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Multippeliskleroosi (MS) on parantumaton sairaus, joka vaikuttaa keskushermoston
rasvakudokseen ja sen oireet sekd toimintakyky vaihtelevat paljon sairastuneilla.
Sopeutumisvalmennuskurssit ovat tarked osa MS-taudin kuntoutusta Suomessa.
Sopeutumisvalmennuskurssien tavoite on parantaa koettua toimintakykyd sekd antaa
valineitd jokapaivaisen elaman parempaan hallintaan. Opinnédytetyon tavoitteina on selvittaa
mahdollisia muutoksia koetussa toimintakyvyssd MS-tautia sairastavilla henkil6illg, jotka
ovat osallistuneet tyon toimeksiantajan, Neuroliiton, jarjestamille
sopeutumisvalmennuskursseille,  seka  vertailla  eroja  pitkien ja  lyhyiden
sopeutumisvalmennuskurssien vaikutusten valilla. Ty on kvantitatiivinen kyselytutkimus,
joka mittaa intervention vaikutusta. Toimeksiantaja on kerannyt vastauksia vuosina 2015—
2018 kahdelta erityyppiseltd sopeutumisvalmennuskurssilta, pitkéaltad ja lyhyeltd kurssilta.
Opinnaytetyon tekijoille vélitettiin 33 henkilon valmiiksi anonymisoitu vastausmateriaali
ilman taustatietoja. Materiaali koostui kahden mittauksen vastaustuloksista; mittaukset oli
tehty ennen ja jalkeen sopeutumisvalmennuskurssiin osallistumista. Mittarina kéytettiin
WHODAS 2.0-lomaketta, joka mittaa koettua toimintakykya ja pohjautuu kansainvalisen
luokitusjarjestelmén  osallistumisen osa-alueeseen. Vastausmateriaali tyOstettiin  ja
analysoitiin Excelin avulla. Yleiselld tasolla muutokset koetussa toimintakyvyssa olivat
ennen ja jalkeen sopeutumisvalmennuskurssin erittdin pienid. Suuria yksil6llisia eroja
esiintyi. Pienid eroaavaisuuksia oli havaittavissa, kun mittarin péaéotsikoiden aiheita
analysoitiin erikseen ja erityisesti, kun eri padotsikoiden aiheita analysoitiin kurssityypin
mukaan; pidemmat kurssit vaikuttivat positiivisesti kuuden pédotsikon ominaisuuksiin ja
lyhyemmat neljan. Taudin vaihteleva luonne voi osittain selittdd tulokset ja suuret
yksilolliset erot. Tutkimustulokset eivéat kuitenkaan ole yleistettavissd pienen otoksen
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useampia mittauksia pidemmalla ajanjaksolla ja suurempaa otosta kaytettava
luotettavampien tuloksien saamiseksi. Lisaksi voitaisiin kéyttdd laadullista mittaria, jotta
saataisiin laajempi kasitys koetusta toimintakyvystéa.
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1 INLEDNING

MS é&r en obotlig sjukdom i det centrala nervsystemet vars symtom beror pa var
skadorna i nervsystemet ligger. | Finland finns inte klar statistik pa hur manga personer
som lider av sjukdomen men en uppskattning &r att 130/100 000 ar drabbade. Varje ar
insjuknar ungefar 7/100 000 finlandare och forekomsten &r dubbelt sa stor hos kvinnor
an hos man. 1 tillagg till fysiska symtom kan personen lida av t.ex. kognitiva stérningar
och fatigue (trotthet). (Suomalaisen L&&kariseuran Duodecimin ja Suomen
Neurologinen Yhdistys ry:n asettama tyoryhma 2015) MS &r den storsta orsaken for
neurologiskt handikapp hos unga och medeldlders vuxna. Sjukdomen kan ha stor
inverkan pad den drabbades liv eftersom symtombilden &r sa varierande och

sjukdomsforloppet sa svart att forutspa. (De Souza & Bates 2011 s. 89-90)

Eftersom sjukdomen &r framskridande och symtombilden varierande, ar en valplanerad
rehabilitering viktig. En anpassningskurs ar ofta en valfungerande rehabiliteringsmetod
redan i borjan av insjuknandet. Neuroftérbundet erbjuder anpassnings — och
rehabiliteringskurser vars syfte ar att hitta resurser for vardagen samt verktyg for
sjalvvard. (Neuroliitto Ry 2015 s. 16)

Anpassningskurser ar ett finlandskt fenomen vars syfte ar att forbattra den upplevda
funktionsférmagan i vardagen och ge instrument for deltagarna att klara av vardagen
battre. Anpassningskurserna spelar en stor roll i behandlingen av MS men fortfarande
har man inte kunnat pavisa deras effekt pa den upplevda funktionsférmagan med ett
matinstrument dven om de professionella som ordnar anpassningskurser har observerat
positiva fordndringar hos kursdeltagarna. WHODAS 2.0 &r ett bedémningsinstrument
som grundar sig pa det internationella klassificeringssystemet ICF och ger méjligheten
till att brett mata anpassningskursernas effekt pa den upplevda funktionsformagan.
(Ingves 2018)

