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Bakgrund Multipel Skleros &r en neurologisk sjukdom som medfor funktionsnedsattningar som

Syfte

Metod

Resultat

Konklusion

inverkar pa personens vardagsliv och hindrar personen fran att delta i olika aktiviteter.
Idag visar forskning pa att arbetsterapeutiska interventioner inte ar tillrackligt
individanpassade for personer med Multipel Skleros. Det finns behov av att undersoka
deras upplevelser av vardagslivet, vilket kan generera i 6kad kunskap om deras behov
och intresse, som kan vara till nytta for arbetsterapeuter vid utformning av
interventioner.

Att understka hur den vetenskapliga litteraturen beskriver att personer med Multipel
Skleros upplever vardagslivet.

En systematisk litteraturstudie med kvalitativ design och induktiv ansats. Den
systematiska litteratursokningen genomfordes i databaserna Pubmed, Cinahl och
AMED. Inkluderade studier kvalitetsgranskades med SBU:s kvalitativa
granskningsmall. Analysen genomfdrdes enligt Malteruds systematiska
textkondensering.

Resultatet baserades pa nio kvalitativa studier publicerade mellan 2009-2019. |
resultatet framtradde temat Kénsla av utanférskap och de tre kategorierna Forlorad
kontroll, En ny identitet och Forandringar av rutiner och mening med tillhérande
subkategorier. Forlorad kontroll beskrevs som férdomsfullt bemdtande, behov av stod
for att klara av vardagen samt brist pa respekt. En ny identitet formades genom
forandring av roller och aktivitetsutforande samt utifran skam Gver sin situation och
radsla for omgivningens asikter om dem. Forandringar av rutiner och mening
upplevdes som minskad spontanitet och meningsfullhet.

Litteraturstudien visade pa en kansla av utanforskap hos personer med Multipel
Skleros inom olika omraden. Utifran resultatet fanns det behov av att minska kéanslan
av utanforskap for att fa en tillfredsstallande vardag, nagot som en arbetsterapeut
skulle kunna hjélpa till med genom att utforma individanpassade interventioner.
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Conclusion

Multiple Sclerosis is a neurologic disease that induces disabilities that impact on the
person's everyday life and obstruct the person from participating in different
occupations. Today, research shows that occupational therapy interventions are not
sufficiently individualised for people with Multiple Sclerosis. There is a need to
explore their experience of everyday life as it can generate an increased knowledge
about their needs and interests, which may be useful for occupational therapists in the
development of intervention.

To explore how the scientific literature describes how people with Multiple Sclerosis
experience everyday life.

A systematic literature review with a qualitative design and inductive approach. The
systematic review was conducted in the databases Pubmed, Cinahl and AMED.
Included studies were assessed on quality using SBU’s quality template. The analysis
was made in accordance with Malterud’s systematic text condensation.

The result was based on nine qualitative studies published between 2009-2019. In the
result, the theme Sense of exclusion appeared together with the three categories Lost
control, A new identity and Changes of routines and meaning, with associated
subcategories. Lost control was described as prejudiced behaviour, need for support to
manage everyday life and lack of respect. A new identity was formed by changes in
roles and occupational performance together with shame over one’s situation and fear
of other people’s opinions. Changes of routines and meaning was experienced as
decreased spontaneity and meaningfulness.

This systematic literature review described that people with Multiple Sclerosis
experienced sense of exclusion in everyday life within different areas. Based on the
result, there was a need to reduce the sense of exclusion to achieve satisfaction in
everyday life, which an occupational therapist can help with by designing
individualised interventions.
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Bakgrund

En sjukdom eller skada kan for en person medfora forandringar i det vardagliga
aktivitetsmonstret, vilket kan paverka utforandet i vardagsaktiviteter pa ett negativt satt (1).
Att leva med en sjukdom eller funktionsnedséattning kan paverka delaktigheten bade i
aktiviteter som en person vill och 6nskar att utfora exempelvis i hemmet men ocksa i
samhéllet i stort (2). Personer med funktionsnedséttningar ses ha samre forutsattningar till
skillnad fran 6vrig befolkning avseende manga samhéllsaktiviteter. Det kan handla om
samre forutsattningar till boende, utbildning och arbete, vilket styr hur delaktig en person
kan vara. Arbetsterapeuter kan arbeta med att framja personers delaktighet i
samhéllsaktiviteter och -roller (3). Aktivitet &r ett centralt verktyg inom arbetsterapi, som
anvands i syfte att framja delaktighet samt valmaende och hélsa hos individen.
Arbetsterapeutens roll handlar om att frdmja en god halsa och méjliggéra meningsfulla

aktiviteter for personer som lever med sjukdomar och funktionsnedsattningar (1).

Multipel Skleros (MS) &r en kronisk neurologisk sjukdom som medfér
funktionsnedséttningar, som blir allt tydligare ju snabbare sjukdomen progredierar (4).
Uppkomsten till MS ar okand, men sjukdomen drabbar framst manniskor i aldrarna 20-50
ar, varav merparten ar kvinnor (5). | Sverige berdaknas mellan 17500-18500 personer leva
med sjukdomen och arligen insjuknar cirka 1000 personer (6). Sjukdomen &r autoimmun,
som innebar att kroppen angriper sig sjalv och medfor att inflammation uppstar (4).
Inflammation leder i sin tur till plackbildning i hjarnan och ryggmaérgen. Plackbildning kan
orsaka tillfalliga eller bestaende funktionsnedséattningar, saval fysiska som kognitiva.
Funktionsnedsattningarna kan medfora ett storre behov av stod fran andra i omgivningen
samt innebéra ett 6kat behov av hjalpmedel, exempelvis rullstol, for att fa vardagen att

fungera (4).

Det finns fyra olika former av MS; Skovvis forlépande, Primar progressiv, Sekundar
progressiv samt Progressiv skowvis, dar den vanligaste och minst aggressiva ar Skovvis
forlopande (5). Sjukdomsformerna visar sig pa olika satt beroende pa symtomens
forekomst och intensitet samt skiljer sig at avseende en persons mojlighet till aterhamtning.
Fysiska symtom vid MS kan visa sig genom en paverkad synférmaga samt 6kad

smartkanslighet, muskelspasticitet och blasrubbningar (4, 7). Andra vanliga symtom kan



vara domningar och pareser framst i armar och ben, vilket kan paverka gangférmagan samt
ge en okad fallrisk (7). MS kan dven paverka kognitionen och medféra symtom sasom
fatigue (mental trotthet), som innebéar en varaktig energibrist som kan férvarras vid saval
mental som fysisk anstrangning. Vid fatigue ses ofta nedsatt koncentrations- och
minnesformaga, dar en person kan upplevas som distra och ha svart att gora flera saker
samtidigt. Ungefar halften av de som drabbas av MS far kognitiva och psykiska symtom
nagon gang under sjukdomsforloppet (4). Kognitiva och fysiska symtom kan medféra
svarigheter for en person att klara av och orka utféra sina vardagliga aktiviteter,
exempelvis att kora bil, tvatta och utfora sina hushallsaktiviteter (8). En studie har visat
minskad delaktighet for personer med MS i vardagliga aktiviteter, bade inom hushall och
fritid men ocksa socialt. Det har framkommit att personer som lever med MS har behov av
socialt stod i omgivningen, vilket kan skapa goda forutsattningar till att kunna bibehalla ett
arbete samt inga i sociala sammanhang (9). Ett socialt stod kan dven medfora att en person
lattare kan anpassa sig till sin nuvarande situation, vilket dkar mojligheten till att uppna en
god hélsa. En god héalsa kan uppnas genom aktivitetsbalans, som ar ett centralt begrepp
inom arbetsterapi (1). Dock har aktivitetsbalans setts forandras till det negativa hos
personer med MS av flera olika anledningar (10). Aktivitetsbalans kan stéras om en person
upplever for mycket masten i vardagliga aktiviteter utan aterhamtning eller om personen
upplever sig mindre stimulerad (1). Aktivitetsbalans kan forstas utifran flera dimensioner,
varav en dimension kan forklaras som en férdelning mellan olika aktiviteter. En annan
dimension ar forankrat till varden som olika aktiviteter kan bidra till. Det har visat sig att
personer med MS kan uppleva en obalans mellan aktiviteter som tillgodoser basala behov
och meningsfulla aktiviteter, dar litet utrymme ges at meningsfulla aktiviteter som
intressen och sociala aktiviteter (8). Obalans kan ocksa bero pa narvaro av kognitiva
symtom som fatigue och depression, men aven pa ett 6kat behov av stod fran andra i
aktvititetsutforande och att bli missuppfattad av andra personer (10). Andra faktorer som
kan paverka aktivitetsbalansen negativt ar skuldkanslor éver ett forandrat
aktivitetsutforande och 6kad oro 6ver en oséker framtid.

Vid sjukdom kan det vara svart att aterta aktivitetsbalans pa egen hand och da kan en
arbetsterapeut underlatta exempelvis genom att strukturera och planera vardagen (11).
Arbetsterapeuten kan stotta personer med MS att bli mer sjélvstandiga inom aktiviteter i

det dagliga livet (ADL) och i att utveckla strategier som kan underlatta hantering av



kognitiva symtom (12). Arbetsterapeutiska insatser i form av hjalpmedel,
bostadsanpassning och forandring av miljo kan leda till att personer med MS bibehaller sin
sjalvstandighet i vardagsaktiviteter (7, 9). Aven arbetsterapeutiska insatser i form av
energibesparande strategier har visat sig ha positiva effekter hos personer med MS (5).
Dock finns det studier som tyder pa att arbetsterapeutiska interventioner inom vardagslivet
inte gar i linje med behovet hos personer med MS, och flera studier har betonat behovet av
att utforma interventioner som ar mer individanpassade (13, 14). Interventioner som varit
malinriktade och anpassade utifran individen har visat sig framja delaktighet och
aktivitetsutférande (15). Det har framkommit att personer med MS kan uppleva motet med
arbetsterpeuter som hotfullt mot deras integritet och sjalvbestimmande samt att det finns
behov av interventioner som framjar egenmakt i stérre man for att personerna ska uppleva
kompetens och kontroll samt vara villiga att ta emot hjalpen (14). Det finns en dnskan om
att utveckla arbetsterapeutiska interventioner till att omfatta en hégre grad av flexibilitet
och valfrihet for personer med MS. Tidigare forskning har poéngterat behov av att
undersoka upplevelsen av tillfredsstéllelse och delaktighet hos personer med MS relaterat
till roller, vanor och aktiviteter, i syfte att erhalla en djupare forstaelse och kunna anvanda
inom klinisk verksamhet (13). Det framhalls dven att det ar véasentligt att arbetsterapeuter
forstar hur symtom inverkar pa livskvalitet och vardagliga aktiviteter for att kunna utforma
interventioner riktade bade mot person och omgivning som tacker in aspekter av
livskvalitet (9). Dessutom ansag forfattarna till en tidigare studie att det behévs 6kad
kunskap om vilka aktiviteter som kan upplevas meningsfulla och tillfredsstéllande for att

kunna utforma interventioner som &r individanpassade (8).

Sammanfattningsvis finns det forskning som har pavisat att MS paverkar en persons
aktiviteter inom olika omraden (10, 13, 16). Det saknas dock studier om hur personer med
MS upplever vardagslivet. Genom en systematisk litteraturstudie kan arbetsterapeuter
erhalla en tydligare bild av hur personer med MS upplever sin vardag i forhallande till sina
symtom och sin omgivning. Det kan vara till nytta for arbetsterapeuters kliniska arbete och
generera i 6kad kunskap om personernas behov och intresse som kan vara till nytta vid
utformning av arbetsterapeutiska interventioner. Studien kan déarmed ses som positiv bade
ur ett individperspektiv och kliniskt perspektiv. Den har litteraturstudien fokuserar pa att
samla beskrivningar av upplevelser hos personer med MS, och utgick fran MS som

enhetligt begrepp snarare an en specifik form av MS.



