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Sammanfattning

Syftet med denna studie var att beskriva aktivitetsbalans hos personer med MS och
om det fanns nagra samband mellan personernas sociodemografiska faktorer, deras
MS-paverkan och aktivitetsbalans. Metoden var deskriptiv tvarsnittsstudie med
kvantitativ studiedesign, dar data inkluderade 41 vuxna personer med MS, i aldern
25-72 ar (median 43ar). Tva sjalvskattningsinstrument anvéandes, Occupational
Balance Questionnaire (OBQ11) och Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29).
Data analyserades med icke-parametrisk deskriptiv statistik och samband
analyserades med korrelationer. Fisher’s Exact Test genomférdes for sambandet i
korstabellen. Resultatet visade att majoriteten av deltagarna rapporterade sig ha en
god aktivitetsbalans samt angav en lag grad av MS-paverkan. Majoriteten av
deltagarna angav en hogre niva av psykologisk paverkan pa aktivitet och
valbefinnande i vardagslivet relaterat till deras MS. Korrelationerna visade att ju
storre MS-paverkan var desto lagre skattades aktivitetsbalansen. Daremot fanns
inga signifikanta samband mellan sociodemografiska variabler och aktivitetsbalans,
forutom vid typ av bostad som visade pa att majoriteten personer med MS som
bodde i lagenhet och skattade hdg aktivitetsbalans, var storre an majoriteten som
skattade hog aktivitetsbalans som bodde i villa, radhus. Slutsatsen blev att flertalet
deltagare i studien upplevde lag MS-paverkan och hdg aktivitetshalans, en 6kad
MS-paverkan gav minskad aktivitetsbalans. Deltagarnas MS gav framst
psykologisk MS-paverkan pa aktivitet och valbefinnande i vardagslivet. Samt att
majoriteten av deltagare med hog aktivitetsbalans bodde i lagenhet. Denna studie
har bidragit till 6kad forstaelse om MS sjukdomens paverkan pa aktivitetsbalans
hos personer med MS. En viktig kunskap infor arbetsterapeutiska interventioner,
vilket utdkar personcentrerat helhetsperspektiv som bidrar till livstillfredsstallelse
och halsa hos personer med MS.
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Abstract

The aim of this study was to describe occupational balance among people with MS
and whether there was any correlation between their socio-demographic factors,
their MS-impact and occupational balance. A descriptive cross-sectional study with
quantitative study design was used. Data included 41 adults with MS, aged 25-72
years (median 43years). Two different self-assessment were used; the Occupational
Balance Questionnaire (OBQ11) and the Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-
29). Data were analyzed with non-parametric, descriptive statistics and correlations.
The Fisher's Exact Test was conducted for the correlation in the cross-tabulation.
The results showed that most of the participants reported a good occupational
balance and a low level of MS impact. The majority of participants reported a
higher level of psychological disability impact on activity and well-being in daily
life related to their MS. The correlations revealed that those who reported a high
degree of MS impact reported a lower occupational balance. In contrast, there were
no significant associations between socio-demographic variables and occupational
balance, except for type of housing which showed a significant association. The
majority of participants who reported high occupational balance lived in an
apartment. In conclusion, the majority of participants in the study experienced low
MS impact and high occupational balance, an increased MS impact resulted in a
decreased occupational balance. Participants’ MS mainly caused psychological MS
impact on activity and well-being in daily life. Furthermore, the majority of
participants with high occupational balance lived in apartment. This study has
contributed to increased understanding of MS impact of activity balance for people
with MS. An important knowledge for occupational therapy interventions which
increases the person-centered holistic perspective that contributes to life satisfaction
and health in people with MS.
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FORORD

| den kliniska vardagen i Neuroteamet pa Lunds Universitetssjukhus mater vi arbetsterapeuter
ofta patienter med Multipels Skleros som har goda fysiska férmagor men som patalar
svarigheter att delta och utfora de aktiviteter som ingar i deras vardag, vilket de ofta uttrycker
bero framfor allt beror pa bristande mentalt ork. De patalar sig vara beroende av regelbunden
vila eller att anpassa antalet aktiviteter som utfors, vilket ofta resulterar i att de prioriterar
’maste” aktiviteter sa som arbete, hushallssysslor samt familjeaktiviteter framfor sina egna
behov av lustfyllda och rofyllda aktiviteter. De arbetsterapeutiska insatserna vid rehabilitering
fokuserar da pa aktivitetsmonster och aktivitetsbalans for att personen med MS skall fa en
fungerande vardag. Fragan som vi arbetsterapeuter da ofta stélls infor & om det finns nagra
samband mellan personernas sociodemografiska faktorer, MS-paverkan och deras

aktivitetsbalans, vilket sdledes blev fokus for denna studie.
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INTRODUKTION

Senare ars 6kad kunskap vid diagnostisering och behandling av Multipel Skleros (MS) har
givit mojlighet att minska sjukdomsaktivitet och fordréja funktionsnedsattning. Beiki,
Frumento, Bottai, Manouchehrinia och Hillert (2019) patalar att for varje ar som gar finns det
en matbar minskad risk att utveckla funktionshinder i jamforelse med foregaende ars
nydiagnostiserade personer med MS. Detta innebadr att personer med MS idag har 6kad
mojlighet till bibehallen formaga i aktivitet och delaktighet, inklusive arbetsformaga (Murley,
2022). Anda visar litteraturen (Lexell, Lund & Iwarsson, 2009; Lexell, lwarsson & Lund,
2011; Mansson Lexell & Fritzin, 2017) att personer med MS upplever att halsorelaterade
aspekter kan inverka pa deras deltagande och utforande i aktivitet. | denna deskriptiva studie

vill vi beskriva aktivitetsbalans hos personer med MS.

BAKGRUND

Multipel Skleros

Enligt Svenska neuroregistret (2021) ar MS den nést vanligaste orsaken till neurologisk
funktionsnedsattning hos yngre vuxna. MS debuterar oftast mellan 20-50 ars alder (Teni et al.,
2023; Svenska neuroregistret, 2021; Burman & Lycke, 2020). Narmare 1 000 personer i
Sverige insjuknar i MS varje ar och mer &n dubbelt s& manga kvinnor som man drabbas (Teni
et al., 2023; Socialstyrelsen, 2016). | Svenska neuroregistrets arsrapport 2021 fanns 18 576
personer med MS i registret (Svenska neuroregistret, 2021), sedan registret tillkom har antalet
personer med MS okat stadigt (Ahlgren, Odén & Lycke, 2014).

MS &r en kronisk sjukdom som drabbar det centrala nervsystemet (CNS) som innefattar
hjarnan, lillhjarnan, hjarnstammen och ryggmargen (Burman & Lycke, 2020; Piehl & Lycke,
2021). Vid MS angriper kroppens eget immunforsvar det skyddande fettskiktet myelin, som
finns runt nervtradarna. Vilket leder till att nervimpulserna paverkas och inte kan ledas vidare
pa ratt satt. Sjalva nervtradarna kan ibland skadas pga. inflammation som uppstar, dessa
skador bildar arrvavnader som har gett sjukdomen namnet multipel skleros vilket betyder
manga arr (Burman & Lycke, 2020; Neuro, u.a.; MS-Guiden, 2022).



En majoritet (85-90 %) av personer med MS har perioder med 6vergaende neurologiska
symtom (The Multiple Sclerosis International Federation Atlas of MS, 2020; Piehl & Lycke,
2021; Teni et al., 2023) sa kallade skov (figurl). Mellan skoven gar symtomen helt eller
delvis tillbaka (Neuro, u.a.). Med immunmodulerande behandling (bromsmediciner) har den
arliga skovfrekvensen reducerats fran tidigare ca 1 skov per ar till ca 1 skov var femte ar
(Piehl & Lycke, 2021). For ett mindre antal (10-15 %) personer som drabbas av MS debuterar
sjukdomen i stallet med progredierande neurologiska symtom, vilket innebér férsdmring utan
skov (The Multiple Sclerosis International Federation Atlas of MS, 2020; Teni et al., 2023,
Piehl & Lycke, 2021) (figur 2). Denna form av MS kallas fér primarprogressiv MS. For
flertalet av dessa patienter fungerar inte bromsmediciner (Piehl & Lycke, 2021; MS-Guiden,
2022). Hos en majoritet av personer med skovvis MS 6vergar sjukdomen med tiden i
sekundar progressiv MS, aven da progredierar symptomen gradvis 6ver tid utan att
forsamringen kan forklaras av skov (Burman & Lycke, 2020; Piehl & Lycke, 2021) (figur 3).
Dock kan palagrande skov aven férekomma i denna fas. Fran debut av skovvis MS till start av
sekundar progressiv MS kan tiden variera mycket fran person till person, snittet ligger pa ca
20 &r men vid sen sjukdomsdebut ar tiden betydligt kortare (Piehl & Lycke, 2021; MS-
Guiden, 2022). Aven for personer med sekundarprogressiv MS ger bromsmediciner oftast inte

nagon effekt (Socialstyrelsen, 2009).
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Utvecklingen av bromsmedicin har gjort att manga personer med MS kan leva ett liv med
farre funktionsnedsattningar &n tidigare och saledes dven med en avsevart béttre livskvalitet
(The Multiple Sclerosis International Federation Atlas of MS, 2020; Piehl & Lycke, 2021;
Teni et al., 2023). Detta géller dock inte for personer med primaér- eller sekundérprogressiv
MS, som tidigare har namnts, inte har nytta av de effektiva bromsmedicinerna
(Socialstyrelsen, 2009). Manga av dessa personer far fortfarande omfattande
funktionsnedsattningar vilket gor att de har ett stort behov av bade symtomatisk behandling

och olika rehabiliteringsinsatser (Socialstyrelsen, 2016; Piehl & Lycke, 2021).

Hur personens funktion paverkas av MS varierar dock mycket. De symptom som
framkommer avgors av var i nervsystemet inflammation uppstar. Vanligt forekommande
symptom ar kénselstorningar (domningar), muskelsvaghet (pares) och synnervsinflammation
(oftast ensidig dimsyn och 6gonrorelsesmarta). Andra symptom som ocksa kan forekomma &r
dubbelseende, yrsel, nedsatt balans, bristande koordination, impotens och stord kontroll av
blasa och tarm samt nedsatt formaga att kanna temperatur (Socialstyrelsen, 2009; Burman &
Lycke, 2020; MS-Guiden, 2022). MS-trotthet ar ocksa vanligt forekommande och innebéar en
onormal trétthet/fatigue (Burman & Lycke, 2020; Piehl & Lycke, 2021; MS-Guiden, 2022;
Teni et al., 2023). Ungefar halften av alla personer med MS har kognitiva funktions-
nedsattningar som omfattar olika processer som har att géra med kunnande, larande och
forstaelse. Dessa processer ar bland annat minne, tankeférmaga, informationsbearbetning,
uppmarksamhet och koncentration (Burman & Lycke, 2020; Socialstyrelsen, 2016; Piehl &
Lycke, 2021; MS-Guiden, 2022).

