmast en berattelse som motsvarar de skilda erfarenheter av
rehabilitering som finns representerade i grupperna. De personer som upplever att vardagen
inte &r paverkad av sjukdomen och har liten eller ingen erfarenhet av rehabilitering tycks inte
heller i nagon storre utstrackning ha intresse av att fundera kring vad rehabilitering kan vara
och vad den kanske kan komma att erbjuda for hjélp langre fram i tiden. De personer vars liv
paverkas i hogre grad av MS tycks i stor utstrackning relatera rehabilitering till fysisk traning
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som ett satt att bibehalla eller aterfa funktionsformaga sa lange som mojligt. Forst i gruppen
dar deltagarna har genomgatt ett interdisciplinart rehabiliteringsprogram framtrader ett mer
holistiskt synsatt kring rehabilitering som i hogre grad dverensstdammer med det
rehabiliteringsmedicinska perspektivet (Borg, 2006). Det &r troligt att detta ar en foljd av att
man inom det interdisciplinara rehabiliteringsprogrammet lyckats formedla ett sddant synsétt

till gruppens deltagare.

Vad géller vikten av fysisk traning for att bibehalla funktionsférmaga vid MS &r den starkt
forankrad i litteratur och forskning vilket troligtvis bidrar till att manga MS-patienter har just
fysisk traning som fokus for rehabiliteringen sa lange de upplever det méjligt att genom sadan
traning bibehalla och aterfa funktionsférmaga. MS-patienter har i andra studier beskrivit att
fysisk traning upplevs som ett sétt att ta kontroll Gver ett progressivt och nyckfullt tillstand
vilket ger hopp och minskade kénslor av hjélpléshet (Aubrey & Demain, 2012). De beskriver
ocksa att de kanner att det inger en kénsla av hopp och mening att aktivt kunna géra nagot for
att paverka sin situation (Soundy et al., 2012). Men da MS é&r en progredierande sjukdom
maste MS-patienter standigt vara beredda omformulera sitt forhallningssatt till en foranderlig
upplevelse av aktivitetskompetens som tillsammans med ett aterkommande behov av
aktivitetsanpassning paverkar personens aktivitetsidentitet. Under hela denna process ar det
viktigt att vi som arbetsterapeuter kan hjalpa patienten att anpassa sitt gérande, sdnka kraven i
miljon och erbjuda ett stod for patienten da aktivitetsanpassningen sker i en kontext vars stod,
begransningar och krav ar av avgorande betydelse for hur anpassningen lyckas (Kielhofner,
2012).

| ett skede da patienten upplever att fysisk traning inte langre ar lika effektiv som tidigare och
att tilltagande funktionsnedsattning paverkar vardagen i allt storre utstrackning finns andra
rehabiliteringsinsatser som kan fa betydelse for mojligheten till aktivitet och delaktighet.
Arbetsterapeutiska atgarder kan till exempel vara att lara patienten planera och strukturera sin
vardag, anvanda energibesparande strategier och enkla smahjalpmedel for att underlatta i
vardagen. Senare under sjukdomsforloppet kan det ocksa bli aktuellt med forskrivning av
forflyttningshjalpmedel som till exempel rollator, rullstol och permobil samt anpassningar i
bostaden. Enligt Reimer et al (2009) bor de arbetsterapeutiska insatserna introduceras i ett
tidigt skede av sjukdomen for att forhindra forlust av aktiviteter och betydelsefulla livsroller
som ger patienten livskvalitet. Samtidigt som det finns fordelar med att i god tid presentera

och erbjuda insatser som kan komma patienten till godo i ett senare skede tyder resultatet i
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denna studie pa att det inte ar sjalvklart att patienten varken kan eller vill blicka framat mot
insatser som man forknippar med ett senare stadium av sjukdomen. Da fysisk traning ger MS-
patienter en kansla att aktivt kimpa emot sjukdomen och hopp om att kunna fortsatta leva det
liv man 6nskar bygger arbetsterapeutens insatser i form av hjalpmedel och anpassningar av
aktivitet och miljo pa en hogre grad av acceptans och motivation till anpassning hos patienten.
Darfor stalls stora krav pa att arbetsterapeuten pa ett positivt och konkret satt lyckas formedla
till patienten hur de arbetsterapeutiska insatserna kan bidra till ett fungerande liv dér aktivitet

och delaktighet ger en hég livskvalitet trots att underliggande funktioner inte forbattrats.