Syfte

Syftet var att undersoka hur den vetenskapliga litteraturen beskriver att personer med

Multipel Skleros upplever vardagslivet.

Metod
Design

For att besvara studiens syfte genomférdes en systematisk litteraturstudie med kvalitativ
design och induktiv ansats. En systematisk litteraturstudie omfattar en férdjupning inom ett
amnesomrade dar vetenskapliga studier soks fram och granskas for att kartlagga nuvarande
kunskapslage (17). Genom att genomfora en systematisk litteraturstudie ansag forfattarna att
information om fenomenet kunde samlas pa ett och samma stélle och ge en dverskadlig bild
av forskningen, vilket kunde vara tidsbesparande for arbetsterapeuter. Kvalitativ metod syftar
till att tydliggora och forsta manniskors upplevelser om ett specifikt fenomen (17). Induktiv
ansats innebar att samla in och analysera data utifran ett objektivt perspektiv i storsta mojliga
man och mot studiens slut formulera en teori. Féreliggande studie grundades pa
tillvagagangssatt enligt Forsberg och Wengstrom (17) samt samt handboken fran Statens

beredning for medicinsk och social utvardering (SBU) (18).
Urval

Urvalet grundade sig pa vetenskapliga studier utifran valda inklusions- respektive
exklusionskriterier. Inklusions- och exklusionskriterier anvandes for att gora tydliga
avgransningar i sokningen. Inklusionskriterierna var 1. kvalitativa vetenskapliga studier med
personer som var 19 ar eller aldre, 2. studier som var skrivna pa engelska eller svenska, 3.
studier dar aktivitet aterfanns i studiens resultat, 4. studier som var publicerade mellan ar
2009 och 2019, 5. studier som var peer reviewed alternativt tidskrifter som var referee-
granskade samt 6. studier som kunde lasas i fulltext pa Goteborgs Universitetsbibliotek.
Exklusionskriterierna var 1. vetenskapliga studier baserade pa mixad metod (bade kvalitativ

och kvantitativ metod), 2. systematiska litteraturstudier, metaanalyser och metasynteser, 3.



studier om narstaendes upplevelser av fenomenet samt 4. studier om interventioner riktade

mot vardagsaktiviteter for personer med MS.

Procedur

Den systematiska litteraturstudien genomférdes genom att séka efter vetenskapliga studier i
databaserna Pubmed, Cinahl och AMED. Forst gjordes en provsokning i Pubmed for att fa en
indikation pa omfattning av material som fanns att tillga om amnet. Provsokningen utgjordes
av sokord i fritext med sokstrangen: "Multiple Sclerosis” AND ”daily activities” AND
“experience”. D& den s6kningen ansags lovande pébdrjades den systematiska sokningen och
forfattarna valde da att ta hjalp av en bibliotekarie fran Biomedicinska biblioteket. Forsta
steget i den systematiska litteraturstudien innebar att identifiera Medical Subject Headings
(MeSH-termer) samt medicinska sokord i Svensk MeSH. Dérefter identifierades ytterligare
MeSH-termer i Pubmed:s MeSH-hierarki, dar ett ord soktes pa at gangen (forst “Multiple
Sclerosis”, ddrefter “attitude to health”, sedan occupation). Relevanta keywords identifierades
med relevans till utvalda MeSH-termer i samrad med bibliotekarie och handledare.
Motsvarande procedur genomfordes i Cinahl genom att anvanda sig av MeSH-termer fran
Pubmed och 6versatta dem till Cinahl:s thesaurus, som benamns Cinahl Headings. AMED
har en enklare uppbyggnad an Pubmed och Cinahl, vilket innebar att sokningen i AMED inte
kunde ske lika avancerat som i de Gvriga tva databaserna (se bilaga 1). Utifran identifierade
termer och keywords skapades tre olika sokblock. Varje sdkblock utgjordes av termer
keywords i title och abstract (se bilaga 1) som kombinerades med den booleska termen OR
emellan dem for att tacka in ett stort omfang av befintlig och relevant litteratur. Sedan
kombinerades alla tre sokblocken med den booleska termen AND emellan varje s6kblock for
att fa med nagot om alla sékblocken och genomfora en systematisk litteratursokning.
Sokningen genomfordes forst i Pubmed, darefter i Cinahl och sedan i AMED. Varje sokning
avgransades utifran ovannamnda inklusions- och exklusionskriterier. Dock skiljde sig val for
avgransningsfilter mellan de olika databaserna och forfattarna valde sa lika avgransningar
som majligt (se bilaga 1). Da den forsta sokningen i AMED gav ett begrénsat resultat valdes
farre sokblock (se bilaga 1). I s6kningen i de olika databaserna aterkom vissa studier, vilket
kunde indikera pa datamattnad. Datamattnad innebar bland annat att insamlingen av data inte
genererar ytterligare kunskap utdver de som redan samlats in (18).



Urvalsprocessen av vetenskapliga studier for den har systematiska litteraturstudien
genomfordes i flera olika steg och alla urval skedde med studiens syfte och
inklusionskriterier i beaktande. Det forsta urvalet, utifran sokningsresultatet i respektive
databas, gjordes genom att l&sa title och abstract av varje studie. Lasning av title och abstract
genomforde forfattarna forst var for sig och dérefter gjordes en jamforelse sinsemellan och en
gemensam beddmning om vilka studier som skulle tas vidare. De studier som minst en av
forfattarna ansag relevanta utifran studiens syfte valdes ut. Nésta steg i urvalsprocessen
innebar att valda studier lastes verskadligt i fulltext for att fa en helhetsbild av innehallet.
Tredje steget innebar att utvalda studier lastes i fulltext mer noggrant an tidigare. Fjarde
steget utgjordes av kvalitetsgranskning av aterstaende studier. Kvalitetsgranskning gjordes
for att sakerstalla en god kvalitet pa studier avseende sammanhang och metodologiska
aspekter samt for att oka litteraturstudiens reliabilitet. Kvalitetsgranskning 6kar studiens

tillforlitlighet (18) och majliggor att studien innehaller studier av god kvalitet (17).

Kvalitetsgranskning av valda studier gjordes med granskningsmallen fran SBU (se bilaga 2).
Bada forfattarna laste utvalda studier i fulltext och kvalitetsgranskade dessa pa egen hand.
Sedan jamfordes granskningen forfattarna emellan for att géra en gemensam slutgiltig
granskning av varje studies kvalitet. I den slutgiltiga kvalitetsgranskningen podngsattes varje
svarsalternativ for att sortera in studierna efter hog, medelhdg respektive lag kvalitetsniva och
sedan omvandlades podngen till procent (se bilaga 3). Totalt kvalitetsgranskades 11 studier,
dar fem studier (19-23) uppfyllde hdg kvalitet, fyra medelhdg (24-27) och resterande tva
erholl 1ag kvalitet. Studier av 1ag kvalitet valdes bort, da forfattarna ansag sig ha tillrackligt

material baserat pa studierna som bedémdes ha medelhdg eller hog kvalitet.

Analys

| en av studierna (23) beskrevs bade upplevelser hos personer med MS och hos anhériga, och
forfattarna valde da att enbart analysera data fran upplevelser hos personer med MS.
Analysen av samtliga studier utférdes i form av en systematisk textkondensering enligt
Malterud (28). En systematisk textkondensering bestar av fyra olika analyssteg; 1. lasa
igenom texterna for att erhalla en helhetsbild, 2. urskilja meningsbarande enheter, 3. ta fram
koder utifran meningsbarande enheter, och 4. skapa kategorier. Forfattarna i foreliggande

studie arbetade med stegen pa foljande vis. | forsta steget lastes inkluderade studier



overskadligt for att erhalla en helhetsbild av materialet. Det gjorde forfattarna separat for att
inte paverka varandra. Under och efter lasning av varje studie skapades tankekartor till
respektive studie for att lattare ssmmanfatta innehallet och kunna skapa preliminara teman.
Sedan diskuterade forfattarna likheter och skillnader mellan sina preliminara teman for att
enas om gemensamma preliminéra teman. Sju prelimindra teman togs fram, varav
aktivitetsanpassning och aktivitetsdiskriminering var tva av dem. Preliminara teman fordes in
i en tabell i Microsoft Excel for att skapa struktur, ge en 6verskadlig bild och for att
mojliggora justeringar vid behov. Forfattarna valde att fargkoda preliminéra teman med olika
farger for att synliggdra och underltta infor ndstkommande steg i analysprocessen. Nésta
steg i analysprocessen var att ta ut meningsbarande enheter fran respektive studie, vilket
forfattarna gjorde gemensamt genom att lasa mening for mening i varje studie. De
meningsbarande enheterna valdes ut utifran litteraturstudiens syfte och fordes in i Microsoft
Excel, under preliminéra teman. Det tredje steget innebar omvandling av meningsbérande
enheter till koder for att fa fram innehallets konkreta betydelse, vilket forfattarna utforde
genom att se till en enhet at gangen. Koder med liknande innebérd grupperades och
sorterades in i en kodgrupp i Microsoft Excel. Kodgrupperna formades utifran omvandling av
preliminara teman och namnen blev mer relevanta i forhallande till innehallet i studierna.
Exempel pa tva kodgrupper som skapades var strategier och roller. Utifran koder och
kodgrupper utvecklades subgrupper genom att forfattarna var for sig noterade nyckelord pa
separat papper. Forfattarna enades sedan om de subgrupper som ansags mest relevanta utifran
datamaterial och litteraturstudiens syfte. Koderna sorterades in i de erhallna subgrupperna.
Darefter skapade forfattarna gemensamt ett konstgjort citat, ett sa kallat kondensat, utifran
koderna under respektive subgrupp. Kondensat skapades i syfte att férenkla innebdrden av
koderna i subgruppen och darmed kunna avgdra om alla koder var av relevans och placerade
under rétt subgrupp. | det sista steget skapade forfattarna tillsammans en sammanfattning av
varje subgrupp genom att utga fran kondensat och citat fran studierna, som ledde fram till att
subgrupperna utvecklades till subkategorier. Sammanfattningarna utgjorde del i
litteraturstudiens resultat och underlattade identifiering av kategorier. Subkategorier som
ansags likna varandra blev tilldelade samma kategori. Nar kategorier hade identifierades
erholl varje kategori en sammanfattning baserat pa grunddragen i tillhérande subkategorier.
Slutligen forholl sig forfattarna kritiska till det insamlade materialet och atergick ett flertal
ganger till originaltexten i studierna for att se utvald text i sitt sasmmanhang. Det gjordes for

att vara sékra pa att kategorier och subkategorier samt innehallet under dem svarade mot



litteraturstudiens syfte och dverensstamde med radata. Innehallet i subkategorierna forstarktes
i resultatredovisningen med citat fran inkluderade studier, dar citaten 6versattes fritt fran
engelska till svenska.

Resultat

Litteraturstudien baserades pa nio kvalitativa studier som soktes fram fran olika databaser
(figur 1).
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Figur 1. Flodesschema Gver urvalsprocessen i databaserna.

De nio studierna (19-27) som inkluderades i litteraturstudien (se bilaga 4) var genomforda pa
olika kontinenter, varav tva kom fran Europa (19, 20), tva fran Oceanien (21, 26), tva fran
Asien (22, 27) samt tre fran Nordamerika (23-25). Samtliga studier var publicerade pa
engelska, och tre studier var skrivna av minst en arbetsterapeut (19, 21, 24). Ovriga studier
(20, 22, 23, 25-27) var skrivna av minst en forskare inom omradet halso- och sjukvard, sasom
fysioterapeut och folkhalsovetare. Samtliga studier hade en studiepopulation bestaende av
bade man och kvinnor. Dock varierade studiepopulationens storlek fran studie till studie.