MS-sjukdomens konsekvenser i vardagen

Trots god medicinering, utvecklar manga personer med MS en 6kad sjukdomspaverkan som
aven paverkar deras formaga till aktivitet och delaktighet (Conradsson, Ytterberg, Engelkes,
Johansson & Gottberg, 2021; Teni, 2023). Det kan innebéra att de far svart att utfora
personlig vard och hushallsaktiviteter (Mansson & Lexell, 2004; Jansa et al, 2022) men &ven
att utfora arbetsuppgifter och bibehalla sitt arbete (Murley, 2022; Vitturi et al., 2022). Sarskilt
arbetsférmaga kan vara problematiskt dar Vitturi et al. (2022) bland annat lyfter fram
forekomsten av hog arbetsloshet, tidigarelagd pensionering, sjukpension samt sjukfranvaro,
vilket resulterar i 6kad belastning pa samhéllet. Andra studier har dven visat att personer med

MS kan fa svarigheter att hantera och genomfora dagliga rutiner, att I6sa problem, utféra



mangfaldiga uppgifter samt att lara sig nya fardigheter (Lexell, Lund & Iwarsson, 2009;
Lexell, Iwarsson & Lund, 2011; Bass et al., 2020; Conradsson, Ytterberg, Engelkes,
Johansson & Gottberg, 2021). Det ar vanligt att de kdmpar med att uppratthalla sitt
aktivitetsutforande ( Lexell, Iwarsson & Lund, 2011; Bass et al., 2020; Conradsson,
Ytterberg, Engelkes, Johansson & Gottberg, 2021) och nar man inte langre kan utféra
aktiviteter som man tidigare identifierat sig med paverkas bade den egna identiteten och hur
man ser pa sitt liv (Lexell, lwarsson & Lund, 2011). Manga maste vélja vilka aktiviteter de
prioriterar att utféra och da véljs i regel roliga eller njutningsbara aktiviteter bort till forman
for mdsten” dir ocksa familjens behov far ett stérre utrymme dn egenaktiviteter (Lexell,
Iwarsson & Lund, 2011; Bass et al., 2020). Aktivitetsproblemen kan darfor dven paverka
personers aktivitetsmonster och skapa en obalans mellan olika aktiviteter i vardagen. Inom
arbetsterapi benamns detta som att personen da har en lag aktivitetsbalans som kan indikera

att personen upplever en “aktivitetsobalans”.

Ménniskors aktivitetsmonster har visat sig vara viktigt for hur man upplever hélsa
(Erlandsson & Persson, 2020) halsa i relation till aktivitetsmonstret ar subjektivt. Det ar ocksa
unikt utifran varje persons roller, véarde, dnskemal och mening i olika vardagsaktiviteter
(mikroperspektiv) utifran det livet man lever har och nu (mesoperspektiv) men ocksa genom
livets olika skeenden (makroperspektiv) (Erlandsson & Persson, 2020). Sammanfattningsvis
visar tidigare studier att aktivitets- och delaktighetproblem hos personer med MS ar ett
komplext fenomen (Lexell, Lund & lwarsson, 2009; Lexell, lwarsson & Lund, 2011;
Mansson Lexell & Fritzin, 2017). Manga har svart att pa egen hand férandra sina aktiviteter

till det battre och ar darfor i behov av olika typer av rehabiliteringsinsatser.

Enligt Socialstyrelsens (2016) nationella riktlinjer for vard vid MS rekommenderas olika
typer av rehabiliteringsinsatser. I riktlinjerna ingar exempelvis multidisciplinart teambaserat
arbete och rehabilitering. Vid multidisciplindr och teambaserad rehabilitering ar personen i
fokus inte diagnosen, saledes ett personcentrerat forhallningssétt vilket bidrar till ett
helhetsperspektiv (Socialstyrelsens, 2016). Personens svarigheter, behov och forutsattningar
for aktivitet och delaktighet utreds av arbetsterapeut for insats pa individniva i relation till
livsomstandigheterna (Sveriges Arbetsterapeuter, 2018). Vid ett personcentrerat
forhallningssatt ar det aven viktigt att utreda personens vérderingar, Vad &r viktigt for dig?”,

for att uppna god delaktighet och halsa (Socialstyrelsens, 2016; Erlandsson & Persson, 2020).



Lexell och Hu (2021) lyfter fram en modell fér modern rehabilitering dér de olika
professionerna i det multidisciplindra teamet arbetar integrerat i stravan efter att tillsammans
med personen med MS uppratta en rehabiliteringsplan innehallande de forandringar och
relevanta mal som personen med MS 6nskar genomfora. Detta &r ett personcentrerat arbetsséatt
som benamns som interdisciplinart teamarbete och har visat sig vara det mest &ndamalsenliga
(Lexell & Hu, 2021).

For att belysa ett person- och aktivitetscentrerat helhetsperspektiv hos personer med MS kan
arbetsterapeuten utga ifran ValMO-modellens tre triader; aktivitetstriaden, vérdetriaden och
perspektivtriaden (Erlandsson & Persson, 2020) eller den transaktionella modellens sju
dimensioner (Fisher & Marterella, 2019). Fisher och Marterella (2019) patalar att de olika
dimensionerna kan paverka varandra 6msesidigt vilket inverkar pa personens
aktivitetsutforande och delaktighet i aktivitet, som kan resultera i en paverkad
aktivitetsbalans. Aven Erlandsson och Persson (2020) pétalar utmaningar med att uppratthélla
en god aktivitetshalans utifran olika aktivitetskategorier; arbete (forsorjning och sociala
behov), lek (tillfredsstéllande aktiviteter), skotsel (basala behov och rutiner) och rekreation
(avslappnande och vilsamma aktiviteter). Erlandsson och Persson (2020) papekar dock att
dessa olika kategorier ar av ”instrumentell art, utan sarskilt mycket koppling till den enskilda
individens preferenser och upplevelser” (s. 29).

Arbetsterapeuter lagger stor vikt pa att arbeta personcentrerat, da arbetsterapeuten verkar for
att framja personens mojligheter att leva ett vardefullt och sa sjalvstandigt liv som mojligt
utifran personens egna 6nskemal och behov. Arbetsterapeuten samlar in information kring
personens motoriska (fysiska) och sociala (intellektuella och kommunikativa) fardigheter som
behovs for att kunna delta och utfora aktiviteter. Arbetsterapeuten ar ocksa intresserad av
information om personens aktivitetsmonster, aktivitetsbalans och livshalans utifran den
fysiska, sociala och kulturella miljo dar personen utfor sina dagliga aktiviteter i (Sveriges
Arbetsterapeuter, 2018; Erlandsson & Persson, 2020).

Pa grupp- och samhallsniva kan arbetsterapeuten dven har erbjuda utredning for att fanga
underlattande eller hindrande faktorer i den sociala och fysiska miljon, men &ven ge
konsultation/handledning kring diagnosspecifika svarigheter i vardagsaktiviteter, eller

utbildning som tex Fatigue Management (Packer, Brink & Sauriol, 2017) eller



vardagsrevidering (ReDO) (Erlandsson, 2013). Arbetsterapeuten kan ocksa delta vid
samhallsplanering och andra atgarder for dkad tillganglighet och delaktighet for bland annat
personer med MS (Sveriges Arbetsterapeuter, 2018).

Arbetsterapi utgar ifran att varje manniska har ett grundlaggande behov av att engagera sig i
aktiviteter samt att detta behov framjar, uppratthaller och stodjer delaktighet i aktivitet och
halsa (American Occupational Therapy Association, 2014), arbetsterapeuter arbetar saledes

idag bade med aktivitetsutforandet, aktivitetsmonster och aktivitetsbalans.

Aktivitetsbalans

Betydelsen av balans mellan vardagens aktiviteter — aktivitetsbalans — har lange varit ett
centralt begrepp inom arbetsterapi och aktivitetsvetenskap. Wagman, Hakansson och
Bjorklund (2012) definierar aktivitetsbalans som  personens subjektiva uppfattning av att ha
ratt mix (mangd och variation) av aktiviteter i sitt aktivitetsmonster” (s. 325), Vilket dven
Eklund et al. (2017) framhaller. En definition av aktivitetsbalans som denna studie

fortséttningsvis utgar ifran.

Da vardagen och livets aktivitetsmonster varierar fran person till person bade pa kort och lang
sikt innebar det att aktivitetsbalans ar en dynamisk process (Hakansson & Wagman, 2022a),
dar aktivitetsmonstret tex kan visa pa god aktivitetsbalans utan att personen sjélv upplever sig
ha aktivitetsbalans eller vice versa (Hakansson & Wagman, 2022b). Vid tex arbetsterapeutisk
bedémning eller métning av en persons aktivitetshalans sa ar saledes bade personens
aktivitetsmonster och aktivitetshalans betydelsefulla och relaterade till varandra (Hakansson
& Wagman, 2022b). Hakansson och Wagman (2022a) samt Iwarsson (2022) lyfter dock fram
att aktivitetshalans ofta ses av arbetsterapeuter i ett observerbart utifranperspektiv av att ha
ratt mangd och variation av aktiviteter i sitt dagliga liv relaterat till arbete, hemsysslor, fritid,
vila och somn. Vilket aven flera studier antyder (Hakansson, Bjorkelund & Eklund, 2011;
Michael, 2016; Eklund et al., 2017; To-Miles, Hakansson, Wagman, & Backman, 2022).
Men utifran Wagman, Hakansson och Bjorklund (2012) definition sa ar det personens egen
upplevelse som utgér om personen har aktivitetsbalans eller ej (Michael, 2016; Eklund et al.,
2017; Hakansson, Wagman & Hagell, 2020; Erlandsson och Persson, 2020; Hakansson &
Wagman, 2022a; To-Miles, Hakansson, Wagman, & Backman, 2022), saledes &r det viktigt



att personen sjalv far ge sin bild av sin aktivitetsbalans (Hakansson & Wagman, 2022b)

oavsett om detta gors via intervjuer eller genom att personen svarar pa olika formular.

To-Miles, Hakansson, Wagman och Backman (2022) lyfter fram flera studier som har visat pa
ett samband mellan aktivitetsbalans, hélsa och vélbefinnande, och att aktivitetshalans dven
hos friska vuxna relateras till sjalvupplevda matt av stress, livstillfredsstallelse och halsa. Vid
studier med personer med andra diagnoser &n MS har man funnit att aktivitetsbalansen dven
kan paverkas av olika sociodemografiska faktorer sa som alder, kon, boendesituation, antal
barn, med mera (Kassberg, Nyman och Larsson Lund, 2019; Wagman, Ahlstrand, Bjork &
Hakansson, 2020).