Resultatet visar ocksa pa stora skillnader mellan hur deltagarna i de olika grupperna beskriver
att rehabiliteringen konkret har paverkat deras vardag. De deltagare som inte har erfarenhet av
rehabilitering har forstas inte kunnat diskutera detta men aven bland deltagare med erfarenhet
av rehabilitering framtrader olika satt att beskriva kopplingen mellan rehabilitering och
aktivitet och delaktighet i vardagen. Medan deltagarna som genomgatt ett interdisciplinart
rehabiliteringsprogram med latthet kunde beskriva pa ett konkret satt hur rehabiliteringen
paverkat deras vardag positivt hade deltagarna i de 6vriga grupperna ibland svart att spontant
beskriva sadana samband. | dessa grupper beskriver deltagarna rehabilitering oftare som nagot
separerat fran vardagen, nagot att ga till och perioder da man blir rehabiliterad. Deltagare
beskriver ibland rehabiliteringens paverkan pa vardagen som en upplevelse av allman fysisk
forbattring och genom att man namner vilka hjalpmedel man har fatt. Detta leder sedan inte
spontant vidare till ett konkret resonemang kring eventuell paverkan pa aktivitet och
delaktighet i vardagen. Detta kan vara ett uttryck for att dessa personer under sin
rehabilitering inte upplevt nagot tydligt samband mellan rehabiliteringsinsatserna och aktivitet
och delaktighet i vardagen. De personer som deltagit i ett interdisciplinart
rehabiliteringsprogram ger daremot uttryck for ett tydligare satt att se pa kopplingen mellan
rehabiliteringen och sin vardag. En norsk studie har visat att en klar majoritet av MS-patienter
i en utvardering efter att ha genomgatt ett interdisciplinart rehabiliteringsprogram trodde att
det skulle fa en positiv effekt pa deras formaga till dagliga aktiviteter, deltagande i sociala
aktiviteter, generell hdlsa och ge fysisk och psykisk forbattring (Holmoy, Hanssen, & Beiske,
2012). Resultatet i den hdr studien visar att de personer som deltagit i ett interdisciplinért
rehabiliteringsprogram tydligt beskriver att rehabiliteringen faktiskt har paverkat aktivitet och
delaktighet pa ett tydligt och positivt sétt.

25



Resultatet i den har studien visar ocksa att arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet ofta
uppfattas som otydlig och det framkommer ocksa att patienter inte alltid forstatt syftet med de
arbetsterapeutiska atgarderna. Detta bekréaftar de resultat som Preston et al (2012) funnit i en
studie dar MS-patienter beskriver att de inte alltid forstar syftet med de 6vningar
arbetsterapeuten ber dem utfora och att patienterna efterfragar tydligare forklaringar fran
arbetsterapeuten kring 6vningarnas samband med deras dagliga liv.

De deltagare i den hér studien som endast hade liten erfarenhet av kontakt med arbetsterapeut
gav uttryck for stor osékerhet kring vad en arbetsterapeut goér och kan erbjuda i
rehabiliteringen. Aven deltagare som haft mer kontakt med arbetsterapeut gav i vissa fall
uttryck for att de inte uppfattar de arbetsterapeutiska insatserna som en sjalvklar del av
rehabiliteringen och att man heller inte alltid forstatt syftet med dem. Detta kan bero pa att
personerna i forsta hand uppfattar rehabilitering som fysisk traning men ocksa vara ett tecken
pa att arbetsterapeuter inte i tillrackligt hog grad alltid lyckas formedla syftet med de
arbetsterapeutiska interventionerna, pa vilket satt de ingar i rehabiliteringsarbetet och vilket
samband de har med personernas vardagsliv. Da aven patienter som haft MS-diagnosen lange,
har hdg sjukdomsgrad, upplever begrénsningar i vardagen och har erfarenhet av olika
rehabiliteringsinsatser ger uttryck for att inte fullt ut forsta arbetsterapeutens roll i
rehabiliteringsarbetet kan detta ses som ett tecken pa att vi som profession inte alltid nar fram
till patienten med var ambition att fungera som en lank mellan det biomedicinska perspektivet
pa halsa och det mer holistiska synsattet dar aktivitet och delaktighet i vardagen &r en viktig

faktor for upplevelse av halsa (Hasselkus, 2002).