Samtliga studier innefattade mén och kvinnor som var diagnostiserade med MS och i vissa



studier (19, 21, 23, 26) redogjordes tydligt for vilka former av MS som populationen hade.
Tva studier (19, 22) beskrev hur sjukdomen paverkade personernas engagemang generellt sett
till aktivitet. Tre andra studier (23, 25, 26) utforskade engagemang utifran en specifik
aktivitet. En studie (24) utgick fran hur fallrisk och hantering av fall inverkade pa
aktivitetsutforanden. Tva studier undersokte upplevelser om ens fysiska funktionsférmaga
forankrat till valmaende och aktivitetsutforande (20, 21), varav den ena studien (20) utgick
fran ett generellt perspektiv, medan den andra studien (21) fokuserade pa ett specifikt

symtom; blasrubbningar. En studie hade fokus pa det kognitiva symtomet fatigue (27).

Under analysen av ovanstaende studier framtradde ett Gvergripande tema, Kansla av
utanforskap. Kansla av utanforskap kom att symbolisera hur personerna éverlag upplevde
deras vardag och hur sjukdomen paverkade deras vardagsliv, sdsom delaktighet i aktivitet pa
samhéllsniva och individniva. Kéansla av utanforskap visade sig da personerna upplevde att
omgivningen hindrade dem i aktivitetsutféranden, men att de samtidigt fick forlita sig pa
andra personer da deras sjalvstandighet i aktivitet var begransad. Dessutom kunde kansla av
utanforskap harledas till att personerna upplevde att de i forhallande till andra personer var
annorlunda och det fick dem att kénna sig illa till mods. Vidare relaterade kénsla av
utanforskap till att personerna inte kunde agna sig at intressen och vara spontana, och darmed
kunde hindras att de inte hade samma mojligheter att delta som andra i olika aktiviteter.
Utifran temat identifierades tre kategorier; Forlorad kontroll, En ny identitet samt

Forandringar av rutiner och mening, med respektive subkategorier (tabell 1).

Tabell 1. Presentation av resultatets évergripande tema, kategorier och subkategorier.

Kéansla av utanférskap

Forlorad kontroll En ny identitet Forandringar av rutiner

och mening

Fordomsfullt bemétande Forandringar av roller | Minskad spontanitet




Behov av stod Skam och radsla for att | Meningsfullhet

visa svaghet

Brist pa respekt Behov av att forandra
sitt aktivitetsutforande

Forlorad kontroll

Personerna i studierna upplevde att de inte hade mojlighet att paverka sin vardag och darmed
upplevde forlorad kontroll. Forlorad kontroll visade sig da de upplevde sig ha samre
mojligheter till aktiviteter an tidigare pa grund av sin sjukdom. Dessutom kunde forlorad
kontroll ses da personerna upplevde att de var i behov av andras hjélp men att omgivningen
inte kunde tillgodose deras behov och inte ville lyssna pa och visa dem hansyn. Det
relaterades till att personerna kénde ett utanforskap i relation till sin omgivning och
upplevelsen av Forlorad kontroll beskrevs som Fordomsfullt bemotande, Behov av stéd och

Brist pa respekt.

Fordomsfullt bemodtande

| litteraturen beskrev hur personer med MS upplevde ett fordomsfullt bemotande fran
omgivningen som ansags paverka mojligheten att delta i olika vardagsaktiviteter i olika
sfarer, bade arbete och privat. Genom att personerna hindrades fran att delta i aktiviteter och
inte involverades i beslut gallande deras aktiviteter kan det ses som upplevelser av forlorad

kontroll.

Personerna ansag ofta att omgivningen hade en negativ syn pa dem, vilket uppfattades
forsvara deras mojligheter att delta i olika aktiviteter (19, 22, 25). Personerna upplevde ett
forsamrat sjalvfortroende i forhallande till sin arbetsférmaga pa grund av férdomarna mot sig
(25). Arbetsgivare upplevdes ha fordomar om personer med MS, bade avseende
arbetsrekrytering och vid bibehallande eller dtergang i arbete (25). Det synliggjordes nar en

persons anstéllning kunde avslutas pa grund av sjukdom och inga andra skal:



”Lat mig ga, for att jag inte presterar. Det bryr jag mig inte om. Men, 14t mig inte ga, for att du tror att
jag ar for sjuk. Det var ett beslut som togs av tva personer. De diskuterade det aldrig med mig.” (25,
5.65)

Arbetsgivare ansags dven motvilliga till att anpassa arbetsplatsen eller erbjuda flexibilitet i
arbetsuppgifter och distansarbete for att kunna arbeta kvar (22, 25). Personerna upplevde
aven att narstaende kunde skammas éver deras fysiska begransningar och hindra dem fran att
delta i aktiviteter av rédsla for vad dvriga i omgivningen skulle tycka (22, 23). For att minska

kénslan av att vara till besvar genererades strategier for att gynna den samboende (21).

Behov av stod

Litteraturen beskrev hur personerna upplevde ett 6kat behov av stod fran samhallet och
anhoriga for att kunna delta i olika aktiviteter, men stodet fran dessa ansags inte tillrackligt
stottande i forhallande till behovet. Ett upplevt behov av stod i utforandet av aktiviteter
relaterades till att personerna forlorade kontrollen dver sitt vardagsliv, da de fick anpassa sig
efter nar stodet fanns att tillga och till vilka aktiviteter.

Personerna upplevde otillrackligt stod av samhallet for att kunna klara av sin vardag (19, 25).
Det framholls att behoven inte dverensstamde med den hjalp som fanns att fa, da hjélpen
enbart avsag vissa aktiviteter (19). Storre ansvar lades darfor pa anhériga, framfor allt
avseende utforandet av hushallssysslor (19). Personerna upplevde att aktiviteter som de
tidigare hade kunnat skota pa egen hand nu kravde involvering av andra personer pa grund av
sitt sjukdomstillstand och dess inverkan pa funktionsformagan (19, 23, 24). De behévde

numera hjélp vid utférandet av hushallssysslor och matinkdp (23) och personlig vard (19).

”Jag har kognitiva svarigheter ocksa och jag kunde tappa bort mig nar jag skulle handla, vilket var
valdigt svart att hantera i bérjan. Men nu &r det inte det. Min make hjalper mig med det. Jag har
accepterat det, det ar inget jag kan géra for att férandra det. Men jag kan arbeta med det och med stéd
av min make har vi kommit pa andra idéer hur vi kan utfora fysisk aktivitet. Och det har fungerat
fantastiskt. ” (23, s.188)

Personerna upplevde att det sjukbidrag som fanns att tillga inte var skaligt att leva pa samt att
det begransade ens arbetsinkomst och forsvarade mojligheten att arbeta (25). Stod fran
anhoriga och fran samhéllet upplevdes paverka mojligheten att delta i fysisk aktivitet (23).



Brist pa respekt

Litteraturen beskrev att personerna upplevde att deras asikter inte lyssnades pa av lékare och
att vardpersonal inte visade hansyn till livssituation, aktiviteter och anhoriga vid utforandet
av vissa aktiviteter. Brist pa respekt kunde ses som att personerna inte hade mojlighet att

paverka sin vardag och darfor upplevde férlorad kontroll.

Personerna tvingades ratta sig efter personalens satt och tider och upplevde att de inte visades
hansyn vid nar och hur aktiviteterna skulle utforas (19). De upplevde &ven brist pa respekt da
de var tvungna att ta emot okéanda vardgivare for att fa hjalp med aktiviteter av intim
karaktar, exempelvis dusch och toalettbesok (19). Dessutom var okanda vardgivare inte
bekanta med personernas preferenser och darmed kunde inte aktiviteterna utféras pa
personernas satt (19). Brist pa respekt kunde aven upplevas nar personerna deltog i aktiviteter
som skulle vara anpassade utifran deras sjukdomsbild, men dar ledaren inte respekterade
personernas begransningar utan drev pa (23). Personerna med MS upplevde dessutom brist pa
respekt mot anhoriga fran vardgivarnas sida da anhoriga inte visades hansyn vid utférandet
av samhallsinsatser (19). Personerna med MS ansag att anhoriga fick finna sig i att
vardpersonal dok upp odnskade tider. Brist pa respekt kunde ocksa forekomma vid
lakarbesok da lakaren inte tog sig tid att lyssna pa personernas upplevelser av sin situation
(22).

”Jag &r inte tillfredsstalld med sattet som l&karna behandlar oss. De ger oss inte tillrdckligt med tid att

prata och diskutera nagra nya symtom.” (22, s.5)

En ny identitet

| litteraturen framstélldes hur personerna med MS antog en ny identitet pa grund av
sjukdomen. En del i att anta en ny identitet var férandringar av roller da de jamfort med
tidigare forlorade vissa aktiviteter och fick ett forandrat aktivitetsutforande. En ny identitet
uppkom aven pa grund av att kanslor av skam och réadsla infor omgivningen relaterade till en
foréandrad situation, funktionsnedséttning och behov av hjalpmedel. I studierna framkom
personernas bild éver hur de upplevde en kéansla av att uteslutas fran aktivitetsdeltagande i
samband med en ny identitet som sjukdomen forde med sig. Personernas identitet paverkades

positivt av forandringar i sitt satt att tanka kring sin formaga och agerandet darefter, vilket



kunde minska kanslan av utanforskap. En ny identitet beskrevs i relation till Férandringar av
roller, Skam och radsla for att visa svaghet samt Behov av att férandra sitt
aktivitetsutforande.

Forandringar av roller

Personerna i studierna upplevde att de forlorade en eller flera roller och antog andra roller
ofrivilligt till foljd av sjukdomen och ett forandrat aktivitetsutforande. Dessutom fanns en
stravan efter att bibehalla befintliga roller genom att anpassa aktiviteter. Paverkan pa roller

bidrog saledes till att personernas upplevde sin identitet som annorlunda.

Det framkom att MS hade inverkan pa personernas olika aktivitetsroller (19, 22, 24). Det
ansags viktigt att kunna utfora en aktivitet i syfte att bibehalla en roll (24). Rollen som en
social person visade sig forandras sedan insjuknandet i MS (19-21, 23, 27). De kognitiva
symtomen bidrog till ett minskat deltagande i sociala aktiviteter, som i sin tur inverkade
negativt pa den sociala rollen (19, 22, 27). En upplevd forandrad social roll synliggjordes
genom ett undvikande av sociala sammanhang, som innan hade varit en stor del av

personernas vardag (22).

”Jag var en mycket social man, och helt plotsligt fordndrades allt. Mitt social liv har forédndrats en hel
del. Jag har minnesproblem. Jag gldmmer manniskors namn (aven néra manniskors) och &ven
handelser. Darfor foredrar jag att reducera min sociala kontakt med manniskor, vilket har gjort mig
ledsen och nedstdmd.” (22, s.4)

Aven fysiska symtom upplevdes minska utférandet av sociala aktiviteter, vilket forandrade
rollen som social och ledde fram till att personerna holl sig for sig sjalva (20, 21). Personerna
uppfattade att de inte kunde ge lika mycket av sig sjélva som tidigare i sociala sammanhang
(19).

Innan sjukdomen upplevde personerna att de hade en samhallsroll déar de bidrog till samhéllet
genom sitt arbete och en kansla av att vara framgangsrik (19, 25) och vara vardefull (19).
Efter sjukdomens debut tenderade dock samhallsrollen att karaktériseras mer av sjukdom och
inkompetens. Manga personer hade en stravan om att andra skulle se dem som mer &n sin
sjukdom och ge dem bekraftelse. Personerna hade en bild av sig sjalva som sjuka vilket

innebar ett forsamrat sjalvfortroende samt en forandrad syn och livsstil dér fokus enbart



handlade om att leva for att 6verleva (19). Sjukrollen kdnnetecknades av minskad

sjalvstandighet och ett 6kat beroende av omgivningen (19, 23, 24).