Arbetsterapi fokuserar ofta pa utférandet av enskilda aktiviteter och aktivitetsmonster, saledes
ar arbetsterapi i behov av utveckling for ett utokat helhetsperspektiv som aven innefattar
aktivitetsbalans (Erlandsson & Persson, 2020), vilket dven Eklund et al. (2017) och To-Miles,
Hakansson, Wagman och Backman (2022) patalar. Darfor ar det relevant att studera vad som
inverkar pa aktivitetsbalansen. Flera studier har genomforts kring aktivitetsbalans och
instrument har utvecklats for att beskriva personers upplevelse av aktivitetsbalans ur olika
perspektiv (Dur et al., 2014; Ekman, 2015; Eklund & Argentzell, 2016; Hakansson, Wagman
& Hagell, 2020). Dessa studier och instrument har framfor allt framhallit det kvalitativa.
Hitintills har aktivitetsbalans hos personer med MS inte tidigare fangats i formular med
kvantitativ datainsamlingsmetod. The Occupational Balance Questionnaire (OBQ11)
(Hakansson & Wagman, 2022b) ar forsta instrumentet som kvantitativt mater och beskriva
aktivitetsbalans. OBQ har anvénts vid studier for tex personer med Reumatoid artrit
(Wagman, Ahlstrand, Bjork & Hakansson, 2020; To-Miles, Hakansson, Wagman, &
Backman, 2022) och personer med angest och/eller depressions problematik (Wagman,
Hjarthag, Hakansson, Hedin & Gunnarsson, 2021) samt for personer utan diagnos (Lexén,
Kahlin, Erlandsson, & Hakansson, 2020). OBQ11 har enligt forfattarens vetskap annu aldrig
anvant for personer med MS, men har tidigare anvénts for personer med andra neurologiska
diagnoser. | en studie av Kassberg, Nyman och Larsson Lund (2019) anvéndes OBQ for
personer med stroke i arbetsfor alder, 63 deltagare ingick och resultatet visade pa att
majoriteten av deltagarna inte upplevde tillfredsstélld aktivitetsbalans. Samma forfattare
Nyman, Kassberg och Larsson Lund (2021) anvande OBQ &ven i en annan studie men da for

personer med forvarvad hjarnskada, dar det framkom att majoriteten av deltagarna som
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upplevde hogre sjukdomspaverkan bland annat upplevde att de inte hade aktivitetsbalans.
Vilket gar i linje med To-Miles et al. (2022) studie som ocksa anvande OBQ11, som visar pa
att personer med reumatiska sjukdomar som upplever Iag sjukdomspaverkan i dagliga livet
skattade hogre upplevelse av aktivitetsbalans. Aven Hakansson och Wagman (2022a) namner
flertalet studier som visar pa olika sjukdomars eller diagnosers paverkan pa aktivitetshalans.

Sa hur upplever personer med MS sin aktivitetsbalans relaterat till deras sjukdomspaverkan?

Lexell, Lund och Iwarsson (2009) samt Lexell, Iwarsson och Lund (2011) studier pavisat att
personer med MS upplever hélsorelaterade aspekter som inverkat pa deras aktivitetsbalans,
aven om aktivitetsbalansen i sig inte har konkretiserats i form av ett beddmningsformulér.
Flera studier har utforts for personer med MS kring aktivitetsmonster (Weiland et al., 2018),
livsbalans (Kos et al., 2020) samt aktivitetsutférande relaterat till arbete (Murley, 2022;
Vitturi et al., 2022). Men det saknas studier som studerar och méter aktivitetsbalans i enlighet
med Wagman, Hakansson och Bjérklund (2012) definition av aktivitetsbalans. Det &r saledes
av vikt att belysa aktivitetshalans (Hakansson & Wagman, 2022b), vilket &ven Wagman,
Hakansson och Jonsson (2015) patalar att det saknas kunskap om, och att behov finns av
studier som mater aktivitetshalansen med fokus pa halsorelaterade aspekters inverkan pa
aktivitetsbalans. Denna studie vill sdledes beskriva hur personer med MS upplever sin
aktivitetsbalans samt om MS-paverkan och sociodemografiska faktorer kan ha inverkan pa

aktivitetsbalansen.

SYFTE
Syftet med studien var att beskriva aktivitetsbalans hos personer med MS och att undersoka
om det fanns nagra samband mellan personernas sociodemografiska faktorer, MS-paverkan

och deras aktivitetsbalans.

Fragestallningar
¢ Hur beskriver personer med MS sin aktivitetsbalans?
< Finns det ett samband mellan deltagarnas MS-paverkan och aktivitetsbalans?
< Finns det ett samband mellan deltagarnas sociodemografiska faktorer (kon, alder,

boendesituation, arbetssituation, med mera) och aktivitetsbalans?

MATERIAL OCH METOD
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Studiedesign
Denna studie var en deskriptiv tvarsnittsstudie dar tva standardiserade
sjalvskattningsinstrument anvandes for att beskriva aktivitetshalans hos personer med MS

samt deras MS-paverkan.

Studien féljde rapporteringskriterier for tvarsnittsstudier i enlighet med STROBE ("The
strengthening the reporting of observational studies in epidemiology ”) (bilaga 1), som &r en
checklista som ger véagledning for hur tvarsnittsstudier ska genomféras (Von Elm et al., 2007;
STROBE, 2023).

Denna studie var en del av ett storre projekt som undersokte aktivitetsbalans hos personer
med olika neurologiska skador och sjukdomar. Innevarande studie har tagit del av primardata

som insamlats vid ett tillfalle fran personer med MS.

Etik

Det storre projektet har granskats och blivit godkant av Etikprovningsmyndigheten (Dnr
2020/02064) samt utforts i enlighet med Helsingforsdeklarationen (2013). Alla personer har
givit sitt skriftliga informerade samtycke till att delta, samt fatt bade muntlig och skriftlig
information om projektet. | forskningspersoninformationsblanketten som &r utformad i
enlighet med Etikprovningsmyndigheten (2021), star det att delar av inhamtade data kan

komma att anvandas och presenteras i uppsatsform s som denna studie.

Forfattarna i det storre projektet beddmde att det inte fanns en omedelbar risk med att delta i
projektet, samtidigt som de patalade att vissa deltagare kanske kunde uppleva att det tog tid
och var trottande att fylla i formuldren. Det sistnamnda kunde ocksa innebéra att deltagare
fick en okad insikt om sina svarigheter vilket kunde leda till att de blev stressade eller
nedstamda. | forskningspersoninformationen fanns darfor tydligt beskrivet att deltagarna hade
mojlighet att ta kontakt med personer i projektgruppen om de hade fragor eller behovde
diskutera nagot i anslutning till att formularen fylldes i. Vid behov kunde deltagarna ocksa fa

hjalp med att finna lamplig vardkontakt utanfor projektet.

| Helsingforsdeklarationen (2013) star det att forskning som involverar manniskor far endast

genomfdras om riskerna och olédgenheterna for deltagarna &r mindre &n sjalva betydelsen av
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forskningen. Deltagarna i det storre projektet fick information om att personuppgifter hanteras
utifran Region Skanes riktlinjer kring GDPR (General Data Protection Regulation) som enligt
Integritetsskyddsmyndigheten (2016) utfors i enlighet med EU:s dataskyddsforordning
(2016/679). Deltagarna fick aven information om att de hade mojlighet till att avbryta sitt
deltagande om de sa dnskade utan att ifragasattas. Om en deltagare valde att avbryta sitt
deltagande var det dock 6nskvart att fa veta om det berodde pa etiska aspekter for att kunna ta
detta i beaktan vid eventuell vidareutveckling av férhallningssatt.

Da all primardata som hanterades i denna studie var avidentifierad samt att data hanterades
enligt gallande regler for det storre projektet bedémdes dven denna, mer avgransade studie,
inte innebara nagra storre risker for deltagarna. Vid avidentifierade data foreligger
anonymitet, saledes kunde varken forfattaren av denna studie eller obehdriga identifiera
deltagarna (Olsson & Sérensen, 2021). Manga personer som lever med MS kan uppleva
begransningar i sin vardag som kan kopplas till utférandet av dagliga aktiviteter. Det ar ocksa
vanligt att personer med MS kan uppleva att de inte far hjalp med att aterta dessa aktiviteter
utan lever ett liv med farre aktiviteter &n de tidigare haft. Férhoppningsvis kunde deltagarna
uppleva att de bidragit med vardefull kunskap som kan anvéndas for att forbattra varden och
utveckla mojligheterna att fanga upp de problem som deltagarna sjalva upplevde sig ha.
Sammantaget bedémdes att riskerna med denna studie var relativt sma och att vardet som

studien kunde medfora var storre &n riskerna.

Datainsamling
Datainsamlingen omfattade sociodemografi, MS sjukdomens svarighetgrad, dess fysiska och

psykologiska paverkan och Aktivitetshalans.

Sociodemografisk datainsamling
Data som inhdmtades omfattade fragor om kon, fodelsear, antal manader sedan diagnos,

civilstand, boendesituation, typ av bostad och arbetssituation.

MS sjukdomens svarighetsgrad

For att fa en bild av deltagarnas MS inhamtades information om MS-sjukdomens
svarighetsgrad, matt Expanded Disability Status Scale (EDSS) (Kurtzke, 1983). EDSS
bedémer sjukdomsgraden pa en skala fran 0 (normal neurologisk status) till 10 (d6d pa grund
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av MS). En begransad gangférmaga ger minst 2,0 EDSS-poéang, medan personer med EDSS-
poang 8,0 och 8,5 inte kan ga dver huvud taget och saledes ar sangliggande eller

rullstolsburna.

MS sjukdomens fysiska och psykologiska paverkan

For att belysa MS sjukdomens fysiska och psykologiska paverkan besvarade deltagarna
formuléret Multiple Sclerosis Impact Scale (MSIS-29) (Hobart, Lamping, Fitzpatrickc, Riazi
& Thompson, 2001) (bilaga 3). MSIS-29 bestar av 29st fragor som beskriver och mater den
upplevda fysiska (fraga 1-20) och psykologiska (fraga 21-29) MS-paverkan med
konsekvenser pa aktivitet och valbefinnande i det dagliga livet under de senaste tva veckorna
(Bacci, Wyrwich, Phillips, Vollmer & Guo, 2016). Varje fraga besvaras utifran en 5-gradig
likertskala: 1=Inte alls; 2=Lite grand; 3= Mattligt; 4=Ganska mycket och 5=0Oerhort mycket.
Beddmningen kan summeras till en totalsumma med minimum 29 poang och maximum 145
podng (Hobart, Lamping, Fitzpatrickc, Riazi & Thompson, 2001). Enligt Hobart, Lamping,
Fitzpatrickc, Riazi och Thompson (2001) och Bacci, Wyrwich, Phillips, Vollmer och Guo
(2016) har MSIS-29 visat tillrackligt god tillforlitlighet, validitet och lyhérdhet (Cornbach’s
alpha <0,91) samt hdg test och re-test tillforlitlighet (intraclass correlation <0,87) for att
anvandas bade i forskning och i praxis. Det fanns ingen faststélld cut-off poéng i MSIS-29
som anger gransen for hog respektive lag MS-paverkan men en totalsumma 6ver medel anses
indikera hogre fysisk eller psykologisk upplevd MS-paverkan pa aktivitet och valbefinnande i
vardagslivet enligt Bacci et al. (2016). Instrumentet finns versatt till svenska och finns bland
annat med i MS-registret (www.msreg.net). Enligt Levi och Lexell (2019) kan MSIS-29
anvandas kliniskt for att underlatta savéal bedomning som behandling och rehabilitering, men
aven anvandas for att utvardera effekterna av olika former av intervention sa som olika

rehabiliteringsprogram eller 1akemedelsbehandlingar.