De personer som beskriver mest positiva erfarenheter och en tydlig forstaelse av vad
arbetsterapeuten kan erbjuda i rehabiliteringen &r deltagarna som genomgatt ett
interdisciplinart rehabiliteringsprogram. Det kan eventuellt vara ett resultat av att dessa
personer i sin rehabilitering fatt uppféljning och aterkoppling pa hur de nya strategierna
fungerar i vardagen vilket gett dem en battre forstaelse for hur vardagen paverkats av de
arbetsterapeutiska interventionerna. Personerna som deltagit i ett interdisciplinart
rehabiliteringsprogram beskriver det ocksa som en fordel att rehabiliteringen skett bade
individuellt och i grupp. Deras beskrivning av hur rehabiliteringen fatt dem att forandra synen
pa sin formaga i positiv riktning, att de kan och vagar géra mer nu &n tidigare, forekommer
inte alls i de andra grupperna. Detta skulle kunna vara en foljd av att man i
rehabiliteringsarbetet traffat andra i liknande situation, fatt prova pa att gora olika aktiviteter,

tagit del av varandras erfarenheter och sett bade hur man sjalv och andra i liknande situation
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lyckats genomfora forandringar i aktivitet. Att arbeta i grupp pa detta satt beskrivs inom
modeller fér sociala inlarningsteorier som ett effektivt satt da man vill uppna forandring av
méanniskors beteende (Kniepmann, 1997). Personer med MS har tidigare rapporterat att fysisk
traning i grupp med andra MS-patienter fort med sig en kénsla av kamratskap och mojligheter
att lara av varandra (Aubry & Demain, 2010). Aven patienter med forvarvad hjarnskada som
deltagit i ett grupprehabiliteringsprogram har beskrivit det som mycket positivt att under
rehabiliteringen kunna dela erfarenheter med andra personer i liknande livssituation men att
det ocksa ar viktigt att grupperna ar sammansatta sa att deltagarna kan identifiera sig med
varandras situation (Lexell, Alkhed & Olsson, 2013).

Studiens resultat visar tydligt att de deltagare som genomgatt ett interdisciplinart
rehabiliteringsprogram diskuterar kring samtliga fragestallningar pa ett annat satt an
deltagarna i dvriga grupper. Det &r mojligt att rehabiliteringens utformning skapat
forutsattningar for dessa personer att uppleva ett tydligt och positivt samband mellan
rehabiliteringen och sin vardag. Men personerna med erfarenhet av interdisciplinar
rehabilitering i studien var dessvarre fa och det kan darfor inte uteslutas att personliga faktorer
spelat stor roll for resultatet. Att interdisciplinér rehabilitering kan vara ett effektivt sétt att
arbeta for att uppna forandring har dock visats i en tidigare studie dar postpolio-patienter
beskriver att deltagande i interdisciplinar rehabilitering inneburit en vandpunkt i livet da man
lart sig att hantera sin sjukdom och vardagssituation pa ett béattre satt (Larsson Lund & Lexell,
2010).

Metoddiskussion

Design

Studien genomfoérdes med kvalitativ metod och induktiv ansats da syftet var att undersoka
personers subjektiva upplevelser (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).
Fokusgruppsmetoden kan enligt Wibeck (2010) ge en fordjupad forstaelse for deltagarnas
upplevelser och erfarenheter och var forhoppning var att aktiva diskussioner mellan MS-
patienter med olika erfarenheter skulle ge mer och eventuellt annan information an enskilda
intervjuer om hur deltagarna tanker och resonerar kring rehabilitering. Deltagarna tycktes

ocksa under diskussionerna inspirera och bekrafta varandras upplevelser pa ett positivt satt
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vilket genererade mycket information men det ar svart att avgora om det har gett mer an

enskilda intervjuer hade gjort.