Finlands Neuroforbund fungerar som bestallare for detta arbete. Effekterna av deras
anpassningskurser for personer med multipel skleros (MS) har foljts upp med hjélp av
matinstrumentet for upplevd funktionsférmaga WHODAS 2.0 och maluppfyllelseskalan

GAS som bada har en holistisk synvinkel pa individen. Material fran tva olika typer av
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anpassningskurser, en kort ("Hyvdn eldmén evidit”) och en lang (FPA-kursen), har
samlats in. | detta arbete analyseras och jamfors resultaten ave WHODAS 2.0
matningarna enligt uppdragsgivarens 6nskemal. | studien 6nskas dven utreda den langa
kursens I6nsamhet i forhallande till den korta med tanke pa resultat inom den upplevda
funktionsférmagan. Resultaten av var undersokning kan bidra till forandringar i

kursinnehallet eller langden.

Arbetet vill lyfta fram att funktionsformagan hos en person ar mycket mera an fysisk
och att den upplevda funktionsférmagan spelar en stor roll i en individs valbefinnande.
Inom fysioterapi ar en holistisk syn pa funktionsformaga viktigt.

2 BAKGRUND

| denna del av arbetet presenteras bakgrundsinformation om relevanta amnen for
undersokningen. | det forsta underkapitlet beskrivs litteratursokningen. | det andra
underkapitlet behandlas sjukdomen MS; i korthet beskrivs dess orsaker och symtom,
sjukdomsforloppet, lakemedelsbehandling, rehabilitering av MS samt evidensbaserade
fungerande fysioterapeutiska metoder for rehabilitering av sjukdomen. Dessa &mnen
presenteras for att skapa en forstaelse om sjukdomen samt dess nuvarande behandling
och rehabilitering, som &r viktig och central kunskap for en fysioterapeut. | det tredje
underkapitlet presenteras anpassningskurser som fenomen samt en litteraturdversikt
Over anpassningskursers effekter. | det fjarde underkapitlet presenteras uppdragsgivaren
samt deras kursverksamhet, narmare presenteras de tva anpassningskurserna som

testpersonerna i denna studie deltagit i.

En litteratursokning gjordes for att kartldgga anpassningskursers effekter samt
fungerande rehabiliteringsmetoder for personer med MS. Litteratursokningen géllande
anpassningskursernas effekt utfordes eftersom det direkt ar kopplat till detta arbete.

Litteratursokningen gallande andra fungerande rehabiliteringsmetoder utférdes delvis pa
grund av skribenternas eget intresse for det blivande yrket inom fysioterapi men ocksa
for att anpassningskurserna ar multiprofessionella och innehaller bl.a. fysioterapeutiska

rehabiliteringsmetoder.



2.1 Litteratursdkning

For bada teman gick skribenterna systematiskt igenom tidningarna “Kuntoutus™ fran
aren 2015-2018 (4 triffar; anpassningskurser), ”Avainlehti” frn aren 2015-2018 (2
traffar; rehabilitering av MS), “Fysioterapi” fran ren 2015-2018, “Fysioterapia” frén
aren 2015-2018, “BestPractice MS-tauti Suomessa” de utgivna aren 2017-2018 (2
traffar; rehabilitering av MS) och ”BestPractice Psykiatria/Neurologia Suomessa 2015—
2018” (1 triff; rehabilitering av MS). Avgransningen gjordes 3 ar tillbaka pé basis av
tillgang till hela wverk. Teman som skribenterna var intresserade av var

anpassningskurser och fysioterapeutisk rehabilitering av MS.

En avancerad sokning utfordes dven pa databasen EBSCO (12.10.2018) med s6korden
rehabilitation courses AND multiple sclerosis fran aren 2008-2018, denna sokning gav
12 traffar varav 2 artiklar var passande; den andra traffen maste exkluderas da det hade
kostat att fa fram artikeln. En annan avancerad sokning utférdes pa Cochrane library
(22.10.2018) med sokorden multiple sclerosis AND rehabilitation fran aren 2008-2018

som gav 8 traffar varav 2 artiklar inkluderades.

En sokning med sokordet “sopeutumisvalmennus” pa Finna gjordes 30.10.2018. En
avgransning gjordes och med i sékningen valdes att inkludera avhandlingar, tidskrifter
och artiklar som var publicerade mellan aren 2008-2018. Dessa kriterier gav 54 tréaffar
varav tva relevanta undersokningar (en avhandling och en projektrapport) valdes.

Resultatet av litteratursdkningarna presenteras i kapitlen 2.2.3 Rehabilitering for

personer med MS, 2.2.4 Fysioterapi for personer med MS och 2.3 Anpassningskurser.