Occupational Balance Questionnaire (OBQ11)

For att méata personens uppfattning av sin aktivitetsbalans anvandes OBQ11 (Hakansson &
Wagman, 2022b) (bilaga 2). OBQ11 undersoker olika typer av aktivitet, variationen i
aktivitetsmonstret relaterat till saker man gor for sin egen skull och fér andra, samt saker man
gor ensam och tillsammans med andra (Hakansson, Wagman & Hagell, 2020). OBQ11 bestar
av 11 pastdenden om personens aktivitetsmonster, tid spenderad i olika aktiviteter och hur

tillfredsstalld man &r med de aktiviteter man utfér. Varje pastaende bedéms utifran en 4-
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gradig likertskala: O=Instammer inte alls; 1=Instammer delvis; 2= Instimmer mycket och
3=Instdammer helt. Beddmningen kan summeras till en totalsumma (minimum 0 poé&ng och
maximum 33 poang) (Hakansson & Wagman, 2022b; Hakansson, Wagman & Hagell, 2020)
men for en mer detaljerad screening av personens upplevda aktivitetsbalans kan svaren
anvandas enskilt (Hakansson & Wagman, 2022b). Aven i OBQ11 fanns ingen faststalld cut-
off podng som avgor gransen mellan hog och 13g aktivitetsbalans, men enligt Hakansson och
Wagman (2022b) kan poéangen pa respektive svarsalternativ samt totalpoangen indikera pa
hur personens aktivitetsbalans ser ut, vilket saledes innebar hogre poang battre
aktivitetsbalans eller en totalsumma under medel anses utgdra en lag aktivitetsbalans och en
totalsumma 6ver medel innebar hogre aktivitetsbalans. Wagman och Hakansson (2014) studie
med friska personer 18 ar och aldre, visade att OBQ (version 1) hade god tillforlitlighet,
validitet och lyhdrdhet (Cornbach’s alpha 0,936) samt god test och re-test tillforlitlighet
(Spearman Rho 0,926 for totalsumman). Aven OBQ11 har visat sig ha god innehallsvaliditet
och tillracklig tillforlitlighet enligt Raschmodellen (Hakansson & Wagman, 2022b) samt har
visat sig ha tillracklig reliabilitet och begreppsvaliditet for att anvandas i bade forskning och i
praxis (Hakansson, Wagman & Hagell, 2020). Bada sjalvskattningsinstrumentens
svarsalternativ anvander likertskala dar varje svarsalternativ representeras av en siffra som
resulterar i en rangordning, saledes kan man inte fa fram aritmetiska medelvarden
(parametrisk statistik), darfor anvandes icke-parametrisk statistik (Ejlertsson, 2019; Olsson &
Sdrensen, 2021).

Urvalsprocedur

MS deltagare rekryterades i samband med att de kom till neurologimottagningen for
lakarbesok eller for att erhalla sin sjukdomsmodifierande behandling (bromsmedicin).
Potentiella deltagare tillfragades av lakare eller sjukskoterska och de personer som visade
intresse for deltagande gavs skriftlig och muntlig information om studien. F6ljande
inklusionskriterier anvandes: Personerna skulle vara vuxna (6ver 18 ar) och vara i en stabil
sjukdomsfas, dvs 6-12 manader efter MS diagnos, enligt Mc Donalds kriteria (Thompson et
al., 2018). Personer som hade svart att lasa och skriva svenska eller hade
funktionsnedsattningar/medicinska problem (ex patagligt nedsatt kognition eller depression)
som kunde tankas utgdra ett hinder nar informerat samtycke gavs eller da de skulle fylla i
formuldren som ingick i datainsamlingen, exkluderades. De som motsvarade kriterierna och

var intresserade av att delta fick fylla i informerat samtycke. Forst darefter erhéll de alla
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formuldr som de sedan fyllde i och sénde in via brev till forskningsledaren i det storre
projektet. 45 personer med MS fyllde i formuldren, av dessa exkluderades fyra da en person
hade glomt att underteckna samtyckesblanketten, tva hade en férandrad livssituation som
kunde paverkat deras svar och en hade ej svarat pa fragorna i OBQ11 formularet. Bedomning
av MS sjukdomens svarighetsgrad hos deltagarna utfordes i enlighet med EDSS, av lakare pa

neurologimottagningen.

Datahantering och analys

Data fran sociodemografiska fragor kodades numeriskt och fordes in i statistikprogrammet
(SPSS), inklusive EDSS numeriska varden. Aven data fran sjalvskattningsinstrumenten
OBQ11 och MSIS-29 fordes in med numeriska varden i enlighet med respektive
bedémningsinstruments likertskala. Denna studie anvénde sig utav bade beskrivande statistik
for att ge en 6verblick av den data som samlats in och analytisk statistik for att kunna dra
slutsatser om samband mellan olika variabler (Carter & Lubinsky, 2016; Ejlertsson, 2019;
Olsson & Sorensen, 2021).

For att beskriva de enskilda sociodemografiska variablerna utférdes en univariat analys av
varje variabel som analyserades var for sig (Carter & Lubinsky, 2016; Olsson & Sérensen,
2021). De sociodemografiska variablerna presenterades sedan i en deskriptiv tabell (Tabell 1)
i antal (n) och i procent (%), forutom variablerna alder och manader sedan diagnos som
presenterades i median samt kvartiler och min- och maxvarde (Carter & Lubinsky, 2016;
Ejlertsson, 2019).

En deskriptiv tabell for OBQ11 (Tabell 3) framstalldes for att besvara forsta forskningsfragan
”Hur beskriver personer med MS sin aktivitetsbalans?”, samt en for MSIS-29 (Tabell 2) for
att fa en tydlig bild av deltagarnas upplevda MS-paverkan. OBQ11 och MSIS-29
presenterades med summa av antal svar (n) och procenttal (%) pa respektive variabel. Tva
deltagare hade missat att fylla i svaret pa en eller flera fragor (internt bortfall) i OBQ11 och
MSIS-29. Grundat pa deltagarens évriga svarsdata raknades ett medelvarde ut som ersatte de

uteblivna svaren (Olsson & Sérensen, 2021).

For att beskriva deltagarnas aktivitetsbalans summerades poangen pa respektive

svarsalternativ i enlighet med instrumentets instruktioner (Hakansson och Wagman, 2022b).
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Da aven totalpoangen kunde indikera pa hur personens aktivitetshalans sag ut (Hakansson och
Wagman, 2022b), dikotomiserades totalsumman till tva kvalitativa variabler (Carter &
Lubinsky, 2016; Ejlertsson, 2019) — hog respektive l1ag aktivitetsbalans — baserat pa
medelvérde av maxpoéangen for OBQ11. P4 samma vis hanterades och analyserades data i
MSIS-29 utifran Bacci et al. (2016) beskrivning av att en totalsumma 6ver medel ansags
indikera antingen hog eller 1dg MS-paverkan. For att beskriva deltagarnas upplevda fysiska
och psykologiska MS-paverkan granskades ocksa respektive svarsalternativ i MSI1S-29 utifran

varje enskild skala.

| nasta steg genomfordes sambandsanalyser (bivariat bearbetning) for att svara pa andra och
tredje forskningsfragan > Finns det ett samband mellan deltagarnas MS-paverkan och
aktivitetsbalans?” och ”Finns det ett samband mellan sociodemografiska faktorer (kon, alder,
boendesituation, arbetssituation, med mera) och aktivitetsbalans hos personer med MS?”
Korrelationsanalyser utférdes for att belysa hur variablerna samvarierade med varandra samt
styrkan och riktning pa variablernas linjara samband, med ett konfidensintervall (CI) pa 95 %.
Baserat pa dataniva och data som var ej-normalférdelad samt hade enstaka extremvarden
anvandes Spearman’s rangkorrelation (Carter & Lubinsky, 2016; Ejlertsson, 2019). Vid
bedémning av styrkan pa variablernas linjara samband (-1 till +1) via Spearman’s
rangkorrelationskoefficient (r) anvéndes Cohens klassificering (Cohen, 1988) som
referensvarden enligt foljande; r fran 0,1= svagt, r fran 0,3= mattligt, r fran 0,5= stark. For att
bedéma om sambandet mellan tva dikotoma variabler i en korstabell var signifikant

genomfordes ett Fisher’s Exact Test (Wahlgren, 2005).

Alla ovan beskrivna analyser utfordes via statistikprogrammet IBM SPSS statistics-25, med

signifikansnivan P <0,05 pa samtliga utforda tester.

RESULTAT

Beskrivning av deltagarnas sociodemografi

Studien omfattade 41 personer med MS dar merparten var kvinnor och nagot fler deltagare
var yngre an dldre. En majoritet av deltagarna arbetade och alla dessa arbetade heltid. Alla
deltagarna hade skovvis MS, férutom en deltagare som hade sekundér progressiv MS.
Deltagarna hade som minst haft sin diagnos i sju manader och som mest i 42 ar, saledes en

stor spridning. Sjuttiofem procent av deltagarna hade férmaga att ga mer &n 500 m (EDSS
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<5,0). De dvriga 25 % av deltagarna hade begransad gangférmaga och var i behov av tex
kéapp, kryckkappar, rullator eller assistans av annan person for att ga 100 m eller mer, med
eller utan vila (Tabell 1).