Nagot som kan paverka trovardigheten negativt i fokusgruppsstudier &r om deltagarna inte
uttrycker sina asikter pa grund av grupptryck eller andra omstandigheter som deltagarna
upplever som ett hot i situationen (Wibeck, 2010). Trovardigheten kan ocksa paverkas
negativt om deltagarna véljer att uttrycka socialt accepterade asikter dven om det inte ar sa de
kénner. Under fokusgruppsdiskussionerna upplevdes det dock som att deltagarna generdst och
uppriktigt delade med sig av sina erfarenheter vilket starker trovardigheten i det som kom
fram under diskussionerna. Samtidigt har det ibland upplevts som en begrénsning att inte
kunna stalla foljdfragor i samma utstrackning som vid enskilda intervjuer da meningen med

fokusgruppsmetodik &r att deltagarna ska tala fritt med varandra om ett amne.

Urval

Vid ett strategiskt urval for fokusgruppsintervjuer utgar forskarna fran att deltagarna har en
tydlig anledning att forhalla sig till amnet som ska diskuteras (Wibeck, 2010). Flera av
deltagarna i denna studie hade dock liten eller ingen erfarenhet alls av rehabilitering och
kunde darfor inte ge sa mycket information om hur rehabilitering har paverkat vardagen. Da
studien inte omfattade s& manga personer har detta eventuellt paverkat resultatets giltighet
negativt i de frdgor som rort rehabiliteringens paverkan pa vardagen. Daremot har dessa
deltagare bidragit med att ge studien en bredd i beskrivningen av hur MS-patienter definierar
rehabilitering och vilken kunskap som finns bland MS-patienter om arbetsterapeutens roll i
rehabiliteringsteamet. Detta har gjort att resultatet beskriver variationer i upplevelser vilket &r
syftet med en kvalitativ innehallsanalys (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).

Studiens resultat kan ha paverkats av att det uppstod bortfall i samtliga grupper vilket kan ha
paverkat diskussionerna framst i de tva grupper, | och IV, som bara kom att besta av tva
personer. Da studiens deltagare aldersmassigt befinner sig mitt i livet med andra ataganden
och dessutom en nyckfull sjukdom déar man snabbt kan insjukna hade det varit en fordel att
rekrytera fler personer till varje diskussion for att eventuellt bortfall inte skulle resultera i att
grupperna blev sa sma. Diskussionen i grupp | dér deltagarna var <35 ar med lag
sjukdomsgrad och inte hade sa stor erfarenhet av rehabilitering var den som gav minst
information inom vart intresseomrade. Forfattarna menar dock att det berodde pa deltagarnas

begransade erfarenhet av rehabilitering snarare an att de var fa da intervjun i grupp 1V déar
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deltagarna var lika fa men hade storre erfarenhet av rehabilitering genererade mycket

information.

Aven gruppernas sammansattning paverkar hur fokusgruppsintervjuerna blir och vad de ger
for resultat (Wibeck, 2010). Och om deltagarna i en fokusgruppsdiskussion inte beréttar hur
de verkligen kanner det och haller med gruppen for att konsensus ska kunna uppsta paverkas
validiteten i undersokningen negativt (Wibeck, 2010). For studiens validitet var det darfor
viktigt att grupperna var sammansatta sa att deltagarna kande sig trygga nog att beréatta ur
hjartat och kunde uttrycka avvikande asikter. Har har det snarast varit en fordel att deltagarna
inte varit sa manga vid varje intervjutillfalle da det uppstatt en personlig kénsla i grupperna
dar &ven kansliga saker kunnat diskuteras. Deltagarna har i samtliga grupper visat varandra

stor respekt och gett varandra stort utrymme att beratta.