2.2 Multipel skleros

MS ér en sjukdom som drabbar det centrala nervsystemets fettvavnad, myelin. Myelinet
har en stor betydelse for nervimpulsens framskridande; en skada i myelinet leder till att
nervimpulsen blockeras. Vid MS skadas i forsta hand myelinet (demyelisering) vilket

leder till nedsatt eller ingen ledningsformaga i nervtradarna. (Fagius et al 2007 s. 16-17)



2.2.1 Orsaker, symtom och sjukdomsforlopp

Man kanner inte till orsaken for MS men det &r hogt sannolikt att orsaken har att gora
med miljé — och genetiska faktorer. Symtombilden &r mycket varierande eftersom
demyelisering kan ske var som helst i det centrala nervsystemets vita substans.
(Freeman & Gunn 2018 s. 205-206) Symtomen kan delas i tva kategorier; de som
uppkommer pa grund av en skada pa en viss nervbana (leder till nedsattning av en
speciell funktion) och i sa kallade allmansymtom, dar fatiguen klassas som det

viktigaste symtomet (Fagius et al 2007 s. 25).

Symtom som kan forekomma vid MS dr forlamningar, spasticitet,
koordinationsstorningar,  kanselnedsattning, synstorning, artikulationssvarigheter,
urinblasstorning, sexuell funktionsnedséttning, kognitiva storningar och nedsatt

intellektuell formaga, fatigue och varmeintolerans (Fagius et al 2007 s. 25-35).

Det finns tre huvudsakliga undertyper av MS; relapserande remitterande,
sekundarprogressiv och primérprogressiv. MS. Dock finns det stora individuella
skillnader mellan sjukdomsforloppen och sjukdomens framskridande & omgjligt att
forutspa. Den vanligaste undertypen till en borjan &ar den relapserande remitterande som
karaktariseras av tydliga forsamringsperioder som sedan foljs av fullstandig eller nastan
fullstandig aterhamtning. Ca 65 % av dem Overgar till ett sekundarprogressivt
sjukdomsforlopp. Det ar vanligt att personer med MS av progressiv typ sa smaningom
gar mot en samre funktionsformaga. Ca 10 % av personer med MS lider av en fjarde
undertyp som kan klassas godartad, dvs. individens funktionsformaga bibehalls pa
fullstandig niva med en lindrig (eller ingen) funktionsnedsattning for en lang tid efter
diagnostisering. Sjukdomsforloppet kan hos en del av dessa individer dverga till ett
progressivt. For tillfallet pagar forskningar gallande de olika undertyperna av MS och
det finns redan evidens pa olikheter inom patologin. (Freeman & Gunn 2018 s. 207—
208)

2.2.2 Lakemedelsbehandling och sjalvvardsmetoder

| dagens lage finns tre olika typer av lakemedelsbehandling for MS; mediciner som

modifierar sjukdomen, mediciner for att hantera forsamrings perioder samt mediciner
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for att hjalpa hantering av symtom. Mediciner som modifierar sjukdomen har visat sig
vara effektiva for den relapserande remitterande typen av MS. Beroende pa vilket land
man befinner sig i, varierar tillgangliga medicintyper stort. Denna typs behandling bar
med sig stora risker och det finns annu inte evidens pa behandlingens langsiktiga effekt.
Forskning pagar for utvecklande av mediciner for de progressiva typerna av MS.
(Freeman & Gunn 2018 s. 208)

Viktiga sjalvvardsmetoder for personer med MS ar halsosamma levnadsvanor, motion
och ndring. Vid diagnostisering kartldggs personens ndrings — och motionsvanor.
Infektioner kan forvarra symtom eller t.o.m. fungera som utlésande faktor for
forsamringsperioder. Infektioner kan forebyggas med regelbunden motion, mangsidig
naring samt god hygien. Allmanna naringsrekommendationer kan utnyttjas hos personer
med MS. Genom att dela upp maltiderna under dagens lopp samt att komma ihag att
dricka vatten kan hjalpa till med att leva med fatigue. Det finns evidens for att motion
uppréatthaller funktionsformagan. Med hjalp av god kondition kan man undvika
infektionssjukdomar och uppratthalla balans och muskelkondition samt forbattra
psykiskt vélbefinnande. (Neuroliitto Ry 2015 s.19-20)