Tabell 1. Sociodemografiska faktorer hos personer med
Multipel Skleros (MS), (n=41)

Sociodemografi
Kan
Kvinna, » (%a) 29 (69)
Man, » (%) 12 (Gl
Alder
Median (Q1-Qs3) 43 (37-33)
Spridning (min-max) (25-72)
MS typ.
Skovvis, i (%) 40 (98)
primirprogressiv i (%s) 1 (2)
MS-sjukdomens svarighetsgrad (EDSS) b
Median (Q1-Qs3) 10 (0.0-25)
Spridning (min-max) (0-6.,6)
Antal manader sedan diagnos 2
Manader, Median (Q;-Qs) 81 (42 -151)
Ar, Median (Q1-Q3) 6.7 (3.5-12.6)
Manader, Spridning (min-max) (7-504)
Ar. Spridning (min-max) (0.7 -42)
Civil status
Gift, n (%5) 13 (1)
Oguft, n (%) 29 (69)
Boendesituation 2
Bor ensam, n (%) 18 (44
Bor med annan person, # (%) 23 (56)
Tyvp av bostad
Villa, radhus, » %g) 10 24
Lagenhet. n (%9) 32 (76)
Arbetssituation 2
Nej, jag arbetar ej, n (%o} 7 (17}
Alderspensionir. n (%4) 3 (43)
sjukskriven/sjukersattning 100%, » (%) 2 (29}
ingen specifik anledning, n (%s) 2 (29}
Ja, jag arbetar, n (%o} 34 (83)
100%, » (%g) 34 (83)

Notera: Expanded Disability Status Scale (EDSS), 2 Uteblivet svar
fran 1 deltagare, ® Uteblivet svar fran 7 deltagare
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Beskrivning av deltagarnas MS-paverkan (MSIS-29)

Deltagarna upplevde 6verlag att de hade en liten MS-paverkan (median 42,5 poang) dar
hélften skattade mellan 35 till 66 poang, och for 21 av de 29 fragorna angav majoriteten av
deltagarna det lagsta svarsalternativet. For fraga 23 (har du besvarats av att du kant dig

mental trott?) var det dock 10 (24%) deltagare som angett svarsalternativet ”Ganska mycket”.

For de fragor som ror fysisk funktionshinderpaverkan (nr 1-20), skattade manga av deltagarna
mestadels Inte alls” och endast fa eller inga deltagare angav svarsalternativet ”Oerhért
mycket” eller ”Ganska mycket” for dessa fragor. For alla fragorna (nr 21-24, 26-29) som
relaterar till psykologisk funktionshinderspaverkan, utom en (nr 25) angav 51-80% av
deltagarna svaret "lite grand till oerhdrt mycket”. | Tabell 2 presenteras deltagarnas MS-

paverkan utifran svaren pa de 29 fragorna i MSIS-29.
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Tabell 2. MS-paverkan hos personer med Multipel Skleros (MS) skattat med Multiple Sclerosiz Impact Scale

(MSIS-29), (n = 41)

Agzpekter av MS-paverkan (MSIS-29 frigorina Inte alls Lite Maitligt Ganska Oerhirt
b grand b mycket mycket
(%% 7 (%% 7 7

Under de senaste tvi veckoma, hur mycket har... () (#2) ()

1 din MS begrinzat din firméga att gdra 20 (493 Q22 3(12) 5{12) 2(3
firsiskt krivande uppgifter?

2 din MS begrinsat din formaga att greppa 25 (81) Q2 (1) 2(3) 0
saker hart (tex vrida om en kram)?

3 din MS begranzat din firmaga att bira saker? 24 (38) 613 6(13) 410y 1(2)

4 du besvirats av problem med din balans? 14 (34) 16 (39) 922 203 0

3 du besvirats av svarigheter att riira dig 31(76) 613 ER D] 1(2 0
inomhus?

6  du besvarats av att vara umpig? 21(31) 12 (29) 410 410y 0

7 dubesvirats av stelhet? 16 (39) 14 (34) T(17) i 1(2)

2 du besvirats av tunga armar och/eller ben? 20 (49 1127 3N 6(13) 12

9 du besvarats av skalningar i dina armar eller 31 (7e) 6(14) 2(3 0 203
ben?

10 du besvirats av spasmer 1 dina armar eller 31 (7e) 6(13) 2(3 1(2) 1(2)
ben?

11 du besvarats av att din kropp inte gor det du 32(78) 5(12) 2(3 0 203
vill att den ska g@ra?

12 du besvirats av att vara beroende av att andra 31 (76) a(14) 410y 0 0
g5t saker it dig?

13 du besvirats av begrinsningar i dina sociala 26 (63) T(17) 4 (10) ERE 1(2)
aktiviteter och fritidzaldtiviteter 1 hemmet?

14 du besvErats av att ha blivit fast darhemma 26 (63) 5(12) 717 203 1(2)
mer #n du slulle vilja?

15 du besvirats av svirigheter att anvinda dina 28 (68) T(17) 3 i 0
hander i vardagzaktiviteter?

16  du besvirats av att fi skdra ner pa den tid du 28 (68) 5(12) 3 410y 1(2)
lagt pa arbete och andra dagliga aktiviteter?

17 du besvirats av problem med att anvinda 34 (83) i 2(3 203 0
transportmedel] (tex bil, buss, tig, taxi etc.)?

18 du besvarats av att det tar langre tid att gbra 20 (43 1127 613 203 203
saleer?

19 du besvirats av svarigheter att gira zaker 25 (81) T(17) 410y 410 102y
spontant? (tex ta dig vt utan att forbereda dig)

20 du besvirats av behdvt gi pa toaletten 22 (34) 5012y 9(22) it 2(3
mychket bradskande?

21 du besvirats av att kinna dig sjuk?™ 20 (49) 14 (34) 4 (10 2(3 1(2)

22 du besvarats av problem att sova?? 20 (43 923 410 5(12) 3N

23 du besvirats av att du kint dig mentalt tr5tt?* 820 14 (34) T(17) 1024 2(3

24 du besvarats av oro relaterat till din M3T? 16 (39) 12 (29) 922 1(2) 3N

25 du besvarats av att du kant dig angzlig eller 22034 923 717 1(2) 203
spand ™

26 du besvirats av att du kant dig lattretlig, 15(37) 17(42) 5(12) 1(2) i
atilig eller haft kort stubin?

27 du besvirats av problem att koncentrera dig™ 16 (39) 13 (33) (20} 3N 12

28 du besvarats av brist pd sjihvdrtroende? 20 (49) 10 24) 3(12) 410y 2(3

29 du besvirats av att do kint dig nedstimd™ 17 (42) 16 (39) 410y 102y 3N

2 Fragor som innefattas av paykologiska konselvenser, Svriga frigor innefattas av fiysiska konselvenser
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Beskrivning av deltagarnas aktivitetsbalans

Generellt skattade deltagarna sin summerade aktivitetsbalans som hdg (median 20 poéng)
varav halften av dem befann sig inom spannet 16 till 26 poéng. Mer &n 50% av deltagarna
angav de tva ovre svarsalternativen “Instammer helt och Instimmer mycket” varav
majoriteten av deltagarna skattade det nést hogsta svarsalternativet ”Instammer mycket” for
tre av de 11 pastaenden (nr 1, 2, 9), medan néstan ingen angav det lagsta svarsalternativet

?Instammer inte alls”.

Trots att deltagarna generellt upplevde en hog aktivitetshalans sa skattade flest antal deltagare
pa det nast lagsta svarsalternativet ”Instammer delvis” for pastaende 11 (Jag ar nojd med den
tid jag lagger pa vila, aterhamtning och sémn). Manga deltagare angav ocksa det nast lagsta
svarsalternativet ”Instammer delvis” for ytterligare tre pastaenden, nr 4 (Jag har balans
mellan olika aktiviteter i min vardag), nr 6 (Jag har balans mellan fysiska, sociala,
intellektuella och vilsamma aktiviteter) samt fraga nr 7 (Jag ar néjd med den tid jag lagger pa
olika aktiviteter i min vardag). | Tabell 3 presenteras deltagarnas aktivitetsbalans utifran

svaren pa de 11 fragorna i OBQ11.

Tabell 3. Altivitetzbalans hos personer med Multipel Skleros (MS) sleattat med Occupational Balance
Questionnaire (DBQ11), (n=41)
Aspelter av altivitetsbalans (OBQ11-pastienden) Instimmer  Instimmer  Instimmer  Instimmer

inte alls delvis mycket helt
n (%) » (%) » (%) n (%)

1 IN&r jag tinker pd en vanlig vecka har jag 1{(2) TN 2458 922)
lagom mycket att gora

2 Jag har balans mellan sadant jag gér for 1{2) 3(12) 21(31) 14 (34)
andras skull och min egen slull

3 Jag ser till att gira sidant jag verkligen vill 1{(2) 922 16 (39} 15(37)

4 Jag har balans mellan olila aktiviteter i min 1(2) 14 (34) 17 (41 923
vardag (tex arbete, hemsysslor, fritid, vila och
sGmn)

3 Jag har tillrdickligt med tid till att géra sAdant 1{2) 1127 19 (46) 10 (24)
jagz maste

6 Jag har balans mellan fysiska, sociala, 2(3) 13 (32) 12 (443 219
intellektuella och vilsamma aktiviteter

7 Jag drndjd med den tid jag lagger pa olika 1{2) 15(37) 15(37) 10 (24)
aktiviteter 1 min vardag

8 Nir jag tanker pd en vanlig vecka ir jag n&jd 2(3) 1024 16 (39} 13 (32)
med det antal aktiviteter jag &r engagerad 1

9 Jag har tillréckliz variation mellan att gbra 2(3) TN 21031y 11(27)
shdant jag maste och sddant jag vill

10 Jag har balans mellan altiviteter som ger och 2(5) 1127 19 (48) 222
tar energi
11 Jag #r ndjd med den tid jag Egger pa vila, 2(3) 16 (39} 13(32) 10 (24)

aterhimitning och :6mn
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| Tabell 4 presenteras deltagarnas aktivitetshalans utifran svaren pa de sociodemografiska

fragorna. Dar framkom att hog aktivitetsbalans skattades av nastan alla deltagare som haft sin

diagnos langts tid (ca tretton ar eller mer) eller kortast tid (mindre &n tre och ett halvt ar). De

deltagare som skattade hog aktivitetsbalans och bodde med annan person var fler &n de

deltagare som skattade hog aktivitetsbalans och var ensamboende. Det samma géllde vid typ

av bostad, dar deltagare som bodde i ldgenhet hade hogre majoritet som skattade hog

aktivitetsbalans ar de som bodde i villa eller radhus. Majoriteten av de deltagare som arbetade

skattade en hog aktivitetsbalans.