Till foljd av sjukdomen kunde dven en forandrad arbetsroll urskiljas, vilket visade sig da
personerna upplevde for hdga arbetskrav, saval fysiskt som kognitivt i forhallande till sin
nuvarande formaga (22, 25). Arbetsrollen antog en annan form da personerna var villiga att
byta till ett arbete som var lagre an deras kompetens, men som ansags mindre kravande sett
till deras ork och formaga (22, 25). Dock saknade personerna ofta arbetslivserfarenhet inom
andra omraden, vilket forsvarade mojligheten att byta till ett annat arbete (25). Dessutom
upplevde en del personer att de hade svarare att utbilda sig inom ett annat yrke pa grund av
sjukdomens progression och hdga alder (25). Ett nytt arbete 6verensstamde inte alltid med
personens syn pa sin livsstil och ekonomi (22, 25). Sjukdomen kunde &ven leda till forlust av
arbetsrollen (22, 25, 26).

”Inom det jobbet en hade, hade dem inte rad att ha ndgon som bara kor dig runt, och da var du tvungen
att kora dig sjalv. Och innan det arbetade jag med glasfiber i ungefar tolv ar, da behévde du verkligen
kunna se detaljer for att kunna gora den typen av jobb. Nar jag forst tvingades sluta att gora fonster
trodde jag att jag skulle kunna aterga till det, jag skulle sékert ha klarat det i 6 manader... men nu tror
jag inte det finns ndgon chans att jag kan halla pa med det atta timmar om dagen, till och med tva

timmar om dagen skulle bli en utmaning” (26, s.633)

Om personerna blev arbetsldsa hade de en stravan efter att aterta rollen som arbetare da
arbetsrollen upplevdes som viktig for dem (25). Det innebar att de upplevde att de vid en

arbetsintervju satte mer press pa sig sjélva an tidigare.

Skam och radsla for att visa svaghet

Litteraturen beskrev hur personerna med MS upplevde skam och radsla for att visa upp sina
funktionsnedsattningar for andra personer i omgivningen pa grund av andras asikter och
tankar om dem. Det fanns en skam 6ver att kdnna sig inkompetent och rédsla att vara till last
for sin omgivning. Skam och réadsla for att visa svaghet paverkade hur de sjalva och andra

identifierade dem.

Upplevelse av skam och rédsla relaterat till olika symtom som sjukdomen medférde

paverkade personernas aktiviteter och medférde att vissa aktiviteter undveks (19, 21, 23, 25,



27, 28). Det forekom skam Gver att synliggora sin nedsatta fysiska formaga (20) eller 6ver att
anvénda ett hjalpmedel for att kompensera for sin nedsatta fysiska formagan (22). Skam i
relation till blasrubbningar och risk for lackage innebar att sociala aktiviteter undveks (21).

”0Oh ja, ja om jag blev inbjuden till bréllop eller liknande, du vet, eller olika fester, och sddan saker och
da skulle jag saga nej, nej jag kan inte, jag véljer att inte lata dem veta vad det verkliga problemet ar,

jag kunde inte se det framfor mig.” (21, 5.2354)

Vidare forekom en radsla att avsldja sin sjukdom for arbetsgivare, i tron om att det kunde
forsamra chanserna till anstéllning (25). Det fanns aven en radsla fér vad arbetsgivaren skulle
tycka om personen efterfragade en anpassning av arbetsplatsen for att kunna arbeta kvar (25).
Ytterligare en aspekt av radsla var radslan 6ver att vara till last for andra manniskor pa grund
av ett forandrat aktivitetsutforande och ett 6kat beroende av andra (19). | samband med ett
forandrat aktivitetsutforande upplevdes aven en radsla for att misslyckas och framsta som
inkompetent i andras 6gon (19). Dessutom fanns en radsla for att vid fatigue paverka vanners
aktiviteter, exempelvis restaurangbesok (27). Radslan dver att uppvisa sin fysiska
funktionsnedséttning hindrade transport med kollektivtrafik (20, 21, 24). Slutligen upplevde
personerna en radsla for att vistas utanfor hemmet, da en valbekant miljoé kunde underlatta
hantering av fysiska symtom (19, 21). Réadsla 6ver hur deltagande i aktivitet skulle paverka
deras fatigue bidrog till att de inte tog sig an nya utmaningar (27).

Behov av att forandra sitt aktivitetsutférande

| litteraturen beskrevs hur personer med MS upplevde ett behov av att forédndra sitt
aktivitetsutforande for att kunna bibehalla aktiviteter i vardagslivet. For att personerna skulle
inse att det fanns ett behov av att férandra sitt aktivitetsutforande kravdes insikt om
nuvarande formaga, acceptans for sjukdomen och sina begransningar, samt ett forandrat
tankesatt. Behov av ett forandrat aktivitetsutforande ansags kunna tillgodoses genom
aktivitetsanpassning, prioriteringar och 6kad nérvaro vid utforandet av aktiviteter.

Eftersom behov av att forandra sitt aktivitetsutforande innebar insikt, acceptans och ett

foréandrat tankesatt kunde det ses som att personens identitet omformades.

Insikt om nuvarande formaga handlade om att personerna andrade aktivitetsutforanden

genom att fokusera pa de aktiviteter som de kunde utfora (19, 20, 24). Genom att fa insikt om



att det behovdes foréandring i aktivitetsutférandet upplevde personerna att deras vardag

underlattades och att det fanns mojlighet att leva ett skaligt liv.

”Jag forsoker med mycket viljekraft att undvika att kdnna det [de fruktade symtomen] ...Om du vill
leva, dd méste du leva med detta. Det hjalper inte att konstant tanka pa vad du inte kan gora, men jag
koncentrerar mig pé saker jag kan gora och vad som funkar inom dem begransningarna. Om jag haller

mig inom [begransningarna], d& kdnner jag att jag har ett bra liv.” (20, s.407)

Forstaelse om nuvarande formaga och sjukdomens paverkan pa aktivitet var viktigt for att
kanna njutning i livet och till utférandet av olika aktiviteter (19, 20, 24). Vidare var forstaelse
och acceptans om nuvarande férmaga nodvandiga for att forandringar i aktivitetsutforandet
skulle kunna ske (24). Forstaelse och acceptans var dock en langvarig process som kunde
paga under flera ar och som forsvarades av stolthet och fokus pa tidigare aktivitetsformaga
(24).

Personerna insag att de behovde forandra sitt aktivitetsutforande for att kunna fortsatta delta i
en aktivitet och utvecklade darfor olika strategier (19-27). De upplevde dven ett behov av att
goOra anpassningar i den fysiska miljon for att kunna fortsatta med olika aktiviteter (22, 24,
25). Att vara mer narvarande i en aktivitet an tidigare upplevdes vara en forutsattning for att
aktiviteten skulle kunna utforas (19, 24). De upplevde att de numera hade behov att prioritera
vissa aktiviteter framfor andra for att fa vardagen att fungera (19, 26, 27). Genom medveten
forandring i aktivitetsutforandet upplevdes symtom (22-25, 27) och fallrisk (24) reduceras.

Forandringar av rutiner och mening

Litteraturen beskrev att personerna upplevde forandringar av rutiner och vanor samt
meningsfullhet. De upplevde ett 6kat behov av planering och struktur med vilopauser, kortare
tid till aktiviteter som ansags meningsfulla samt en upplevelse av minskad tillfredsstéllelse
avseende vissa aktiviteter. Positiva upplevelser av meningsfullhet och sétt att bibehalla
meningsfullhet skildrades ocksa. Planering och struktur kunde bidra till att personerna blev
mer styrda och hade svart att ta del av aktiviteter utanfér hemmet, vilket medférde att de
kunde uppleva en kansla av utanforskap. Férandringar av rutiner och mening beskrevs i

relation till Minskad spontanitet och Meningsfullhet.



Minskad spontanitet

Upplevelsen av minskad spontanitet skildrades i litteraturen som en foljd av dkad planering
och strukturering av vardagsaktiviteter pa grund av sjukdomssymtomen. Minskad spontanitet
kunde ses som en del i personernas férandring av sina rutiner da personernas aktiviteter fick

utforas pa annat satt och enbart i vissa miljoer.

MS bidrog till att aktiviteter ansags mer energikravande, vilket resulterade i minskad ork (19,
20, 22, 23, 26). Aktiviteter upplevdes inte kunna utforas lika effektivt som tidigare utan
kravde noggrann forberedelse och nédrvaro (19).

”Nir jag gér ut for att traffa vanner, ser jag till att dem forstar att jag kanske avbokar i sista minuten.

Darfor gar vi aldrig till restauranger som kraver reservation.” (27, s.426).

Planering upplevdes minska spontanitet (19, 24, 27) och resultera i farre antal aktiviteter och
aktiviteter som framst utférdes i hemmiljon (19). Planering av aktiviteter uppfattades dock
underlatta hantering av symtom och mojliggora delaktighet i aktivitet (19-27). Kénslan av
trotthet medforde att personerna insdg behovet av att planera in vila innan, under och efter en
aktivitet (19, 20, 22, 27). Det 6kade beroendet av andra manniskors hjélp upplevdes ocksa ha

en negativ inverkan pa spontanitet (19).

Meningsfullhet

Enligt litteraturen upplevdes férandringar av meningsfullhet i vardagen. En minskning av
aktiviteter som personen dnskade att utfora, exempelvis sociala aktiviteter och intressen, och
som gav gladje och lust samt ansags ge livet mening. Dessutom forekom nya sétt att kunna
aterta forlorad meningsfullhet samt att omvérdera sin syn pa vilka aktiviteter som kunde

anses meningsfulla.

Meningsfullhet beskrevs som en viktig del i livet for att kunna bibehalla sin livslust och
underlatta sjukdomsforloppet (19, 20). Meningsfulla aktiviteter upplevdes dock fa mindre
utrymme till forman for aktiviteter som tillgodosag grundlaggande behov, sasom att duscha,
da dessa aktiviteter ansags nodvandiga da de kunde utforas oavsett tid pa dygnet (19).

Déremot framkom det i litteraturen att det var personens upplevelse av aktiviteten som



bestamde om aktiviteten ansags meningsfull, vilket medforde att dven rutiner som matlagning

och stadning kunde ses som meningsfulla (24).

En strategi for att bibehalla meningsfullhet i livet var att finna nya intressen utifran
personernas fysiska nedsatta formaga (19). Meningsfullhet upplevdes i sociala sammanhang

dar moéjligheten fanns att hjalpa andra i liknande sjukdomssituation (20).

«..Jag kan inte forestélla mig hur det skulle vara. Det har betytt allt for mig. Att mdta ménniskor i
samma situation, lara kdnna nya vanner, hjélpa andra, exempelvis ménniskor som nyligen blivit
diagnostiserade och som maste komma till klubben och inte vet hur de ska hantera situationen.” (20,
5.408)

Personerna upplevde att meningsfulla aktiviteter gick forlorade pa grund av en forsamrad
fysisk (19, 20) och kognitiv formaga (19, 27). Meningsfulla aktiviteter, sdsom intressen,
ansags aven minska i varde till foljd av fatigue (27). Personerna upplevde svarigheter med
planering av vardagsaktiviteter som medforde att vissa aktiviteter inte langre ansags lika
meningsfulla att delta i jamfoért med innan sjukdomsdebuten (19). Dessutom upplevdes det
svarare att hitta nya intressen som gav mening, och aktiviteter ansags inte langre ha positiv
inverkan pa personens valmaende och drommar (19). Sociala aktiviteter upplevdes inte langre
ge lika mycket gladje (21). Deltagande i sociala aktiviteter uppfattades inte tillrackligt
tillfredsstéllande, da det numera enbart involverade nérstdende och andra personer med MS
(19).