2.2.3 Rehabilitering for personer med MS

Enligt god medicinsk praxis-rekommendationerna ar rehabilitering en del av den
omfattande varden av MS och en person med sjukdomen har ritt till rehabilitering som
forbattrar arbets — och funktionsférmaga. Medicinsk rehabilitering i Finland ordnas av
kommuner och forverkligandet sker bade inom primar — och specialvard. En person
med MS har réatt till att fa ett uttalande om bade rehabiliteringsbehovet och planen.
Rehabiliteringsprocesessen innehaller goda forkunskaper gallande sjukdomen,
tillracklig anpassningstraning som skall ske vid ratt tidpunkt, motionsradgivning samt
personlig och mangprofessionell rehabilitering enligt behov. FPA ordnar lagstadgade
anpassningskurser for under 65-ariga personer med MS. Det finns evidens pa att
tillracklig uthallighets — och styrketraning forbattrar livskvalitet och funktionsformaga
samt forminskar sjukdomsrelaterad fatigue hos personer med MS som inte har en grav
funktionsnedsattning.  Individuell fysioterapi kan forbattra och uppehalla
funktionsférmagan hos personer med MS. Mangprofessionell rehabilitering kan ha en
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positiv inverkan, mera evidens finns for psykologisk och neuropsykologisk
rehabilitering. Andra rehabiliteringsformer enligt individuella behov &ar bl.a. lymfa-,
musik-, rid- och ergoterapi. (Suomalaisen Lé&&kériseuran Duodecimin ja Suomen
Neurologinen  Yhdistys ry:n asettama tyoryhmd& 2015) Det finns flera
rehabiliteringsformer som har visat positiva resultat for att varda fatigue, spasticitet,
blasfunktion, smarta, rorlighet, balans, funktionsférmaga samt psykosocial funktioner.
Dessa rehabiliteringsformer &r: hydroterapi, gangtraning, intensiv Oppenvard samt
kognitiv beteendeterapi, backenbottentrdning, TENS, fysisk traning, hdastterapi samt
ergoterapi. (Beer et al. 2012 s. 1994-2003)

Det finns evidens pa att minnesrehabilitering kan resultera i positiva forandringar bade
pa kort och lang sikt samt att denna typ av rehabilitering forbattrar livskvalitet och gor
utforandet av ADL-funktioner lattare (Das Nair et al 2016 s. 2). Enligt Rosti-Ojajarvi &
Hamaldinen (2014) forbattrar kognitiv rehabilitering korttids — och arbetsminnet.
Kognitiv traning kombinerad med andra neuropsykologiska metoder forbattrar
uppmarksamhet och direkta verbala — och langtidsminnet. P& lang sikt har kognitiv
traning kombinerat med andra neuropsykologiska metoder en positiv inverkan pa det
visuella korttidsminnet samt langtidsminnet. (Rosti-Otajarvi & Hamalainen 2014 s. 24)

2.2.4 Fysioterapi for personer med MS

Enligt Romberg (2015) &r fysioterapin en viktig del av den mangprofessionella
rehabiliteringen vid MS. Som beddmningsinstrument kan utnyttjas beddémning av
muskelstyrka, matning av rorelseformaga, gangtest, Bergs balanstest och gripkraft.
Malséttningar borde laggas upp pa kort och lang sikt och som bas borde det
internationella klassificeringssystemet, ICF, utnyttjas sa att malen inte endast stimulerar
klientens fysiska funktionsformaga. Vid ett skov eller en forandring i
funktionsférmagan borde fysioterapins malsattningar omvarderas. | ett tidigt skede av
sjukdomsforloppet ar fysioterapin for det mesta konsultation dar kéarnan ligger i
motionsradgivning. Da en forsamring av klientens funktionsformaga uppkommer borde
regelbunden fysioterapi senast borjas. Vid langt framskriden MS kan fysioterapin delas i
tre delar: terapeutisk traning som stoder den fysiska funktionsférmaga, terapeutisk
traning som stoder forflyttning och fysioterapi for att lindra symtom. Det &r viktigt att
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kartlagga hjalpmedelsbehovet samt att ta hansyn till de anhoriga. (Romberg 2015 s. 18—
19)

Enligt Rintala et al (2017) finns det evidens for att fysisk rehabilitering som utnyttjar
distansteknologi 6kar den fysiska aktiviteten hos personer med MS da man jamfor dessa
metoder med traditionella rehabiliteringsformer utan distansteknologi eller med
personer med MS som inte far rehabilitering. Utnyttjande av distansteknologin

forbattrar inte markbart gangférmagan. (Rintala et al 2017 s. 29)

Det finns evidens for andningsdvningar som fysioterapeutisk behandlingsform av MS
men en person med MS kan dven dra nytta av transkutan elektrisk nervstimulering som
smartlindringsmetod, balans — och gangdvningar, traning av backenbottenmuskulatur
samt yoga. Aktiv fysioterapi tillsammans med lakemedelsbehandling kan férminska
spasticitet. (Suomalaisen Laakariseuran Duodecimin ja Suomen Neurologinen Yhdistys

ry:n asettama tyoryhma 2015)

Enligt Multanen (2016a) kan en férminskning i inflammationsbhidragande faktorer i
blodet ske med hdg intensitetstraning (HIIT) hos personer med milda skovvisa symtom
av MS som inte har stora begrasningar i gangformagan. Denna typ av traning kan dven
bidra till minskad fatigue, forbattring i humor och livskvalitet samt forbéattrad

muskelstyrka och ganghastighet. (Multanen 2016a s. 28-90)

Enligt Multanen (2016b) ar det mer effektivt for balansformagan att gora
balansévningar kombinerat med traning for stddmusklerna i backenomradet samt balen
eller prestationsinriktad tréaning an att enbart géra balansévningar. Detta kommer fram i
en forskning dar 42 personer med MS med ataxi som huvudsakligt symtom deltog i.
(Multanen 2016b s. 28-29)