Tabell 4. Aktivitetsbalans utifran sociodemografiska faktorer hos personer med
Multipel Skleros (MS), (n=41)

Sociodemografi Lag aktivitetsbalans Hag aktivitetsbalans
— Instammer inte alls  — Instimmer mycket /
[ Instammer delvis [nstammer helt
n (%) 1 (%)

Kén Kvinna 9 (31) 20 (69)
Man 1 (8) 11 (92)

Alder <43ar 6 (27) 16 (73)
=43 ar 4 (21 15 (79)

Antal ar sedan =3,5ar 220 8 (80)

diagnos # 3,667 ar 4 (40) 6 (60)
6.8—-12.6 ar i (30) 7 (70)
=127 ar I (10 9 (90

Arbetar * Ja & (24 25 (76)
Nej 2 (29 > (D

Civil status Gift i (23) 10 (77)
Ogift T (25) 21 (73

Boendesituation®  Bor ensam 3 (18) 14 (82)
Bor med T (30) 16 (70)
annan person

Tvp av bostad Villa, radhus 4 (40) & (60)
Lagenhet 6 (19) 25 (81

2 Uteblivet svar fran 1 deltagare
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Samband mellan deltagarnas sociodemografi, MS-paverkan och Aktivitetsbalans
Resultatet visade inga signifikanta samband mellan aktivitetsbalans och deltagarnas
sociodemografiska faktorer; kon, alder, manader sedan diagnos, civil status, boendesituation
och arbetssituation. Daremot sags en positivt signifikant korrelation (r = 0,366, p = 0,019)
mellan aktivitetsbalans och typ av bostad (villa, radhus / lagenhet) dar styrkan pa sambandet
bedémdes vara mattligt enligt Cohens klassificering (Cohen, 1988) da
korrelationskoefficienten (r) 1&g 6ver 0,3. Determinations koefficienten (R?= 0,106) visade pa
att 10,6 % av variationerna av aktivitetsbalans (OBQ11) kan forklaras av variabeln typ av
bostad.

Tabell 5. Samband mellan sociodemografiska faktorer och aktivitetsbalans hos personer med Multipel Skleros (MS),
(n=41)

Kon Alder Manader Civil Boeende- Tvp av Arbets-
sedan status situation bostad situation ®
diagnos ®

Altivitets-balans 0,272 0,244 -0.056 0,013 -0,222 0,366 -0,040
Sambandets p-virde? 0,083 0,124 0,734 0,934 0,169 0,019 0,766

2 Spearman’s rangkorrelations koefficient
5 Uteblivet svar frin 1 deltagare
*P <0,05

Det fanns aven ett negativt, signifikant samband mellan MS-péaverkan och aktivitetsbalans (r
=— 0,442, p = 0,004) (Figur 4). Styrkan pa sambandet bedomdes enligt Cohens klassificering
(Cohen, 1988) vara mattligt da korrelationskoefficienten (r) ligger éver 0,3. Determinations
koefficienten (R?=0,220) visade pa att 22 % av variationerna av aktivitetsbalans (OBQ11) kan
forklaras av MS-paverkan (MSIS-29). Det undersokta sambandet i figur 4 har nedan, visade

att ju hogre MS-paverkan, desto lagre skattades aktivitetsbalansen i studien.
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Figur 4. Punktdiagram av OBQ11 total poingsumma och MSIS29 total poingsumma.
Varje punkt representerar 1 deltagare.

| Tabell 6 presenteras sambandet mellan deltagarnas laga respektive hga MS-paverkan
(MSIS-29) och laga respektive hdga aktivitetshalans (OBQ11). Det fanns inget signifikant
samband men bland de deltagare (n= 31) som angett en hog aktivitetsbalans fanns det bade de
som angett en lag- och hog niva av MS-paverkan. Detsamma gallde for de deltagare som

skattade en lag aktivitetsbalans.

Tabell 6. Samband mellan 13g och hig aktivitetsbalans och lig och hog M5-
paverkan hos personer med Multipel Skleros (MS)2, (n=41)

Lig aktivitetsbalans Hog aktivitetsbalans Total
Instammer inte alls / Instimmer mycket / n (%)
Instimmer delvis ® Instimmer helt ®
1 (%) n(%a)

Lig MS-paverkan © 6(21) 23 (7% 29(100)
Hog MS-paverkan ¢ 4(33) g(67T) 12 (100}
Total, # (%) 10 (24) 31 (76) 41 (100)
2 test av sambandets signifikans via Fisher's Exact Test. P =003
"0BQ11
=MSIS-29
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DISKUSSION

Studiens syfte var att beskriva aktivitetsbalans hos personer med MS och att underséka om
det fanns nagra samband mellan personernas sociodemografiska faktorer, upplevda MS-
paverkan och deras aktivitetshalans. Resultatet visade att deltagarna generellt upplevde en lag
MS-paverkan och en hdg aktivitetshalans, men att de som angav en hogre MS-paverkan ocksa
angav minskad aktivitetshalans. Det framkom ocksa att flertalet av deltagarna upplevde en
hogre niva av psykologisk an fysisk funktionshinderspaverkan. Studien visade aven att typ
av bostad” kan ha ett samband till upplevd aktivitetsbalans och att de som bodde i l&genhet
hade hog aktivitetsbalans.

Resultatdiskussion

Resultatet visade att majoriteten av deltagarna upplevde en lag MS-paverkan och en hég
aktivitetsbalans vilket kanske kan forklaras av att de flesta deltagarna hade en lag
sjukdomspaverkan, enligt EDSS. Den hdga aktivitetsbalansen hos deltagarna var dock lite
forvanande med tanke pa att majoriteten deltagare var heltidsarbetande, da tidigare studier har
visat att MS inverkar pa personers arbetsutférande och arbetsformaga (Murley, 2022; Vitturi
et al., 2022) vilket kan paverka aktivitetshalansen mellan arbete, hemarbete och fritid.
Resultatet i innevarande studie visade att aktivitetsbalansen paverkades negativt vid okad
sjukdomspaverkan, vilket bekraftar tidigare studier med personer med reumatiska sjukdomar
(Wagman, Ahlstrand, Bjork & Hakansson, 2020; To-Miles, Hikansson, Wagman, &
Backman, 2022), personer med angest och/eller depression (Wagman, Hjarthag, Hakansson,
Hedin & Gunnarsson, 2021) samt hos personer med forvarvad hjarnskada (Nyman, Kassberg
och Larsson Lund, 2021). Att deltagarna med MS i innevarande studie upplevde mattlig till
hog aktivitetsbalans samt ingen eller liten MS-paverkan, kan forklaras av att alla (férutom en)
deltagare hade skovvis fortlopande MS. Mojligtvis befanns sig deltagarnas MS i ett ”lugnt”
skede da de hade en lag sjukdomspaverkan enligt EDSS. Detta kan i sin tur kopplas till senare
ars utveckling av bromsmedicin som gjort att manga personer med MS kan leva ett liv med
farre funktionsnedséattningar an tidigare (Piehl & Lycke, 2021; Beiki, Frumento, Bottali,
Manouchehrinia & Hillert, 2019). | kommande studier av aktivitetsbalans hos personer med
MS bor man darfor strava efter att fa ett mer representativt urval, dar personer med olika typer
av MS deltar. Samtidigt kan den laga MS-paverkan och hoga aktivitetsbalansen hos

deltagarna mojligen ocksa relateras till andra studier som uttryckt att personer med MS idag
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har 6kad mojlighet till bibehallen férmaga i aktivitet och delaktighet samt arbetsformagan
(Beiki, Frumento, Bottai, Manouchehrinia & Hillert, 2019; Murley, 2022).

Samtidigt som manga deltagare upplevde sig ha en hdg aktivitetsbalans var det nagra
pastaenden som antyder att de kan uppleva vissa utmaningar. Flera av deltagarna angav
exempelvis “Instimmer delvis” for tre av pastdendena i OBQ11 (nr 4: “Jag har balans
mellan olika aktiviteter i min vardag”, nr 6: “Jag har balans mellan fysiska, sociala,
intellektuella och vilsamma aktiviteter ”, samt nr 7: “Jag ar nojd med den tid jag lagger pa
olika aktiviteter i min vardag ), vilket indikerar att deltagarna inte var helt tillfreds med sin
aktivitetsbalans. Detta har ocksa beskrivits i tidigare kvalitativa studier (Lexell, Lund &
Iwarsson, 2009; Lexell, Iwarsson & Lund, 2011) dar personer med MS berattat att deras
vardag var paverkad och att det bland annat handlade om en upplevd paverkan pa sin
aktivitetsbalans. Dessutom skattade flest antal deltagare pa det nast lagsta svarsalternativet vid
OBQ11 pastaendet nr 11: »Jag ar nojd med den tid jag lagger pa vila, aterhdamtning och
sémn”. Som ocksa kan forklaras av att drygt en tredjedel av deltagarna upplevde
begransningar pga. ’osynliga” symtom som tex mental trétthet/fatigue, enligt svaren i MSIS-
29 (Fraga nr 23 Hur mycket har du besvarats av att du kant dig mentalt trétt?”). Detta
resultat &r i linje med tidigare forskning som visat att ungefar 60% av personer med MS
upplever fatigue (Kos et al., 2020; Weiland et al., 2018), medan det finns andra studier som
visat att fatigue ar sa vanligt som upp mot 90% hos personer med MS. Detta visar att om man
anvander beddmningar som OBQ11 och MSIS-29 ar det viktigt att inte enbart anvanda
information baserat pa totalpoangen utan att a&ven undersoka resultatet for enskilda variabler

sa att inte viktig information missas.

| innevarande studie skattade manga av deltagarna en hogre niva av psykologisk MS-
paverkan (fraga 21-29) i MSIS-29 an fysisk MS-paverkan. Dar deltagarna angivit att de
besvarats av sémnproblem, mental trétthet, oro relaterad till MS, lattretlighet/otalighet eller
problem med ~kort stubin”, koncentrationssvarigheter samt nedstamdhet. Resultatet av dessa
osynliga” psykologiska symptom gar i linje med tidigare studier (Doshi & Chataway, 2017;
Weiland et al., 2018; Kos et al., 2020; Bass et al., 2020; Mansson Lexell, & Regardt, 2022;
Teni et al., 2023). | studien av Teni et al. (2023) dar 4052 personer med MS deltog uppgav
62,5 % av deltagarna de osynliga” symtomen som de mest begransande. Sedan tidigare ar

det kant att MS paverkar bade personens fysiska och psykiska kapacitet vilket paverkar
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aktivitetsutforandet generellt i vardagen (Lexell, Lund & lwarsson, 2009; Lexell, lwarsson &
Lund, 2011; Conradsson, Ytterberg, Engelkes, Johansson & Gottberg, 2021; Murley, 2022;
Vitturi et al., 2022). Ett samband som &ven stammer Gverens med andra studier (Wagman,
Ahlstrand, Bjork & Hakansson, 2020; Wagman, Hjarthag, Hakansson, Hedin & Gunnarsson,
2021; To-Miles, Hakansson, Wagman, & Backman, 2022) som ocksa studerat hur
aktivitetsbalansen paverkas vid 6kad sjukdomspaverkan for personer med andra fysiska eller
psykiska diagnoser. | Teni et al. (2023) studie framkom &ven att personer med en EDSS-
poang pa noll rapporterade begransningar (Teni et al., 2023). Dock var deltagarnas laga
EDSS-poang forvanande med tanke pa att nagra av deltagarna haft sin diagnos i mer an 20 ar
upp till 42 ar och snittet for start av sekundar progressiv MS ligger pa ca 20 ar fran
sjukdomsdebut (Burman & Lycke, 2020; Piehl & Lycke, 2021; MS-Guiden, 2022) samt att

alla deltagare férutom en hade skovvis fortlopande MS.