Diskussion
Metoddiskussion

Systematisk litteraturstudie valdes som metod for att ssmmanfatta kunskapsléget av
upplevelser av vardagslivet hos personer med MS, i syfte att forenkla arbetet for verksamma
arbetsterapeuter och kunna framja mer individanpassade interventioner for personer med MS.
Litteraturstudien var av kvalitativ design, da syftet var att undersoka upplevelser. Kvalitativa
studier ar att foredra for att erhalla djupa beskrivningar av fenomen (29). Kvantitativa studier
valdes att uteslutas da de inte ansags relevanta for studiens syfte. Forfattarna dvervagde att
inkludera studier med mixad metod, men ansag att tillrackligt med material av kvalitativ



design redan hade samlats in for att kunna besvara syftet i forhallande till utsatt tid. Av
samma skal genomfordes inte heller en sekundérsékning. En nackdel forfattarna kunde se
med litteraturstudien var att forfattarna fick forlita sig pa de tolkningar forskarna i respektive
studie hade gjort av studiepopulationens upplevelser. Dock upplevde forfattarna det som
positivt att citat fanns med i varje studie, vilket kunde pavisa trovardigheten i forskarnas
tolkningar. En alternativ metod for att erhalla upplevelser av vardagslivet hos personer med
MS skulle kunna ha varit att genomféra kvalitativa intervjuer. Da hade forfattarna kunnat
urskilja ansiktsuttryck och kroppssprak i forhallande till upplevelserna och det hade troligen
bidragit till en djupare beskrivning av tolkningar samt att det genom foljdfragor hade funnits
mojlighet till att utvidga intressanta omraden som uppkommit. Dock hade det troligen

medfort ett mindre omfangsrikt material och blivit mindre generaliserbart universellt.

Generaliserbarhet ar framst nagot som efterstravas inom kvantitativa studier, medan inom
kvalitativa studier ar syftet framst att erhalla djupgaende beskrivningar om ett visst fenomen
(30). Litteraturstudien skulle anda kunna anses generaliserbar da den innefattade studier
bestdende av bade man och kvinnor, olika aldrar, olika ursprungslander samt att studiernas
resultat hade manga likheter sinsemellan. Utifran namnda faktorer skulle litteraturstudien
kunna representera malgruppens upplevelser i stort och vara éverforbar i flera olika
sammanhang oavsett kultur, alder och kon. Generaliserbarheten skulle kunna starkas
ytterligare om samtliga inkluderade studier hade haft samma datainsamlingsmetod, till
skillnad fran nu nar intervjuer eller fokusgrupper anvants. Val av datainsamlingsmetod skulle
kunnat ha paverkat deltagarnas svar. Intervjuer sker vanligen enskilt medan fokusgrupper
involverar flera personer som kan ha paverkat varandra. Dock ar bade intervjuer och
fokusgrupper kvalitativa datainsamlingsmetoder (30), nagot som anda kan ses ge svar pa
forskningsfragan. Forfattarna sag att ett storre antal studier skulle kunna framja
generaliserbarheten mer, men pa grund av utsatt tid fanns det inte mojlighet att soka i fler

databaser och eventuellt kunna identifiera fler relevanta studier.

En risk vid litteraturstudier som kan paverka utfallet ar forforstaelse. Forforstaelse innebar
kunskap och erfarenheter som forskaren har med sig innan studien (31). Forfattarna hade ett
aktivitetsperspektiv som blivande arbetsterapeuter och sedan tidigare erhallit kunskaper om
arbetsterapeutiska begrepp och om neurologiska sjukdomar. Dessa faktorer skulle ha kunnat

paverkat litteraturstudien avseende exempelvis val av sokord, urval av studier och tolkning av



studiernas resultat. Det hade troligen sett annorlunda ut om andra professioner gjort om
samma studie utifran sitt perspektiv. For att minimera paverkan av forforstaelse pa studien
forsokte forfattarna reflektera kring sin egen forforstaelse och anvande vissa urvalskriterier
for att inte exkludera studier utifran kansla och preferens. Genom att reflektera kring sin
forforstaelse samt att vara transparent i sitt tillvagagangssatt minskas risken for att
forforstaelsen paverkar resultatet (32). Redogorelse for forforstaelse ar ett sétt att pavisa
studiens tillforlitlighet (31, 32).

Induktiv ansats &r positivt da ingen teori styr dver studiens resultat (30). Dock férekommer
alltid vissa influenser fran forfattarna mer eller mindre och kommer synas i den teori som
formas mot slutet av studien (30). En induktiv ansats valdes da forfattarna ville samla in data
och analysera data utan att bli for styrda av en viss teori. Det ansags aven ge mer valfrihet i
skapande av kategorier utifran studiernas resultat. Malteruds (28) systematiska
textkondensering anvandes som analysmetod da den ansags vara latt att félja i processen.
Forfattarna upplevde analysmetoden forstaelig och tydlig da Malterud i text redogjorde
strukturerat for varje analyssteg med metaforiska beskrivningar intill. En fordel med
Malteruds analysmetod var att den uppmuntrade till rekontextualisering, vilket bidrog till att
forfattarna atergick till studierna for att se utplockad data i ett ssmmanhang. Dock hade
forfattarna inte tidigare arbetat med Malteruds systematiska textkondensering, och det
upplevdes darfor svart att komma fram till kategorier och subkategorier som svarade mot
studiens syfte och som inte gick in i varandra. Da forfattarna hade brist pa erfarenhet av att
forma kategorier och subkategorier ansag forfattarna att en deduktiv ansats varit att foredra
da en fardig teori som utgangspunkt troligen hade underlattat kategoriseringen. Dock hade
nackdelen med en deduktiv ansats varit att viss data hade kunnat ga forlorad vid analysen, till

skillnad fran en induktiv ansats dar studien nu skulle kunnat fa ett mer omfattande material.

For att mojliggora en studies reproducerbarhet behéver de exklusions- och inklusionskriterier
som anvants i studiens urval tydliggoras (31). Sadana kriterier skapar ett konkret
tillvagagangssatt avseende sokningsprocessen samt framjar sokandet av studier som svarar
mot forskningsfragan och som &r av god kvalitet. | féreliggande studie valdes exempelvis
inklusionskriteriet aldern 19 ar och uppat med hanvisning till de olika avgransningsfilter
avseende alder som fanns att tillga i anvanda databaser. Forfattarna valde att avgransa sig till

19 ar och uppat, da det ligger néra sjukdomens debutalder, 20-50 ars alder (4).



Valet att ha med studier mellan 2009-2019 grundade sig i att forfattarna efterstravade att hitta
forskning inom omradet som var representativ for det nuvarande forskningslaget.
Tidsintervallet ligger i linje med vad Forsberg och Wengstrom (17) rekommenderar vid
utforandet av en systematisk litteraturstudie (17). Inklusionskriteriet peer-rewied eller
referee-granskade studier valdes da det ansags vara ett satt att bidra till en hog kvalitet av
litteraturstudien. Urvalskriteriet fulltext pa Géteborgs Universitet kan ha bidragit till att
relevanta studier exkluderats, vilket kan ha inverkat pa resultatet. Urvalskriterier och
kvalitetsgranskning av studier medfdrde dock att studier valdes systematiskt och inte utifran
forfattarnas preferenser. Darmed kunde litteraturstudiens paverkan av forfattarnas

forforstaelse minskas och kvaliteten hojas.

Kvalitetsgranskning av inkluderade studier genomfordes for att erhalla en hog kvalitet pa
litteraturstudien. Studien anses ha hdg kvalitet da enbart studier som bedomdes vara av
medelhdg eller hog kvalitet har inkluderats. Da kvalitetsgranskningen har skett bade i enskild
regi och tillsammans skulle det kunna starka trovardigheten att det gatt ratt till. Det var dock
otydligt hur sammanstéllning av kvalitetsgranskningen skulle ske och férfattarna bestamde
sig for att ge ett poang for varje pastaende i kvalitetsgranskningsmallen fran SBU som
respektive studie uppnadde. Otydligheten kring sammanstéllningen av kvaliteten skulle
darmed kunnat ha paverkat litteraturstudiens trovardighet.

| foreliggande litteraturstudie inkluderades studier skrivna av andra professioner inom hélso-
och sjukvarden och inte enbart arbetsterapeuter. Valet gjordes da den arbetsterapeutiska
litteraturen inom amnet var begransad. | efterhand ansag forfattarna att inkluderandet av
studier skrivna av andra professioner var vérdefullt da olika professioner hade olika
perspektiv som medforde att upplevelserna skildrades pa olika sétt. | en av studierna (23)
beskrevs bade upplevelser hos personer med MS och hos anhériga. Forfattarna valde att
inkludera studien, da det gjordes en tydlig sérskiljning av asikterna bade vid citat och den
tolkade texten, och darmed var det latt for forfattarna att forsta och ta fram vilka upplevelser

som tillhérde personer med MS.

Forfattarna avsag att redovisa det systematiska tillvagagangssattet pa ett éppet och tydligt satt

genom att redovisa for sokstrang, sokord, databaser, urvalsprocess och -kriterier samt



fortydliga tillvagagangssattet med figurer och tabeller. Den form av redovisning ligger i linje
med de krav som finns for redovisning av tillvagagangssatt av en systematisk litteraturstudie
(17, 33). Det skulle kunna indikera pa hog reproducerbarhet. Redovisning av ett noggrant och

tydligt tillvagagangssatt ligger ocksa i linje med en okad validitet (30).

Det genomfordes en bred sékning genom att anvanda bade MeSh-termer och keywords samt
den boleska termen OR mellan MeSH-termer och keywords, i syfte att inkludera ett storre
antal studier i sokningsresultatet och darmed kunna fa med litteratur av intresse. En risk vid
litteraturstudie kan vara metodologiska kunskapsbrister (33), nagot som visade sig i
foreliggande studie da forfattarna av misstag utelamnade tillampning av trunkering. Da
trunkering inte anvandes kan relevanta studier ha missats vilket kan ha paverkat
datainsamling och resultat. Trunkering skulle kunna ha bidragit till ett mer omfangsrikt
material da det bidrar till att flera bojningar av ett ord inkluderas i sokningen, sasom plural
och bestamd form (17). Insamlat material skulle eventuellt kunnat bli mer omfattande om
sokningen utvidgats till flera an tre databaser. De utvalda databaserna valdes dock da de var
av hog relevans for amnesomradet och studiens syfte. En anledning till att litteraturstudien
enbart kom att omfatta tre databaser var att forfattarna var nya infor att gora en systematisk
litteraturstudie och behdvde tid pa sig att satta sig in i processen, sasom att identifiera
relevanta sokord och forsta uppbyggnad av sokblock samt de olika databasernas
sokningssystem. Ytterligare en anledning var att de valda databaserna ansags ge tillrackligt
med omfattande material for analys. Fordelen med att enbart soka i tre databaser var att
forfattarna hade majlighet att ga 6ver studierna flera ganger. Det innebar majligheten att
erhalla ett gediget material for litteraturstudiens resultat samt att risken for feltolkningar

skulle kunna minimeras, nagot som &r i linje med Malterud (28).

For att erhalla en korrekt tolkning av studiernas innehall studerade forfattarna i foreliggande
studie dessa separat for att bedoma innehall och kvalitet. Darefter diskuterade forfattarna med
varandra for att se om de uppfattat materialet pa samma sétt, och vid sérskiljning av asikter
gick forfattarna tillbaka och granskade materialet pa nytt i syfte att erhalla en sa korrekt
beskrivning som majligt. Etiska risker med litteraturstudie kan uppsta nar litteratur dversatts
fran engelska till svenska, da det kan medfora att texter tolkas fel och resultatet kan bli
snedvridet (33). En risk kan da vara att studiepopulationen framstélls pa ett nedvarderande

sétt, vilket kan ge en orattvis bild av fakta som framkommit (33). FOr att resultatet skulle ge



en mer réttvis bild valde forfattarna att ta med citat under varje subkategori. Genom att
tolkningar forstarks med citat kan lasaren skapa sin egen uppfattning om ett fenomen, nagot
som Okar trovardigheten av en studie (30).

De valda studierna i den har studien var alla peer-rewied och godkénda av forskningsetisk
namnd, vilket starker det etiska aspekterna i studien. Forskningsetiska principer inbegriper
respekt for personen (exempelvis informerat samtycke), géra-gott-principen och réttvisa
(exempelvis skydd mot sarbar grupp) (33). Flera av dessa aspekter berordes i de inkluderade
studierna i foreliggande studie. Personer med MS kan anses vara en sarbar grupp, men da
studiepopulationen inkluderade i studierna och frivilligt gett sitt samtycke till deltagande kan
studiens genomforande motiveras. Genomforandet av litteraturstudien kunde &ven motiveras
med att resultatet av studierna var till nytta for malgruppen, sa att de kan komma att fa

arbetsterapeutiska interventioner som var mer individanpassade.