2.3 Anpassningskurser

Anpassningskurser ar en rehabiliteringsform vars syfte ar att hjalpa individen att
strukturera sin livssituation samt att agera for att kunna uppna sina malséttningar

(Streng et red. 2014 s. 345). Anpassningskurser anvands oftast i samband med
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uppkomst av handikapp eller vid férekomst av langvarig sjukdom. En anpassningskurs
kan &ven fungera som en lamplig rehabiliteringsform i ett senare skede, t.ex. da alder,
framskridande av sjukdom eller storningar orsakade av handikappet forandrar
livssituationen eller funktionsformagan. Malsattningen med anpassningskurser ar att
klienten samt dennes anhdriga kan fortsatta leva ett sa sjalvstandigt och fullstandigt liv
som mojligt samt att kunna jamlikt vara delaktiga i samhallet. Klienten och anhdriga
stods till att hitta verktyg for att klara av vardagen. Anvdnda metoder inom
anpassningskurser ar bl.a. information om handikappet eller sjukdomen, forbattring av
individens fardigheter i att godké&nna sin sjukdom samt dess stérningar och symtom,
handledning och radgivning for bade klienten och anhériga, tillsammans sokande av
metoder med vars hjalp klienten eller anhdriga kan paverka forstarkande av sina
resurser och coping-strategier samt att se till att klienten och anhdriga har mojlighet till

kamratstod under anpassningskursens gang. (Jarvikoski & Harkapaa 2014 s. 139)

| anpassningskurserna ses klienten som en specialist som kan paverka sitt egna liv. |
gruppen ar gemenskap och fortroende centrala krafter. Kamratstéd ger empowerment
(en process dar individen far storre kontroll Over sin egen hélsa.
(Vérldshalsoorganisationen 1998 s. 6)) och stoder fordndringsprocessen under vilken
klienten hittar sina formagor. Inlarning sker via hantering av information samt via
upplevda erfarenheter. Inlarningen stods av de professionella och deras kunskap och av
klientens egna upplevda expertis pa sitt liv. Anpassningskurserna genomfors av ett
multiprofessionellt team dar medlemmarna har olika utbildningsbakgrund och
erfarenheter. (Streng et red. 2014 s. 345) Bl.a. det fysioterapeutiska specialkunnandet

ses som en viktig aspekt inom anpassningskurser. (Niskanen 2014 s. 275)

Anpassningskurserna fick sin borjan under 1950-60 talet da invalidforbundet ville
forbattra sin verksamhet. Efter idéen om forbéttring tog rehabiliteringskomittéen en
aktiv roll inom planering av lagstiftning som skulle stéda anpassningskurser. Ar 1972
forandrades lagen om service och stod pa grund av handikapp sa att de handikappade
har réatt till anpassningskurser. Erfarenheterna inom anpassningskurser ledde till ett
behov att definiera kursinnehallet noggrannare. Ar 1986 strukturerades kursernas
innehall sa mangsidigt som majligt med tanke pa en individs sociala funktionsformaga.
Det visade sig att organisering av kurserna kraver specialkunnande fran bade
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organisatoren och finansidrerna. (Heiskanen et al 2014 s. 51-52) Denna dag &r Finland
en av de fa (eller t.o.m. det dnda) landerna dar anpassningskurser ar en del av lagstadgad
rehabilitering (Streng et al 2014 s. 58).

Anpassningskursers  effekter har utretts av FPA genom fem olika
uppfoljningsforskningar under aren 2014-2017. | studien evalueras forverkligandet och
betydelsen av anpassningskurser ordnade av FPA ur klienternas, anhdrigas samt
serviceproducenternas synpunkt. (Harkapad & Kippola-Padkkonen 2018 s. 3-6)
Deltagarna (377 st) var personer som led av fibromyalgi, cancer och diabetes typ 1.
(Harkapéa et al 2018 s. 23)

Enligt Harkédpaa et al (2017) bidrar anpassningskurser till flera halsorelaterade
resultat hos deltagare. Over hilften av deltagarna pd anpassningskurserna upplevde att
de dragit stor nytta av kursen i forhallande till 6verlevnad i vardagen. Andra positiva
faktorer med anpassningskurser: halsosammare levnadsvanor, igenkédnnande av egna
resurser, 6kad hoppkansla gallande livssituationen, mojlighet att paverka det egna livets
val, forstarkning av det sociala natverket, minskad risk for att insjukna i depression samt
forstarkning av halsorelaterad empowerment. Anpassningskurser hade ingen inverkan
pa kansla av kontroll, graden av fysiska och psykiska begransningar samt
tillfredstéllning i relation till den egna livssituationen. Det framkom dven att personer
som upplevde sig vara i en instabil livssituation drog klart mindre nytta av
anpassningskursen &n personer i en stabilare livssituation. Resultaten visar att
anpassningskursen hos en del av deltagarna forblev en atskild intervention som inte &r

en del av andra stodatgarder. (Harkapaa et al 2017 s. 11-16)