Datainsamling

Moderatorns roll har betydelse for vad som framkommer i en fokusgruppsdiskussion
(Wibeck, 2010). | detta fall hade moderatorn en klinisk bakgrund och kunde darfor eventuellt
misstas for en potentiell vardgivare av deltagarna (Barbour, 2007). Detta kan ha upplevts som
hammande for deltagare som eventuellt varit kritiska till den vard de fatt och for att minimera
denna risk poangterade moderatorn vid presentationen att hon inte langre ar kliniskt verksam.
Samtidigt ar det ocksa majligt att moderatorns kliniska bakgrund har genererat mer material
eftersom det eventuellt motiverat deltagarna att beratta mer om vad de vill ha ut av sin
rehabilitering.

For att stérka en studies validitet kan man anvénda sig av triangulering vilket tyvarr inte varit
mojligt att gora inom ramarna for uppsatsarbetet. Triangulering innebar att man jamfor data
som samlats in med hjalp av fokusgrupper med data som samlats in med andra metoder som
till exempel intervjuer (Wibeck, 2010). Det ar mycket majligt att forfattarna natt ett annat
resultat genom att anvanda enskilda djupintervjuer dér inledande fragor kring hur MS-
sjukdomen paverkar personens formaga till aktivitet och delaktighet foljts upp med fragor
kring vilken rehabilitering man fatt och hur den har paverkat just aktivitet och delaktighet.
Samtidigt hade informanterna pa det séttet styrts mer mot svaren medan de nu gett uttryck for

sina spontana tankar om rehabiliteringsinsatser och deras relation till personernas vardagsliv.
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Procedur

Det kan eventuellt ha paverkat deltagarna att intervjuerna skett pa neurologen, SUS i Malmoé.
Det ar mojligt att sjukhusmiljon vackt starka kanslor hos deltagarna och nagon av dem kan ha
upplevt att det varit svart att uttrycka negativa asikter om sin rehabilitering i de lokaler och
nara den personal dar de dven i framtiden ska fa sin behandling. Diskussionen hade eventuellt
kunnat bli annorlunda p& en mer neutral plats. A andra sidan har valet av plats kunnat ge
deltagarna en kansla av att nagon/nagra i anslutning till deras rehabilitering/behandling
verkligen 6nskat hora vad de har att sdga vilket kunnat géra dem extra motiverade att beratta
vad de tycker. Det kan eventuellt ocksa ha paverkat studiens resultat att forskarteamet inte
kunnat garantera konfidentialitet och att deltagare da har ként olust infor att beratta om mer
personliga amnen. Forfattarna har dock fatt en kansla av att deltagarna har kant sig trygga i

diskussionerna och har delat med sig av sina erfarenheter pa ett oppet satt.

Databearbetning

Da man anvander fokusgrupper som metod ar det & meningen att deltagarna ska ha en 6ppen
diskussion med varandra. Det innebér att deltagarna inte alltid talar till punkt, att de ibland
talar samtidigt och fyller i varandras meningar. | diskussionen ger de 6vriga deltagarna ibland
ocksa uttryck for sina asikter genom att nicka och halla med den som talar. | ndgra situationer
har detta lett till svarigheter under transkriberingen med att avgéra vem som séager vad
framforallt da flera personer talar samtidigt. Forfattarna har hanterat detta genom att vid
osakerhet hjalpas ét att lyssna igenom ljudinspelningarna av intervjuerna for att fanga det som
sagts sa exakt som majligt. Genom att lyssna flera ganger pa materialet har forfattarna i de
flesta fall kunnat avgora vad som sags och vid de fatal tillfallen da detta inte varit mojligt har
dessa delar av intervjun inte anvénts vid analysen. Aven nar de meningsbéarande enheterna
tagits ut har det inneburit att de i vissa fall innehallit kommentarer fran mer an en deltagare

vilket ibland forsvarat kodningen.