Resultatdiskussion

| resultatet framkom att personerna upplevde forlorad kontroll, en ny identitet och
forandringar av rutiner och mening. Forlorad kontroll visade sig som fordomsfullt
bemdtande, behov av stod och brist pa respekt. Ett fordomsfullt bemdtande innebar att
manniskor i personernas omgivning antog saker om dem utifran deras sjukdom och
omgivningen dérav fattade beslut utan att involvera dem. Det kan tolkas som att de inte fick
vara med och paverka da de avvek fran samhallets radande normer. Det kan relateras till
tidigare forskning som har pavisat att personer med funktionsnedsattning vanligen uppfattar
att de behandlas annorlunda &n 6vriga personer i deras omgivning da funktionsnedséttning
avviker fran normen (34). | resultatet tydliggjordes att personer med MS upplevde behov av
stod, men att stodet inte ansags tillrackligt, samt att de upplevde brist pa respekt da de ansag
att de inte blev lyssnade pa och inte visades hansyn. Det kan tolkas som att de inte kunde fa
den hjélp de behover och att de hindras fran att utfora aktiviteter pa sina villkor och vara
delaktiga i olika vardbeslut och kring deras aktivitetsutforande. Det ligger i linje med
Kielhofners (34) resonemang om att den sociala miljon kan ha konsekvenser for delaktighet i
aktivitet. Delaktighet kan harledas till inflytande och &r av betydelse for beslut om personens
liv och vard (35). Personer med funktionsnedsattningar har samre forutsattningar till skillnad

fran ovrig befolkning avseende manga samhallsaktiviteter och det kan paverka delaktigheten



(2). Arbetsterapeuter kan arbeta med att framja personers delaktighet i samhallsaktiviteter och
-roller (3). Forfattarna menar att framjande av delaktighet pa samhallsniva kan ske genom
exempelvis att arbetsterapeuterna haller i forelasningar och utformar broschyrer for
vardpersonal, arbetsgivare och anhoriga. Da kan arbetsterapeuter synliggéra och
uppmarksamma omgivningen pa hur det &r att leva med MS och vilka konsekvenser det far i
vardagen. Arbetsterapeuter bor aven rikta sig till politiker och i métet betona manskliga
rattigheter och allas lika varde for att fa till storre samhallsforandringar som kan gynna
mojligheter till aktivitet for personerna med MS. Arbetsterapeuten kan aven gora personen
delaktig och motiverad genom att tillsammans med personen satta upp olika behandlingsmal
utifrn personens behov och dnskemal. Att arbeta utifran personens behov, intressen och
varderingar &r viktigt for att kunna gora personen delaktig i sin behandling (36, 37). Taylor
(38) menar att arbetsterapeuten kan arbeta mer individanpassat och skapa en god relation till
personen genom att tanka pa sitt fornallningssatt. En arbetsterapeut kan tillampa sex olika
forhallningssatt; problemldsande, empatiskt, uppmuntrande, instruerande, samarbetande eller

foresprakande.

Upplevelsen av brist pa respekt skulle kunna tolkas som att vardpersonal inte varnade om
personernas integritet och sjalvbestimmande. Bevarande av integritet och sjalvbestimmande
ar tva viktiga begrepp som bor tillampas for en god etisk vard (39). Forfattarna anser att en
arbetsterapeut skulle kunna frdmja integritet och sjélvbestammande for personer med MS
inom ett aktivitetsomrade genom att lyssna in personens behov och dnskemal.
Sjalvbestdammande och integritet skulle kunna starkas genom att vid behov anpassa
boendemiljon och forskriva hjalpmedel, men dven att tillsammans med personen triana pa de
aktiviteter som ar svara att utfora och hitta alternativa satt att utfora aktiviteterna. Det kan
leda till att personen bli mindre beroende av andra personer, och ddrmed kan utfora
aktiviteten pa sitt eget satt. Arbetsterapeutiska insatser i form av hjalpmedel och anpassning
av miljon har visat sig kunna leda till att personer med MS bibehaller sin sjalvstandighet i

vardagsaktiviteter (7, 9).

| litteraturstudiens resultat framgick det att personer med MS upplevde att de behévde stod
fran omgivningen och att stodet inte var tillrackligt. Dessutom ansag personerna att de blev
mer bundna till att utfora aktiviteter inom hemmet. Det ar betydande att arbetsterapeuter

erbjuder utbildning till anhoriga avseende sjukdomsforloppet, da de har en stor paverkan pa



personernas mojligheter till aktiviteter, da de lever tatt intill varandra (5). Utbildning ar dven
positivt for anhorigas maende och vardagsaktiviteter. Férfattarna ser det av vikt att informera
personer med MS om sjukdomsforloppet och klargdra arbetsterapeutens roll i form av
exempelvis individuellt samtal eller att andra professioner inom halso- och sjukvarden
informerar om det. Det gar att relatera till tidigare litteratur som framhéver behov av
information om sjukdom och arbetsterapeutiska insatser som energibesparande strategier,

anpassning av miljo och aktivitet, anvandning av hjalpmedel och olika strategier (5).

| foreliggande litteraturstudie framkom att personerna antog en ny identitet som gick att
anknyta till férandring av roller, skam och radsla for att visa svaghet och behov av att
forandra sitt aktivitetsutforande. | resultatet beskrevs arbete prioriteras framfor andra
aktiviteter, vilket kan tolkas som att personerna upplevde att de hade en central roll i deras liv
och att det var viktigt for deras identitet. Liknande resonemang styrks av tidigare forskning
som menar pa att det perspektivet pa arbete ar vanligt inom en vasterlandsk kultur (1), en
kulturell syn som gick att aterfinna i flera av studierna i foreliggande litteraturstudie.
Forfattarna tolkar arbete som vérdefullt da det gar att associera till konkret och
sociosymboliskt vérde. Det konkreta vérdet genererar i en produkt som ett resultat av
gorandet (1), dar litteraturstudiens forfattare menade att arbetet kunde innebéra att fa en
inkomst och ha en sysselsattning som ger struktur till vardagen och dar kunskap erhalls. Det
sociosymboliska vérdet dr nar individen &r delaktig i ett storre socialt ssmmanhang (1).
Forfattarna ansag att det sociosymboliska vardet i arbetet framtradde da personen befanns sig
i ett sammanhang av kollegor samt upplevde sig genom arbetet kunna bidra till samhallet. |
foreliggande studie framkom det att om personerna bytte arbete, genomfdrde anpassningar
eller erholl andra arbetsuppgifter kunde rollen som arbetande bibehallas. Liknande
resonemang aterfinns i litteratur, dar foljden av en funktionsnedséttning tvingar personen att
forandra inom rollen for att kunna bibehalla den (40). Utifran det upplevda behovet av att
forandra aktivitetsutforanden anser forfattarna i foreliggande studie att det krévs
interventioner riktade mot atergang och bibehallande av arbete for att kunna tillgodose
personernas behov av att arbeta. FOrslagsvis ar att arbetsterapeuter anvander standardiserade
bedomningsinstrument. Beddmning och observation av en persons formaga har visat sig
kunna ge en bild 6ver vad som kan forandras for att underlatta arbetsatergang och
bibehallande av arbete (41). Arbetsterapeuten bor dven anamma ett foresprakande

forhallningssatt och ha en dialog med arbetsgivare om sjukdomens inverkan pa arbetslivet



och hur arbetsgivaren kan underlatta for personen. Dessutom kan det ses som betydelsefullt
att arbetsterapeuten besoker arbetsplatsen for att bedoma behov av anpassningar i
arbetsmiljon och behov av hjalpmedel som kan underléatta i utforandet av arbetsuppagifter.
Anpassningar kan innebéra fordndringar av arbetstider och arbetsuppgifter eller férandringar i
miljon (41). Forfattarna anser att anpassning av arbetet i forhallande till personens behov och
formaga kan medfdra att mer energi och ork finns Gver till andra aktiviteter i personens
vardag. Dessutom menar forfattarna att arbetsterapeuter bor i samrad med personen lagga upp
en hallbar struktur och planering i syfte att hitta aktivitetsbalans. Det ar av vikt att
planeringen innefattar tid for vila och jamvikt mellan olika typer av aktiviteter och

aktivitetsvarden.

| foreliggande studie framkom att personer kénde skam och radsla relaterat till sitt
sjukdomstillstand och upplevelsen av omgivningens bedomning av det. Det resulterade i att
de undvek aktiviteter och sammanhang, nagot som kan ses som ett satt att bibehalla sin syn
som kompetent. Tidigare forskning starker detta resonemang (34). Forfattarna havdar att
arbetsterapeuten har en viktig roll for att personer med MS ska uppleva sig som accepterade
och vardefulla trots sin sjukdom. Forfattarna anser darfor att arbetsterapeuten bor arbeta med
motivation och tilltro till egen formaga for att motverka isolering och framja delaktighet i
aktivitet. Tilltro till egen formaga kan vara en grundlaggande faktor for att delta i olika
aktiviteter (42). For att framja motivation och tilltro till egen formaga visar forskning att att
arbetsterapeuten kan anvénda sig av aktiviteter som personen upplever som meningsfulla och
dar personen kan kanna sig kompetent. Dessutom kan tilltro till egen formaga starkas genom
att se andra klara av nagot (42), varpa forfattarna anser att det darav kan vara relevant med

arbetsterapeutiska gruppinterventioner eftersom personer inom en grupp kan lara av varandra.

Det framkom i litteraturstudien att insikt om sin formaga och acceptans var forutsattningar
for att underlatta vardagen och leva ett skéligt liv. I likhet med det finns evidens for att en
omvarderad syn pa sig sjalv och acceptans av omstandigheterna ar forutsattningar for att
kunna ga vidare med sitt liv (34, 43). Arbetsterapeuten skulle kunna anvéanda sig av
behandlingsstrategin som Kielhofner et al. (44) bendmner identifiering. Identifiering innebar
att synliggora styrkor och resurser hos personen och i dennes omgivning. Det medfor att
personen kan fa insikt om vilka personliga faktorer och omgivningsfaktorer som kan
underlitta delaktighet i aktivitet utifrn personens preferenser. Aven den arbetsterapeutiska



behandlingsstrategin uppmuntran kan ses som gynnsam for personen, da personen kan bli

mer positivt installd till aktivitetsutféranden (44).

| foreliggande studie urskildes forandringar av rutiner och mening, som visade sig som
minskad spontanitet och meningsfullhet. Resultatet i studien pavisade att personerna
upplevde att olika aktiviteter gavs olika mycket utrymme i vardagen. Forfattarna tolkade det
som att sjukdom lag till grund for forandrade vanor och rutiner i vardagen, ndgot som éven
aterfinns i tidigare litteratur (7, 8, 10, 45). | féreliggande studie beskrevs att meningsfulla
aktiviteter gavs mindre utrymme och att personernas vardag framst praglades av aktiviteter
for att tillgodose basala behov, vilket d&ven 6verensstammer med tidigare forskning (8). Det
skulle kunna tolkas som att personerna fick en obalans i sitt aktivitetsmonster, vilket aven
styrks av tidigare forskning inom omradet (10). Har &r ett omrade dar arbetsterapeuterna kan
arbeta med att hitta en aktivitetshalans mellan olika aktiviteter. For att arbetsterapeuten ska fa
en tydligare bild av personens vardag, och kunna hjalpa till att strukturera om kan
aktivitetsdagbok anvéndas dar personerna redogor for aktiviteter under dygnet och

tidsfordelningen (1).

| resultatet av litteraturstudien framholls vardet av meningsfulla aktiviteter for personernas
halsa och valmaende samt gladje. Betydelsen av meningsfulla aktiviteter kan relateras till
ValMO-modellens (1) sjalvbelonande vérde, som ses nar en aktivitet ger glédje och njutning.
Dock framkom det i litteraturstudien att det upplevdes svart att finna nya aktiviteter som gav
mening i samband med sina funktionsnedsattningar. Liknande resonemang aterfinns i tidigare
forskning (40). Meningsfulla aktiviteter har visat sig ha en central roll i arbetsterapeutiska
interventioner i syfte att 6ka motivation och hoppfullhet hos personen (37). Argentzell et al
(3) anser att meningsfulla aktiviteter kan framjas genom att arbetsterapeuten arbetar med
klientens motivation. Dessutom &r aktiviteter som ar meningsfulla for personen en

nodvandighet for att kunna arbeta rehabiliterande med aktivitet (3).