Enligt deltagarna pa anpassningskurser ar viktiga aspekter inom genomférandet av
kurserna att fa information om sjalva sjukdomen och dess vard, kamratstod samt att
personalen ar professionell. Enligt Buchert (2018) ser en del kursdeltagarna inte en
anslutning till sjalva vardkedjan och att kursen inte gar ihop med
rehabiliteringsprocessen. (Buchert 2018 s. 98-111)

Enligt Jarvikoski & Harkapaa (2018) ar anpassningskurser viktiga med tanke pa
socialt stod eftersom deltagarna traffar personer med liknande sjukdomar och
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erfarenheter som en sjéalv. Deltagare upplever det positivt att kunna stoda andra samt att
fa stod av andra. Pa anpassningskurser kan man aven fa nya vanner. Det upplevs att en
trygghetskansla skapas av kéanslan att de andra forstar samt att man kan vara sig sjalv. |
allménhet upplevs kamratstéd som en positiv aspekt men vissa upplever utanforskap
samt att diskussionerna tidvis &r for fa. (Jarvikoski & Harkapaa 2018 s. 117-122)

Anpassningskurserna motsvarade forvantningarna totalt hos lite 6ver hélften av
bade vuxen — och barngruppen. | allmanhet var deltagarna nojda med innehallet och
forverkligandet av kurserna och en stor del evaluerade att kurserna hade var till minst
relativt stor nytta. Kurserna hade erbjudit kamratstod samt kunskap gallande sjukdomen
och dess vard. Empowerment i relation till halsa och vélbefinnande hade forstarkts inom
alla grupper. Dessa effekter kom speciellt fram hos personer i en stabil livssituation. Ur
serviceproducentens synvinkel kom det fram att kursen inte &r en naturlig del av den
resterande rehabiliteringsprocessen samt att det forekommer problem i att styra
deltagare till kurserna. (Harkapaa & Kippola-Paékkonen 2018 s. 3)

Enligt Jussila (2016) drar personer med Parkinson (diagnostiserad hogst 7 ar innan
deltagande i kursen) nytta av natbaserade anpassningskurser. Positiva resultat fas av
8 veckors kurser da det ordnas en multiprofessionell gruppdiskussion pa 1,5-2h pa
distans en gang i veckan. Bade totalt natbaserade kurser samt kurser med ett
rehabiliteringsveckoslut och annars nétbaserad rehabilitering har visat sig vara effektiva
bade ur serviceproducentens och kursdeltagarnas synvinkel. Resultaten visar att
kursdeltagarna nadde sina malsattningar samt att de upplevde att sig fatt stor nytta ur
denna typs rehabilitering. Rehabiliteringens positiva effekter kvarstod och deltagarna
hade fortsatt halla kontakt ett halvt ar efter kursen. (Jussila 2016 s. 23)

I Mikkonens (2009) undersokning granskades kamratstodsverksamhet hos olika
insjuknade och sambandet mellan férandringar i en livssituation samt behovet av
kamratstod. Objekt for undersokningen var personer med ALS, Parkinson, osteoporos,
celiaki, brostcancer samt hjartopererade. De olika formerna av kamratstod som
undersoktes var anpassningskurser, kamratstodsgrupper samt stddpersonsverksamhet.
(Mikkonen 2009 s. 3) Mikkonen (2009) kom fram till att anpassningskurser borde
paborjas direkt efter att man fatt en diagnos och inte ett ar senare som var den tid man i
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flesta fall fick vanta. Att kunna delta sa snabbt som mojligt skulle hjalpa att fa tillbaka
viljan att leva. Problem hade uppstatt hos nagra personer som inte hade deltagit i en
anpassningskurs pga. brist pa plats pa kursen, FPA, brist pa pengar eller att man inte
visste hur man skulle soka sig till en kurs. Andra orsaker for att inte delta i
kamratstodsverksamhet kunde vara radslan om att fa statusen handikappad, brist pa
information om grupper, finansiella orsaker, langa distanser samt ovilja att traffa nya
manniskor. (Mikkonen 2009 s. 185) I allmanhet upplevdes det att kamratstod hjélper
den insjuknade att klara av vardagliga sysslor och i vissa fall motsvarar stodet det som
man skulle fa fran de professionella. Flera upplevde att livet ar sakrare,
funktionsférmagan battre samt att man blivit modigare. Radslan minskar da man ser
andra klara av livet med sjukdomen. Tillfredstallelse upplevs da man maéter andra i en
liknande situation och kan dela med sig sina erfarenheter. | grupperna fas information
och erfarenhet fran andras situation genom att tala och lyssna mycket. (Mikkonen 2009
s. 148-154) Att en anhorig deltar i anpassningskursen ar viktigt for att fa psykiskt stod
och i vissa fall for att hjalpa den insjuknade med t.ex. forflyttning. (Mikkonen 2009 s.
135) En generell uppfattning om kamratstod &r att den inte kan ersattas med nagon
annan verksamhet och att den komplementerar de offentliga tjansterna (Mikkonen 2009
s. 187).