Vid framarbetningen av reflektionskoder har konsensus efterstréavats i tolkningen av de
meningsbarande enheternas innebord. Forfattarna har last igenom allt intervjumaterial,
diskuterat tolkningsmojligheterna med varandra och genomfért analysen gemensamt vilket
Okar resultatets tillforlitlighet (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). Studiens huvudman
har ocksa granskat koder och kategorier under hela analysens framvéaxt vilket enligt Lundman
och Hallgren Graneheim (2008) ar vardefullt for att starka studiens trovardighet da

huvudmannen ar insatt i forskning och i amnet i fraga. | resultatredovisningen anvéands ocksa
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citat vilket enligt Lundman och Hallgren Graneheim (2008)hjélper lasaren att géra en egen

beddmning av resultatets giltighet.

Behov av ytterligare studier

Resultatet visar att det finns stora skillnader mellan hur deltagarna i de olika grupperna
beskriver rehabiliteringens paverkan pa vardagen. Da de deltagare som genomgatt ett
interdisciplinart rehabiliteringsprogram ger uttryck for att vara mycket néjda och tydligt
beskriver hur rehabiliteringen haft en positiv effekt pa deras vardag skulle det vara intressant
att studera vad denna skillnad bestar i. Vi efterlyser darfor jamforande studier mellan detta
rehabiliteringsprogram och andra befintliga rehabiliteringsformer for att undersoka vad det
eventuellt &r i programmets utformning och innehall som gor skillnad. En sadan studie borde
genomfdras med ett storre antal deltagare for att kunna avgéra om den positiva effekten beror

pa rehabiliteringen i sig eller pa personliga faktorer.

Konklusion

Resultatet i denna studie visar att MS-patienter inte sjalvklart har samma bild av rehabilitering
som det holistiska synsatt som ar radande inom rehabiliteringsmedicinen. Deltagarna i denna
studie utgar i stor utstrackning fran personliga erfarenheter av rehabilitering da de definierar
begreppet och rehabiliteringspersonal bor vara medveten om att patientens uppfattning om
vad rehabilitering ar kan skilja sig stort fran den egna. Det &r heller inte sjalvklart att MS-
patienter ser ett tydligt samband mellan olika rehabiliteringsinsatser och aktivitet och
delaktighet i sin vardag. Arbetsterapeutens roll i rehabiliteringsarbetet upplevs dessutom ofta
som otydlig. Som arbetsterapeuter maste vi darfor vara tydliga med vad vi kan erbjuda i
rehabiliteringsarbetet och forsékra oss om att patienten ser sambandet mellan vara insatser
och hur de kan paverka vardagen.
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Bilaga 1

Intervjuguide

* Vad tanker ni pa nér ni hor ordet rehabilitering?
« Ni som fatt rehabilitering: Hur upplever ni den rehabilitering ni fatt? (de som inte fatt rehab
kan diskutera sina 6nskemal i nasta fraga)
* Vad har varit bra/mindre bra
* Finns det nagot ni har saknat i er rehabilitering?
* P4 vilket sétt har den rehabilitering ni har fatt paverkat er vardag?
« p4 vilket siitt har den rehabilitering ni har fatt paverkat era
mojligheter att kunna fortsatta gora det ni vill i vardagen och
gora saker tillsammans med andra?
* Ar det nigra rehabiliteringsinsatser som haft sirskilt stor betydelse for
att gora det mojligt for er att kunna fortsatta géra det ni vill i vardagen och

gora saker tillsammans med andra?

* Hur skulle den optimala rehabiliteringen vara utformad?
* Hur skulle en optimal rehabilitering vara utformad/innehalla for att stodja er s&

att ni skulle kunna fortsatta gora det ni vill i ert dagliga liv?

* Fordandras behoven av rehabilitering dver tid?
« [safall, pé vilket sétt?
* Vad har ni {or rehabiliteringsbehov?
* Hur ska de tillgodoses?
* Finns det nagra delar som inte tillgodoses?
* Vad har ni for egen roll i rehabiliteringen?
» Pé vilket sétt kan sjukvérden hjélpa er att stirka er egen roll?
* Hur upplever ni era eventuella kontakter med arbetsterapeut?
* Har arbetsterapeutens insatser paverkat era méjligheter att vara aktiva
och delaktiga i meningsfulla aktiviteter?

« Isafall, pa vilket satt?
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