Sociala aktiviteter upplevdes meningsfulla och paverkas negativt av sjukdomssymtomen.
Forfattarna anser att en arbetsterapeut kan framja deltagande i sociala aktiviteter genom
gruppinterventioner for personer med MS, men att det bor uppréatthallas individuella
rehabiliteringsplaner med mal for att varje individ ska kunna fa det stod som de behéver.

Gruppinterventionerna kan starka kanslan att inte vara ensam om sin situation. En



gruppintervention kan ha ett problemlésande fokus, déar personerna kan ge varandra tips och
darmed fa mer egenmakt och fa verktyg for att sjalva fatta beslut om sin vardag. En annan
gruppintervention kan ha till syfte att tillata personerna att vara i nuet och slippa tanka pa
sjukdomen, genom att gruppen far utfora kreativa aktiviteter. Det resonemanget styrks av

tidigare forskning (37).

En minskad spontanitet framhavdes i resultatet da personerna tvingades planera mer pa grund
av fysisk och mental trotthet. Det kan tolkas som att personerna ser planering som en strategi
till att hantera sin trotthet. Arbetsterapeuter kan stétta personen i att utveckla strategier i
storre omfattning som medfor att personerna inte blir lika bundna till planeringen.
Energibesparande strategier ar en beprdvad arbetsterapeutisk metod som har visat sig ge gott
resultat (5), nagot som aven forfattarna tycker ar viktigt att fortséatta arbeta med. For att battre
synliggora vilka moment i en aktivitet som kan vara extra energikravande kan
arbetsterapeuten genomfor utférandeanalyser av olika aktiviteter. En utférandeanalys innebar
att en aktivitet delas in i olika moment i syfte att se var svarigheten ligger (37). Det utgéra
grund for att kunna forenkla eller anpassa aktiviteten utifran personens formaga och behov
(37). Forfattarna menar att det kan innebara att energi kan sparas och fordelas till andra

aktiviteter.

Implikation for klinisk verksamhet

Litteraturstudien kan bidra till att verksamma arbetsterpeuter far en 6kad forstaelse for hur
det ar att leva med MS och hur det paverkar vardagslivet. Personer med MS kan gynnas av
litteraturstudien, da studien kan ligga till grund for utformandet av arbetsterapeutiska
interventioner i vardagslivet. Da personernas upplevelser beaktas vid utformandet av
interventioner skulle interventionerna kunna blir mer anpassade efter personens behov och
onskemal. For att litteraturstudien ska na en stor grupp verksamma arbetsterapeuter kan
den spridas genom fackférbundet Sveriges arbetsterapeuter, exempelvis genom kontakt
med fackférbundstidningen Arbetsterapeuten.

Konklusion
Resultatet i studien pavisade att personer med MS upplevde en kansla av utanforskap som
uttryckte sig i forlorad kontroll, en ny identitet och férandringar av rutiner och mening.

Forlorad kontroll kunde harledas till ett fordomsfullt bemdtande, otillrackligt stod och brist



pa respekt. Upplevelsen av en ny identitet uppkom fran forandringar av roller, skam och
radsla for att visa svaghet samt behov av att férandra sitt aktivitetsutforande. Dessutom
upplevdes forandring av rutiner och mening, vilket tog sig uttryck i form av minskad
spontanitet och meningsfullhet. Utifran att personerna i litteraturen upplevde kansla av
utanforskap kunde forfattarna se att det fanns ett behov av att minska den kanslan for att fa en
tillfredsstallande vardag. | relation till resultatet och diskuterad litteratur kom forfattarna fram
till att arbetsterapeuten kan gora nytta och utforma individanpassade interventioner som
riktas mot flera omraden; person, miljo och aktivitet. Arbetsterapeutiska interventioner som
sags som relevanta var att arbeta med delaktighet, miljoanpassning, aktivitetsbalans,
meningsfulla aktiviteter, energibesparande strategier et cetera. Forfattarna menade att det
kravdes vissa forberedelser fran arbetsterapeuten for att individanpassade interventioner
skulle kunna mojliggoras, sasom att se 6ver sitt forhallningssatt och ta sig tid att lyssna pa
personen. For framtida forskning anses det vara av varde att undersoka hur familjelivet
avseende relationer och aktiviteter paverkas av att en anhorig har MS. Ytterligare
forskningsomraden infor framtiden kan vara att utforska upplevelser hos arbetsgivare kring
MS och arbetsféormaga. Dessutom ar det av intresse for vidare forskning att se hur

litteraturstudien kan ligga till grund for att utforma multimodal rehabilitering.
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Bilaga 1 — Sokblock med s6kord i respektive databas

Datum Databas med stkblock med Totalt | Antal Antal Antal valda studier
for sokord antal studier studier efter
s6kning studier | efter efter kvalitetsgranskning
lasning overskadlig | (inklusive
av titel lasning av | dubbletter)
och fulltext
abstrakt
2019- 220 46 11 7
03-27 | pubmed _
Studier:
19-23, 25, 27
Sokblock 1 ( )

Multiple Sclerosis [MeSH]
OR

”Disseminated sclerosis” OR
“Multiple Sclerosis” OR MS [Title
Abstract]

AND

Sokblock 2

Activities of Daily Living OR
Leisure Activities OR Human
Activities [MeSH]

ADL OR “Daily living activities”
OR “Activities of Daily Living”
OR “Leisure Activities” OR
“social activities” OR

“Occupational Status”
[Title/Abstract]

AND

Sokblock 3

Experience OR perception OR
“Attitude to health”
[Title/Abstract]

OR
Attitude to health [MeSH]

Avgrénsningsfilter

sprak: svenska och engelska, alder:
19 ar och uppat, publiceringsar:
inom 10 ar.




2019-
03-28

Cinahl

Sokblock 1
Multiple Sclerosis [MH Exact
subject heading]

OR

“Multiple Sclerosis” OR
”Disseminated sclerosis” OR
“Multiple Sclerosis OR “Multiple
Sclerosis, Chronic Progressive”
OR “Multiple Sclerosis, Relapsing-
Remitting” OR MS [TI Title]

OR

“Multiple Sclerosis” OR
”Disseminated sclerosis” OR
“Multiple Sclerosis OR “Multiple
Sclerosis, Chronic Progressive”
OR “Multiple Sclerosis, Relapsing-
Remitting” OR MS [AB Abstract]

AND

Sokblock 2

Activities of Daily Living OR
Leisure Activities OR Human
activities [MH Exact subject
heading]

OR

“Independent living” OR “Self
Care” OR “Self-neglect” OR
“Social Participation” OR ADL
OR “Daily living activities” OR
“Activities of Daily Living” OR
“Leisure Activities” OR “social
activities” OR “Occupational
Status” OR holidays OR
recreation OR Hobbies OR “play
and playthings” OR “Sports” OR
relaxation OR “Independent
Living” OR “Social Participation”
OR Exercise OR Gymnastics OR
relaxation OR Stakeholder
Participation OR Travel OR
Running OR Swimming OR
Walking OR Work OR “Return to
Work” OR “Work Engagement”
OR “Work Performance”[TI Title]

OR

“Independent living” OR “Self
Care” OR “Self-neglect” OR

71

4

Studier:
(20, 23-25)




“Social Participation” OR ADL
OR “Daily living activities” OR
“Activities of Daily Living” OR
“Leisure Activities” “social
activities” OR “Occupational
Status” OR holidays OR
recreation OR Hobbies OR “play
and playthings” OR “Sports” OR
relaxation OR “Independent
Living” OR “Social Participation”
OR Exercise OR Gymnastics OR
relaxation OR Stakeholder
Participation OR Travel OR
Running OR Swimming OR
Walking OR Work OR “Return to
Work” OR “Work Engagement”
OR “Work Performance” [AB
Abstract]

AND

Sokblock 3
Attitude to Health [MH Exact
subject heading]

OR

“Patient Satisfaction”

OR Experience OR perception OR
“Attitude to health” OR “health
knowledge, attitudes, practice” OR
“treatment adherence and
compliance” OR “patient
acceptance of health care” OR
“patient satisfaction” OR
“treatment refusal” [T Title]

OR

“Patient Satisfaction”

OR Experience OR perception OR
“Attitude to health” OR “health
knowledge, attitudes, practice” OR
“treatment adherence and
compliance” OR “patient
acceptance of health care” OR
“patient satisfaction” OR
“treatment refusal” [AB Abstract]

Avgrénsningsfilter
studier publicerade 2009-2019




2019-
03-29

AMED

Primarsdkning

Sokblock 1
Multiple Sclerosis [Map Term to
Subject Heading]

AND

Sokblock 2
Activities of Daily Living [Term to
Subject Heading]

AND

Sokblock 3
Attitude to Health [Term to Subject
Heading]

Avgransningsfilter
studier publicerade 2009-2019

38

Studie:
(24)

AMED

Sekundérsdkning

Sokblock 1
Multiple Sclerosis Map Term to
Subject Heading]

AND

Sokblock 2
Activities of Daily Living [Term to
Subject Heading]

Avgrénsningsfilter: studier
publicerade 2009-2019

221

1
Studie:
(24)




Bilaga 2 - SBU:s kvalitetsgranskningsmall av kvalitativa studier

Rensa formularet

Bilaga 5. Mall for kvalitetsgranskning av
studier med kvalitativ forskningsmetodik
- patientupplevelser

SBU:s granskningsmall bygger pa tidigare publicerat material [1,2], men har bearbetats
och kompletterats for att passa SBU:s arbete.

Forfattare: Ar: Artikelnummer:

ol ] e[ | Ll |

Anvisningar:
*  Alternativet "oklart” anvinds nér uppgiften inte gar att fi fram fran texten.

*  Alternativet "¢j tillimpligt” véljs nir frigan inte 4r relevant.

D 1 syfte Ja Nej Oklart Ejtillimpl

a) Utgdr studien frin en vildefinierad ‘i ﬁ |/ [_

problemformulering/frigestillning?

Kommentarer (syfte, problemformulering, frigestillning etc):

) 2.urval Ja Oklart Ej tillimpl
a) Ar urvalet relevane?

b) Ar urvalsforfarandet tydlige beskriver?

o) Ar kontexten tydligt beskriven?

d) Finns relevant etiskt resonemang?

|
CICICECTE
|
T

e) Ar relationen forskare/urval tydligt beskriven?

Kommentarer (urval, patientkarakteristika, kontext etc):

ﬁ\‘ STATENS BEREDNING FOR

MEDICINSK UTVARDERING
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’ 3. Datainsamling Ja Nej Oklart Ej tillampl

a) Ar datainsamlingen tydligt beskriven?

¢) Rader datamittnad?

n
b) Ar darainsamlingen relevant? ’_
B
O

]
[ ]
(.

d) Har forskaren hanterat sin egen forforstaclse
i relation till datainsamlingen?

Kommentarer (datainsamling, datamidtenad etc):

’ 4. Analys Nej Oklart E;j tillampl

a) Aranalysen tydligt beskriven?

b) Ar analysforfarander relevant i relarion
till datainsamlingsmetoden?

¢ Rdder analysmittnad?

NN
(100 I

[0 I
H NN

d) Har forskaren hanterat sin egen
forforstdelse i relation till analysen?