Kinos et al (2017) presenterar en forskning dar effekterna av anpassningskurser pa
anstalt samt rehabiliteringskurser for personer med dystoni och deras anhériga utreddes.
Kurserna bestod av foreldsningar, motionsinriktade aktiviteter, gruppdiskussioner,
individuell neurologi och fysioterapi samt i slutskedet ett modte med
rehabiliteringsteamet. Svarsprocenten var liten vilket ledde till att resultaten inte blev
generaliserbara. Individuella skillnader inom grupperna var stora; hos en del blev
resultaten tydligt battre medan hos en del sdmre, hos en del foérandrades resultaten inte. |
forskningen utreddes inte alla kursmetoder skiljt for sig, t.ex. kunskap gallande
sjukdomen eller kamratstod, gallande dessa var feedback allmant sétt positiv; det
forblev oklart ifall dessa faktorer hade langtidseffekter. Kinos et al (2017) lyfter fram att
aven om resultat inte fas med hjalp av anvanda maétinstrument betyder det inte att
effekter inte finns. Fokus borde ligga pa vilka metoder klienterna upplevt som nyttiga
samt hurudana funktioner eller arbetsmetoder fungerat for vissa klienter i vissa
situationer. Dessa fragor borde kvalitetsmassigt undersokas. Nya metoder som t.ex.
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deltagande observation, diskussioner samt anstalldas arbetsprocessberskrivningar kunde
utnyttjas. | en forskning gjord av Kinos et al (2017) kom det fram att deltagarna gav
mycket meningsfull positiv ”fri” feedback i skriftlig form. T.ex. skrev dessa personer att
de lart sig forsta sin egna ork eller att de kan leva ett gott liv med hjélp av sjukdomen;
denna typs effekter gar inte att matas med matinstrument. Slutligen vill artikeln lyfta
fram att det ar viktigt att evaluera effekter men att nya metoder behdvs i tillagg till

matinstrument for funktionsférmaga och livskvalitet. (Kinos et al 2017 s. 56-59)

2.4 Presentation av uppdragsgivaren Neuroférbundet

Finlands Neuroférbund grundades ar 1971 under namnet Finlands MS-férbund och som
senare ar 2015 fick sitt nuvarande namn (Finlands Neuroférbund Rf 2015 s. 4)
Neurofdrbundet ar en folkhélso-organisation fér personer med multipel skleros samt
andra séllsynta neurologiska sjukdomar och for deras anhériga. Centralt inom
Neurofdrbundets verksamhet &r att personer med liknande erfarenheter och behov
natverkar och ger varandra kamratstod. Neuroférbundet erbjuder dven professionell
radgivning och handledning vars syfte &r att stoda de insjuknade och deras anhdriga vid
livsforandringar de neurologiska sjukdomarna medfor. Radgivning ges ocksa till social
— och héalsovardspersonal, studerande samt andra i behov. Handledningen och
radgivningen stoder medlemsforeningarna i planering samt i genomforande av
foreningsverksamhet. Via kommunikation och spridande av information till ministerier
och andra beslutsfattande organ stravar Neuroforbundet till att framja forskning, vard
och rehabilitering av neurologiska sjukdomar. Neuroforbundet erbjuder &ven
boendeservice samt rehabiliteringstjanster. Neuroférbundet erbjuder anpassningskurser
och rehabilitering runtom i Finland samt anstaltrehabilitering i Masku neurologiska

rehabiliteringscenter. (Neuroliitto Ry 2018a)

2.4.1 Neuroférbundets anpassningskurser

Neuroférbundet ordnar 15 olika typer av anpassningskurser varav 9 ar for vuxna, 3 for
par och 3 for familjer. De huvudsakliga malsattningarna med kurserna &r att bli

medveten och kénna till sina styrkor samt att hitta resurser och dverlevnadsstrategier for
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vardagen och arbetet. Kursinnehallet bestar av att deltagarna far information av
sjukdomen, hjalp och stéd i vardagen och i arbetet samt av att uppratthélla
funktionsformagan. Deltagarnas medvetenhet gallande sina resurser 06kas och
malmedveten sjalvvard aktiveras genom gruppverksamhet samt interaktiva funktionella
metoder (bl.a. psykodrama, konstterapeutiska metoder, utnyttjande av naturen samt
evaluering och 6vning av vardagliga aktiviteter). Deltagarna aktiveras psykiskt, socialt
och fysiskt genom 6vningar i grupp, professionellt handledda kamratstddssdiskussioner
samt utforskande av omgivningen. Under kurserna bildas kamratsstodsgrupper samt
natverk med lokal férenings — och klubbverksamhet. Kursinnehallet byggs upp av
deltagarnas forvantningar, onskemal och malséttningar. Tidigare feedback tas i

beaktande i planeringen av kurser. (Avokuntoutus Aksoni 2017 s. 5-6)