En fjardedel av deltagarna i studien skattade en ldgre niva aktivitetsbalans och bland dessa
fanns deltagare som bade angav en hog respektive en lag MS-paverkan. Att olika
sociodemografiska faktorer s som alder, kon, utbildning, typ av bostadsomrade kan resultera
i begransningar och paverka bade arbets- och privatlivet for personer med MS har beskrivits
tidigare (Teni et al., 2023). | sambandsanalyserna framkom endast ett signifikant samband
mellan aktivitetsbalans och typ av bostad” dér fler deltagare som skattade hog
aktivitetsbalans bodde i lagenhet medan de som upplevde en lag aktivitetsbalans oftare bodde
i villa eller radhus. For att understka vilka faktorer som resulterar i att lagenhet ger 6kad
aktivitetsbalans behdver dock belysas narmre i framtida studier, exempelvis genom att
studerar miljofaktorer eller aktivitetsutforande relaterat till olika bostadsformer och dess

samband med aktivitetsbalans.

Att flertalet personer med MS i denna studie var kvinnor (69 %) stammer 6verens med
incidens och prevalens da mer an dubbelt sa manga kvinnor som mén drabbas av och lever
med MS enligt Socialstyrelsens patientregister (Socialstyrelsen, 2016). Att kvinnor, med eller
utan diagnos, &r en stor riskgrupp for att utveckla ohélsa pa grund av komplexa
aktivitetsmonster &r val kant. Uthede, Nilsson et al. (2022) beskrev exempelvis att modrar
upplever sig har signifikant mindre tid for att géra obligatoriska sysslor an fader anser sig ha.
| samma studie framkom &ven att mdédrar upplevde sig ha mindre balans mellan att gora saker

for andra och for sig sjélv och balans mellan arbete, hem, familj, fritid, vila och somn, vilket
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indikerar att sociodemografiska faktorer har en inverkan pa aktivitetsbalans. Det hade darfor
varit intressant att vidare belysa sociodemografiska faktorer hos MS deltagarna i innevarande
studie, sa som antal barn i hushallet, barnens alder, fysisk eller kognitivt anstrangande arbets-

och bostadsmiljo.

Kliniska implikationer

Denna studie visar att det ar betydelsefullt for arbetsterapeuter att méta och utvérdera
aktivitetsbalans hos sina klienter da det ger ett bredare perspektiv pa aktivitet. | dag fokuserar
arbetsterapeuter ofta pa klienternas utforandeperspektiv och aktivitetsmonster men mindre pa
aspekter av aktivitetsbalans. Aktivitetsbalans ar betydelsefullt for arbetsterapeuten att belysa
for att fa ett helhetsperspektiv (Eklund et al., 2017; Erlandsson & Persson, 2020; To-Miles,
Hakansson, Wagman & Backman, 2022). | takt med att personer med MS har farre
funktionsnedséttningar och problem med att utféra enskilda aktiviteter &r det vardefullt att
kartlagga aktivitetsbalans i ett helhetsperspektiv med koppling till den enskilda individens
preferenser och upplevelser, vilket Erlandsson och Persson (2020) uttrycker. Detta kan antas
ga i linje med Eklund et al. (2017) syn pa aktivitetsbalans samt Wagman, Hakansson och
Bjorklund (2012) definition av aktivitetsbalans som ” personens subjektiva uppfattning av att

ha ratt mix (mangd och variation) av aktiviteter i sitt aktivitetsmonster” (s. 325).

Da manga av de arbetsterapeutiska bedémningsinstrument som anvands i praxis for att
kartlagga och bedéma personers aktivitetsrepertoar” upplevs belysa mer ”instrumentell art”
som da innebar missade aspekter av personens enskilda preferenser och upplevelser. For att
personen skall uppleva aktivitetsbalans vilket dven bidrar till halsa och valbefinnande
(To-Miles, Hakansson, Wagman, & Backman, 2022), rekommenderas arbetsterapeuter till att
anvanda av OBQ11 som bade ar anvandarvanlig och har god tillforlitlighet, validitet och
lyhdrdhet samt god test och re-test tillforlitlighet. En arbetsterapeut kan tillsammans med
personen med MS identifiera olika perspektiv som kan paverka aktivitetsbalansen bade utifran
OBQ11 totalsumma samt utifran respektive pastaende (Dir et al., 2014; Ekman, 2015; Eklund
& Argentzell, 2016; Hakansson, Wagman & Hagell, 2020) och darefter foresla anpassningar
och stdd for att personen med MS skall uppleva sig ha ratta mix” av aktiviteter. For att
belysa helheten runt personen kan man forslagsvis utga ifran begreppet livsbalans, som sags
vara en upplevd samstammighet mellan 6nskat och faktiskt aktivitetsmonster som utfors i en

aktivitetsbalans, en subjektivt upplevd balans mellan aspekterna mangd, tidsatgang och
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variation av aktivitet (Matuska & Christiansen, 2008; Hakansson och Wagman, 2022a;
Iwarsson, 2022) relaterad till personens fysiska och psykiska kapacitet. Vid kartldggning av
livsbalansens komplexa helheten kan man tex utga ifran ValMO-modellen (Erlandsson &
Persson, 2020).

| relation till att det &r personens egen upplevelse som utgdér om personen har aktivitetsbalans
eller ej (Michael, 2016; Eklund et al., 2017; Hakansson, Wagman & Hagell, 2020; Hakansson
& Wagman, 2022a; To-Miles, Hakansson, Wagman, & Backman, 2022) kan det majligen
vara sa att de deltagare som skattat en hog grad av MS-paverkan samtidigt som de skattade en
hdg grad av aktivitetsbalans, antingen lyckats anpassa sin aktivitetsbalans bra eller mojligen
kan ha bristande sjalvmedvetenhet. Mojligt att det behovs ett visst matt av kunskap eller
grundforstaelse for vad aktivitetsbalans innebar hos personen infor beddmning/intervention.
Eklund et al., 2017 menar att ett visst matt av sjalvmedvetenhet behovs vid skattning av tex
aktivitetsbalans, vilket aven Kos et al. (2020) framhaller. Denna reflektion éver studiens
resultat upplevs vécka fragor som behdvs undersckas vidare.

Matuska och Christiansen (2008) har utformat en modell for att forklara konceptet livsbalans,
som enligt dem innefattades av ett tillfredsstallande monster av dagliga aktiviteter som ar
halsosamt, meningsfullt och hallbart for personen i dennes livsforhallande” (s. 11), vilket kan
ge personer med MS en 6kad kunskap om- och sjdlvmedvetenhet av sin aktivitetsbalans i ett
helhetsperspektiv.

Arbetsterapi ar saledes i behov av utveckling for ett bredare helhetsperspektiv pa aktivitet,
som gar utdver enskilda aktiviteter, genom att inkludera bade aktivitetsmonster och
aktivitetshalans. Vilket gar i linje med Nationella riktlinjer for vard vid multipel skleros (och
Parkinsons sjukdom) som rekommenderar ett personcentrerat forhallningssatt vilket ocksa

bidrar till ett helhetsperspektiv (Socialstyrelsens, 2016).

Oavsett behandling med bromsmedicin eller ej, hog eller Iag MS-paverkan samt kognitiva
svarigheter, som ger funktionshindrande symptom (Doshi & Chataway, 2017) med eventuell
paverkan pa aktivitetsbalansen, behover framtida studier darfor dvervéga att belysa de

psykologiska konsekvenserna for personer med MS.
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Metodologiska 6vervaganden

Denna studie har bade styrkor och svagheter som bér beaktas vid tolkningen av resultaten.
Formen var en tvérsnittsstudie, vilket &r en styrka vid utvérdering av specifika variabler vid en
viss tidpunkt relaterat till aktivitetsbalans, men utformningen var en begransning eftersom den

inte ger nagon kunskap om kausalitet.

Att majoriteten av personerna med MS var kvinnor &r en styrka eftersom det aterspeglar
verkligheten hos denna grupp dar 2/3 ar kvinnor (Socialstyrelsen, 2016). Samtidigt som
andelen manliga deltagare, variation av MS typ och EDSS-varden kan inverka pa studiens
generaliserbarhet till MS populationen. Detta innebar ocksa att det inte var genomforbart att
utfora jamforelser mellan aktivitetsbalans och olika diagnosformer av MS, kén samt EDSS-

poang.

Trots studiens signifikansniva pa p 0.05, vilket innebar att sannolikheten for att resultatet
framkommit av en slump &r mindre &n 5 %, sa hade ett 6kat antal deltagare i studien
minimerat risken for att man drar felaktiga slutsatser (bias) utifran resultatet (Carter &
Lubinsky, 2015; Ejlertsson, 2019; Olsson & Sdrensen, 2021). Vi maste saledes ha i atanke att
resultatet representerade en viss del av MS-populationen, och att ett 6kat antal deltagare kan
innebéra att skillnader som inte framkommit i denna studie eventuellt faktiskt finns och kan

pavisas. Framtida studier maste darfor strava efter ett hogre deltagarantal.

Det finns sedan tidigare kvalitativa studier som beskrivit aktivitetsbalans hos personer med
MS. Men tidigare har det inte gatt att kvantitativt méta aktivitetshalansen, saledes
genomfordes denna studie. DA OBQ11 enligt var vetskap anvandes for forsta gangen for
personer med MS sa har denna studie bidragit till kunskap om att OBQ11 erbjuder en 6kad
forstaelse av paverkan pa aktivitetsbalans hos personer med MS. Bade OBQ11 (Hakansson &
Wagman, 2022b) (bilaga 2) och MSIS-29 (Hobart, Lamping, Fitzpatrickc, Riazi &
Thompson, 2001) (bilaga 3), upplevdes som anvéandarvanliga vid sammanstéllning och analys
av resultat. Samtidigt behover bada instrumenten utvecklas tex genom framtagande av
gransvarden samt fler fragor i MSIS-29 som handlar om psykologiska konsekvenser. Det
sistnamnda framfor allt med tanke pa att resultatet i denna studie gav indikationer pa att
personer med MS idag upplever psykologiska konsekvenser pa grund av sin MS sjukdom i en

storre utstrackning.
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Hakansson och Wagman (2022b) menade pa att svaren i OBQ11 med fordel aven kunde
anvandas enskilt eller i samband med intervju for att kunna stalla foljdfragor som kunde ge
viktig information kring hur personen med MS reflekterar. Féljdfragor vid sjalvskattning med
MSIS-29 och OBQ11 hade saledes kunnat berikat studien med information. Vilket innebér att
OBQ11 aven gér bra att anvanda vid studier med mixad metod. Aven vid anvandandet av
OBQ11 i praxis sa behovs enligt Hakansson och Wagman (2022b) en kompletterande dialog
for att fa en okad forstaelse for personens aktivitetshalans, vilket ger en storre insikt i vad som

behover forédndras for att personen ska uppleva en battre aktivitetsbalans.