Kommentarer (analys, analysmartnad etc):

} 5. Resultat Oklart Ej tillampl

a) Ar resultatet logiske?

b) Ar resultater begripligt?

O

) Ar resultater tydlige beskriver?

d) Redovisas resultatet i férhillande
till en teoretisk referensram?

e) Genereras hypotes/teori/modell?

) Ar resultatet Hverforbart till ett
liknande sammanhang (kontext)?

0 o
I O
N
N I

g) Ar resultatet Sverforbart till ete
annat sammanhang (kontext)?

Kommentarer (resultatens tydlighet, tillricklighet etc):
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Kommentarer till mallen for kvalitetsgranskning
av studier med kvalitativ forskningsmetodik
- patientupplevelser

1. Syfte

Fundera dver:

* vad malsittningen med studien var

*  varfor det 4r vikeigt

* relevansen

* om kvalitativ metodik 4r limplig for att utforska problemomradet/

svara pé frigestillningen.

2. Urval

Fundera over:

* om forskaren redovisat bakgrund till vald urvalsmetod

» om forskaren redovisat hur deltagarna valdes ut

* om forskaren redovisat varfor de valda deltagarna valdes ut

* om forskaren redovisat hur minga deltagare som valdes ut

* om forskaren redogjort for om nigon inte valde att delta och i sa fall varfor

* om forskaren lyfter fram etiska resonemang som stricker sig lingre
in informed consent och ethical approval

* om forskaren beskrivit relationen mellan forskare och informant
och hur denna skulle kunna paverka datainsamlingen, exempelvis

tacksamhetsskuld, beroendeférhillanden etcetera.

3. Datainsamling
Fundera 6ver:
* om “settingen” for datainsamlingen var berittigad
* om det framgir pé vilket sitt datainsamlingen utfordes (t ex djup-
intervju, semistrukturerad intervju, fokusgrupp, observationer etc)
* om forskaren har motiverat vald datainsamlingsmetod
* om det explicit framgér hur vald datainsamlingsmetod utfordes
(t ex vem intervjuade, hur linge, anvindes intervjuguide,
var utfordes intervjun, hur manga observationer etc)
* om metoden modifierades under studiens ging
(om sa dr fallet, framgar det hur och varfor detta skedde)
* om insamlat datamaterial ir tydliga

(t ex video- eller ljudinspelningar, anteckningar etc)
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om forskaren resonerar kring om man nitt mittnad, det vill siga nir
mer datainsamling inte ger mer ny data (inte alltid tillimpbart)
om det ir tillimpbart att fra ect mittnadsresonemang, fundera pa om

det ar rimligt, det vill siga fakriskt validerat pi goda grunder.

4. Analys
Fundera 6ver:

om analysprocessen ir beskriven i detalj

om analysforfarandet ir i linje med den teoretiska ansats

som eventuellt lig till grund for datainsamlingen

om analysen ir tematisk, framgar det hur man kommit fram till dessa teman?
om tabeller har anvints for att tydliggora analysprocessen

om forskaren kritiskt har resonerat kring sin egen roll,

potentiell bias eller inflytande under analysprocessen

om analysmittnad rdder (kan man hitta fler teman baserat pé redovisade citat?).

5. Resultat

Fundera 6ver:

1.

om resultaten/fynden diskuteras i relation till syftet eller frigestillningen
om ett adekvat resonemang fors kring resultaten eller

om resultaten bara ir citat/dataredovisning

om resultaten redovisas pd ett tydligt site (c ex dr det ldte ate se

vad som ir citat/data och vad som ir forskarens eget inligg)

om resultatredovisningen aterkopplas till den teoretiska ansats som
eventuellt lag till grund for datainsamling och analys

om tillrickligt med data redovisas for att underbygga resultaten

i vilken utstrickning motstridiga data har beaktats och framhills
om forskaren kritiskt har resonerat kring dess egen roll,

potentiell bias eller inflytande under analysprocessen

om forskaren for ett resonemang kring resultatens dverforbarhet

eller andra anvindningsomraden for resultaten.
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Bilaga 3 - Sammanstallning dver kvalitetsgranskning av inkluderade studier
Hog kvalitet: 16-21 poang (>75 % )

Medelhdg kvalitet: 11-15 poéng (50-75%)

Lag kvalitet: 0-10 poéng (<50 %)

Poéngsattning Ja = 1 poang, Nej/oklart = 0 poang

Studier 19 20 21 22 23 24 25 26 27
Syfte Vialdefinerat? Ja Ja  Ja Ja Ja la Ja la Ja
Urval Relevant? Ja Ja  Ja Ja Ja la Ja la Ja
Urval Ja la  Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
Kontext Ja Ja la Ja la la Nej la la
Etik Nej Nej lJa Ja la la Ja Nej Ja
Forskarnas relation till deltagarna Ja Nej Ja Nej MNej MNej Nej la Ja
Data insamling Beskrivning Ja Ja  la Ja Ja Ja Ja Ja Ja
Relevans Ja Ja la Ja la la Ja la Ja
Datamattnad Nej Nej Oklart Oklart Oklart Nej  Oklart la Ja
Forskarnas forforstaelse Ja Ja  Oklart Oklart Ja Oklart Oklart Nej  JA
Analys Tydlig beskriven Ja Ja  Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
Relvant Ja Ja la Ja la la Ja la Ja
Analysmattnad Oklart Ne] Ja MNej  Oklartla Ja la Oklart]
Forskarnas forforstaelse Ja Ja  Ja Ja Ja Oklart Ja Nej Ja
Resultat Logiskt Ja Ja  Ja Ja Ja la Ja la Ja
Begripligt Ja Ja la Ja la la Ja la Ja
Beskrivet Ja Ja Ja Ja Ja la Ja la Ja
Teoretiskt ref.ram ? Ja la  Ja Ja la Ja la Ja la
Genereras modell/hypotes? Ja Ja  Ja Ja Ja la Ja la Ja

Overforbart till liknande sammanhang MNej Nej Mej  Oklart OklartNej Nej MNej Ja
Owverfarbart till annat sammanhang Okart Mej MNej Oklart Nej Nej Nej Oklart Ja
Totalt podng 16 15 17 15 16 15 15 16 20




Bilaga 4 - Sammanstallning av inkluderade studier

Australien, 2015

2 st - Primdr
progressiv, 7 st -
Sekunddr
progressiv, och 1 st
okand typ.

Studie | Titel, forfattare, | Studienssyfte [ Studiedesign och Studiepopulation SBU-
land, &r metod kvalitet
(19) Constantly Fa en Kvalitativ o 10 deltagare Hog
changing lives: forstaelse for intervjustudie, e Kon:4 min, 6
experiences of hur personer utifran Grounded kvinnor.
people with med MS theory o Alder: 41-67 ar.
Multiple Sclerosis | upplever deras e Diagnostiserade
engagemang i med MS.
Lexell EM, Lund | aktivitet. e TypavMS:2st-
M L, Iwarsson S. Skovvis férlopande,
8 st - Sekunddr
. progressiv.
sverige, 2009 e Allahade vid
tidigare tillfalle
deltagit multimodal
rehabilitering pa en
rehabiliteringsklini
ki Sverige.
(20) Learning to fly Fd en ny Kvalitativ e 10 deltagare Hog
with broken forstaelse for intervjustudie, e Kon: 4 man, 6
wings - forcing a | upplevelseav | Analys kvinnor.
reappraisal of kroppen bland | Hermologiskt e Alder: 25-88 ar.
time and space personer med | tillvigagangssitt. | e Diagnostiserade
MS och hur de med MS.
Flensner G, hanterar de e Typav MS ej
Rudolfsson G. erfarenheter redogjort for i
studien.
Sverige, 2016
(21) Bladder Utforska hur Kvalitativ e 19 deltagare Hog
dysfunction and | blasrubbninga | intervjustudie, e Ko6n:8man, 11
quality of life for | r paverkar semi- kvinnor.
people with livskvalitet hos | strukturerade o Alder:37-64 ar.
Multiple Sclerosis | personer med | intervjuer. Analys | e Diagnostiserade
MS. utifran en med MS med en
Browne C, tematisk akomma av
Salmon N, Kehoe innehallsanalys. blasrubbningar.
M. e TypavMS:9st-
Skovvis Forlépande,




(22) Living with Utforska och Kvalitativ 16 deltagare Hog
Multiple beskriva fokusgrupper, Kén: 8 mén, 8
Sclerosis; A upplevelserna | Analys Tematisk. kvinnor.

Jordanian om det dagliga Alder: 29-57 r.

perspective livet och Diagnostiserade
utmaningar med MS.

Al-Sharman A, som personer Typ av MS: €j

Khalil H, Nazzal med MS i redogjort for i

M, Al-Sheyab N, Jordanien studien.

Alghwiri A, El- upplever.

Salem K,

AlDughmi, M.

Jordanien, 2018

(23) Understanding Utforska delad | Kvalitativ 35 deltagare; 23 Hog
leisure-time upplevelse av | fokusgrupper . personer med MS,
physical activity: | vardgivare och | Analys Grounded 12 vardgivare.
voices of people vardtagare och | theory. Koén: 7 mén, 16
with MS who paverkan av kvinnor (hos
have moderate- mattlig till svar personer med MS)
to-severe Ms pa fysisk Alder: 37-71 ar (hos
disability and aktivitet. personer med MS)
their family Diagnostiserade
caregivers med MS.

Typ av MS: 11 st -
Fakolade A, Skovvis férlopande,
Lamarre J, 5 st - Primdr
Latimer-Cheung progressiv, 2 st -
A, Parsons T, Sekunddr
Morrow S, progressiv, 1 st -
Finlayson M. Progressiv skovvis, 4
st - okénd typ.
Kanada, 2018

(24) Falls self-efficacy | Utforska och Kvalitativ 6 deltagare Hog
among adults beskriva intervjustudie. Kon: 3 mén, 3
with Multiple upplevelsen av | Fenomenologisk, kvinnor.

Sclerosis: a fall-hantering | empirisk och Alder: 58-61 ar.

phenomenologica | hos personer psykologisk Diagnostiserade

I study med MS i analys. med MS.
relation till Typ av MS: ej

Peterson E, viljekraft och redogjort for i

Kielhofner G, aktivitetsliv studien.

Tham K, von

Koch L.

USA, 2011




(25) Barriers to and Undersoka Kvalitativ, 12 deltagare Medelhdg
facilitators of underlattande fokusgrupper via Koén: 1 man, 11
employment och hindrande | telefon. Kvalitativ kvinnor.
among Americans | faktorer innehéllsanalys. Alder: 20-69 ar.
with Multiple avseende Diagnostiserade med
Sclerosis: results | anstéllning hos MS.
of a qualitative personer med Typ av MS: gj
focus group study | MS. redogjort for i

studien.
Bogenschutz M,
Rumrill Jr, P,
Seward D,
Hannah E.Inge,
Katherine J,
Hinterlong P C.
USA, 2016

(26) Facilitators and Utforska Kvalitativ 10 deltagare Medelhdg
barriers to underlattande intervjustudie. Kdn: 3 mén, 7
engagement in respektive Grounded theory kvinnor
physical activity hindrande Alder: 34-53 4r.
for people with faktorer for Diagnostiserade med
Multiple deltagande i MS.

Sclerosis: a fysisk aktivitet Typ av MS: 4 st -

qualitative hos personer Skowvis forlopande, 3

investigation med MS st - Primar
progressiv, 3 st -

Kayes N, Sekundar progressiv.

McPherson K,

Taylor D,

Schliter P,

Kolt S.

Nya Zeeland,

2011

27 Fatigue in Fa Kvalitativ 9 deltagare Medelhdg
Japanese people | beskrivningar intervjustudie. Ko6n: 3 mén, 6
with Multiple om upplevelsen | Analys utforskande kvinnor.

Sclerosis av fatigue hos och beskrivande Alder: 31-57 ar.
personer med Diagnostiserade med
Moriya R, MS. MS,
Kutsumi M. Typ av MS: ¢
redogjort for i
studien.

Japan, 2010