Parametrisk analysmetod forutsatter normalférdelade data samt gar ej att anvanda vid
ordinaldata, saledes anvande denna studie sig av icke-parametrisk analysmetod. De icke-
parametriska analyserna ar inte sa kansliga for sma urval samt om data ar snedf6rdelad
och/eller har extremvérden, vilket var fallet i denna studie. Icke-parametrisk analysmetod &r
ocksa bra att anvanda vid beskrivande statistik sa som i denna studie, dar man inte har nagra
forutfattade antaganden (Carter & Lubinsky, 2016; Ejlertsson, 2019). Om denna studie hade
uppfyllt forutsattningar for parametrisk analysmetod sa hade resultatet kunnat berikas utifran
test av antaganden om populationen, hypotesprovning (Carter & Lubinsky, 2016; Ejlertsson,
2019). Parametriska tester foredras oftare framfor icke-parametriska tester da de anses vara
kraftfullare, vilket de inte alltid ar enligt Carter och Lubinsky (2016).

Etiska 6vervaganden

Da det endas var en person med sekundarprogressiv MS som deltog i studien kunde detta
innebéra svarigheter kring anonymitet. Men da inga analyser och resultat presenterades
utifran MS diagnoskategorier (primarprogressiv-, skovvis fortlopande- och
sekundarprogressiv MS) sa bibeholls anonymiteten for denna person. Da data har hamtats
ifran ett storre projekt sa visste forfattaren av denna studie ingenting om personerna bakom
inhdmtade data, saledes fanns inga svarigheter med att uppna anonymitet och bibehalla

deltagarnas anonymitet under studiens gang.

SLUTSATS/KONKLUSION

Detta &r den forsta svenska studie som kartlagt aktivitetsbalans hos personer med MS och

resultatet har darfor bidragit till en 6kad forstaelse for hur personer med MS upplever sin
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aktivitetsbalans. Manga av deltagarna upplevde en lag MS-paverkan och hdg aktivitetsbalans,
men de som hade en hog MS-paverkan hade &ven en lag aktivitetsbalans. Deltagarna angav
framst psykologisk MS-paverkan pa aktivitet och vélbefinnande i vardagslivet vilket kan
relateras till besvér med sjukdomskénsla, somnproblem, mental trétthet, oro, kort stubin”,
koncentrationssvarigheter, bristande sjalvfortroende samt nedstamdhet. Denna studie fann ett
samband mellan aktivitetsbalans och MS-paverkan. Eftersom studien endast omfattade 41
deltagare behover framtida studier inkludera ett storre antal deltagare som battre avspeglar
MS gruppen 6verlag avseende sjukdomspaverkan, kon och olika diagnosformer av MS.
Framtida studier beh6ver aven undersoka ytterligare perspektiv som kan paverka
aktivitetsbalansen for personer med MS, sa som diagnosspecifika svarigheter tex psykologisk
MS-paverkan vid aktivitet och delaktighet men ocksa miljomassiga svarigheter som tex

boendemiljo, arbetsmiljé med mera.
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STROBE Smtement—Checklist of items that should be included in reponts of cross-sectional studies

Ttem
Mo Recommendation

Title and abstract 1 {a) Indicate the study’s design with a commonly used term in the title or the abstract
{#) Provide in the abstract an informative and balanced summary of what was dome
and what was found

Introduction

Background 'rationale 2 Explain the scientific background and rationale for the investigation being reported

O ectivies 3 State specific obpectives, including any prespecifiod hypotheses

Methods

Study design 4 Present key clements of study design early in the paper

Setting 5 Dieseribe the setting, locations, and relevant dates, including periods of recruitment,
cxposure, follow-up, and data collection

Participanis [ () Give the cligibility criteria, and the sowrces and methods of selection of
participaints

Variables 7 Clearly define all outcomes, exposures, predictors, potential confounders, and effect
modifiers. Give diagnostic eriteria, if applicable

Drata sources B* For each variable of interest, give sources of data and details of methods of

MCASUTCTNE asscasment {measwrement ). Describe comparability of assessment methods if there i
moee than ome group

Bias 9 Diescribe any efforts fo address potential sources of bias

Study size 10 Explain how the stady size was arrived at

Cruantitative variables 11 Explain how quantitative variables were handled in the analyses. IF applicable,
deseribe which groupings were chosen and why

Statistical methods 12 {@) Describe all statistical methods, including those used to control for confounding
{#) Describe any methods used to examine subgroups and interactions
{c) Explain how missing data were addressed
{id) If applicable, describe analyiical methods taking sccount of sampling strategy
{£) Describe any sensitivity analyses

Hesulis

Participanis 13*  {a) Report numbers of individuals at each stage of study—eg numbers potentially
cligible, examined for eligibility, confirmed eligible, incleded in the study,
compbeting follow-up, and analysed
{b) Give reasons for non-pamicipation at cach stage
() Consder use of a flow diagram

Deescriptive data 14*  {a) Give characteristics of study participants (eg demographic, clinical, social) and
information on exposures and potential confounders
(B Indicate number of paricipants with missing data for each variable of interest

Oratoome data 15*  Report numbers of outcome cvents o SUMMary measunes

Main resulis 14 {@) Give unadjusted estimates and, if applicable, confounder-adjusted estimates and
their precision {eg., 95% confidence interval). Make clear which confounders werne
adjusted for and why they were included
{#) Report category boundarics when continuous variables were categorized
{c) If relevant, consider translating estimates of relative risk into absolote sk for a
meaningful time period

Orher analyses 17 Report other analyses done—eg analyses of subgroups and intersctions, and

sensitivity analyses
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Limitations 19 Diseuss limitations of the study, taking into account sources of potential bias or
imprecision. Discuss both direction and magniiude of any poiential bias

Interpretation 20 Givie a cautious overall interpretation of resulis considering objectives, limitations,
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Bilaga 2

Sjalwskattad aktivitetsbalans (OBGM), wersion 1.0/2022
BILAGA &1

Mamn:

Fodelsedata (AAMMDD): Datum:

Instruktioner
Markera for varje pistiende det svarsalternativ som biist stimmer Gverens med
din nuvarande situation.

1. Marjag tanker paen vanlig vecka harjag
lagom mycket att géra

2. laghar balans mellan sidant jag gor fér andras skull
och min egen skull

3. Jagser till att gbra sadant jag verkligen vill

4. Jaghar balans mellan olika aktiviteter i min
vardag (t.ex. arbate, hamsysslor, fritid, vila och sGmn)

5. Jaghar tillrackligt med tid till att gdra sadant
jagmaste

6. laghar balans mellan fysiska, sociala, intellektuella
och vilsamma aktiviteter

7. lagd@rndjd med den tid jag lagger pa olika aktiviteter
iminvardag

B. MNirjag tanker pa en vanlig vecka 3r jag néjd med
det antal aktiviteter jag 3r engageradi

9. Jag har tillracklig variation mellan att gira sadant
jag maste och sadant jag vill

10. Jag har balans mellan aktiviteter som ger
och tar energi

1. Jag 3rndjd med den tid jag lagger pa vila,
aterhdmtning och sGmn
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MSIS-29

(Multiple Sclerosis Impact Scale)

Bilaga 3

e De filjande frigoma efterfrigar din syn pieffekterna av MS-sjukdomen 1 ditt dagliga liv

under de senaste i veckoma

s [Fir varje pistdende, ringa in den siffra som bést besknver din situation

# Var snill och svara pi alla frigoma

Under de senaste iva veckorna., hur Inte Litet | Martligt | Ganska | Oerhiint
mycket har din MS begrinsat din alls grand mycket | mycket
firmaga att...

1. Giira fysiskt krivande uppgifter? 1 2 3 4 3

2. Greppa saker hirt (tex vrida omen 1 2 3 4 3
kran)?

3. Biira saker? 1 2 3 4 3
Under de senaste tva veckorna, hur Inte Litet | Marttligt | Ganska | Oerhiint
mycket har du besvarats av... alls grand mycket | mycket
4. Problem med din balans? 1 2 3 4 3

3. Svirgheter att rira dig inomhus? 1 2 3 4 3

6. Att vara klumpig? 1 2 3 4 3

7. Stelhet? 1 2 3 4 3

8. Tunga armar och/eller ben? 1 2 3 4 3

0. Skakningar i dina armar eller ben? 1 2 3 4 3

10. Spasmer i dina armar eller ben? 1 2 3 4 5

11. Att din kropp inte gbr det du vill att 1 2 3 4 5
den ska giira?

12. Att vara beroende av att andra gir 1 2 3 4 3

saker it dig?

Kolla att du har svarat pa alla fragorna innan du gar vidare till nasta sida

@ Jan Lexell & Eva Mansson
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Under de senaste tva veckorna, hur Inte Litet | Mattligt | Ganska | Oerhért
mycket har du besvirats av... alls arand mycket | mycket
13. Begrinsningar i dina sociala 1 2 3 4 a
aktiviteter och fritidsaktiviteter i hemmet?

14. Att ha blivit fast dirhemma mer in du 1 2 3 4 a
skulle vilja?

1.3. Svirigheter att anvinda dina hinder i 1 2 3 4 3
vardagsaktiviteter?

16. Att fi skiira ner pa den tid du lagt pa 1 2 3 4 ]
arbete eller andra dagliga aktiviteter?

17. Problem med att anviinda transport- 1 2 3 4 3
medel {tex bil, buss, tig, taxi etc.)7

18. Att det tar lingre tid att giira saker? 1 2 3 4 ]
19. Svarigheter att giira saker spontant? 1 2 3 4 3
(tex ta dig ut utan att forbereda dig)

20. Behiivt gd pa toaletten mycket 1 2 3 4 3
bradskande?

21. Att kinna dig sjuk? 1 2 3 4 5
22, Problem att sova? 1 2 3 4 a
23. Attt du kiint dig mentalt tritt? 1 2 3 4 ]
24. Oro relaterat all din M37? 1 2 3 4 a
25. Attt du kint dig dngslig eller spind? 1 2 3 4 ]
26. Att du kint dig lHttretlig, otilig eller 1 2 3 4 a
haft kort stubin?

27. Problem att koncentrera dig? 1 2 3 4 ]
28. Brist pa sjilvfirtroende? 1 2 3 4 5
29. Att du kint dig nedstimd? 1 2 3 4 ]

Kolla att du har ringat in EN siffra for VARJE pastaende

@ Jan Lexell & Eva Mansson
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