En av anpassningskurserna for vuxna dr "Hyvin Eldméin Evéét”. P4 kursen funderar
man pa vad ett halsosamt liv bestar av. Centrala teman ar kost, motion och sémn. Andra
viktiga teman ar meningsfulla aktiviteter samt delaktighet i vardagen. Kursen ar menad
for personer med MS vars funktionsformaga inte ar gravt nedsatt. (Neuroliitto Ry
2018b) Under kursen behandlas i grupp hur man kan fatta sma beslut i vardagen med
vars hjdlp man kan paverka livskvaliteten. Kursen bestar av 5 ganger 3 timmar.
(Avokuntoutus Aksoni 2017 s.10)

En annan anpassningskurs som Neurofdrbundet ordnar &r for Folkpensionsanstaltens
(FPA) kunder. Oppenrehabiliterings kurserna, som finansieras av FPA, stoder
malsattningar som &r gjorda i hélsovarden och baserar sig pa det internationella
klassificeringssystemet, ICF. Malsattningen for anpassningskursen &r att forsakra och
forbattra klientens arbets-, studie — eller funktionsférmaga samt att forbattra klientens
delaktighet och aktivitet i vardagen. Kurserna ar menade for vuxna personer med MS
vars arbets — och funktionsférmaga kan skyddas eller forbattras med hjélp av planerad
rehabilitering. Kravet for rehabiliteringen maste ha konstaterats inom halsovarden,
studenthalsovarden eller arbetshalsovarden. Kursinnehallet stoder deltagarnas
malsattningar som bearbetas genom kursen. Kursinnehallet har 10 centrala teman som
kan modifieras enligt kursdeltagarnas malsattningar. De 10 teman &r funktion i
vardagen, fysisk aktivering och handledning, psykosocial handledning och radgivning,
delaktighet i vardagen, information och radgivning gallande halsa, naringsradgivning,
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avklarande av studier eller arbete, stodande och forbattring av kommunikationsmedel,
kognitiv handledning samt stod och radgivning for anhériga. Kurserna ar 15 dagar
langa, 5h/dag under 4-8 manaders tid. (Kansaneldkelaitos — Terveysosasto —
Kuntoutusryhma 2016 s. 2-9)

3 TEORETISK REFERENSRAM - ICF

ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) ar ett
internationellt klassifikationssystem av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa
som utgivits av Varldshélsoorgisationen (WHO). Ursprungligen var ICF en
klassifikation av sjukdomskonsekvenser men idag ar det en klassifikation av
halsokomponenter. Detta betyder att fokus ligger pa att beskriva vad som utgor halsa
medan fokus tidigare lag pa vilka effekter sjukdomar kan ha. (Socialstyrelsen 2003 s. 3—
10) “Klassifikationens dvergripande mal r att erbjuda en struktur och ett standardiserat
sprak for att beskriva funktionsformaga och funktionshinder i relation till hélsa”

(Socialstyrelsen 2003 s. 3).

ICF klassifikationen har skapats for att kunna anvandas inom olika yrkesomraden och
samhallssektorer och darmed for att underldtta kommunikationen genom att ha ett
gemensamt sprak. Via ett systematiskt kodschema blir data jamforbart mellan olika
hélsovardstjanster och aven lander. ICF fungerar dven som en vetenskaplig grund for att
studera halsa samt halsorelaterade tillstand. ICF kan tillimpas som ett verktyg for
statistisk, forskning, kliniskt arbete, socialpolitik samt som redskap for utbildning. Inom
Kliniskt arbete betyder detta bedémning av behov, arbetsbedémningar, rehabilitering,

habilitering samt analys av resultat. (Socialstyrelsen 2003 s. 10-11)

ICF innefattar tva delar dar den forsta delen beskriver funktionstillstind och
funktionshinder medan den andra delen beskriver kontextuella faktorer. Bada delarna

bestar av tva delomraden enligt féljande (Socialstyrelsen 2003 s. 12):

1. Funktionstillstand och funktionshinder
e Kroppskomponenten
o kroppsfunktion
o kroppens struktur samt anatomi
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Aktivitets — och delaktighetskomponenten (bade individuellt och socialt

perspektiv)

2. Kontextuella faktorer
Omgivningsfaktorer (personens ndrmaste och allménna omgivning)
Personliga faktorer (klassificeras inte) (Socialstyrelsen 2003 s. 12-13)

For narmare beskrivning av de olika komponenterna inom ICF, se tabellen nedan.

Tabell 1. Oversikt 6ver ICF komponenter (Socialstyrelsen 2003 s. 12—31)

Komponenter

Definition av
komponenten

Innehall av klassifikationens forsta niva

Kroppsfunktion

Fysiologiska och
psykologiska
funktioner i
kroppssystemet

e Psykiska funktioner

¢ Sinnesfunktioner och smarta

¢ Rost- och talfunktioner

o Hjart-karlfunktioner, blodbildnings-,
immunsystems- och andningsfunktioner

e Matsmaltnings- och
amnesomsattningsfunktioner och
endokrina funktioner

e Funktioner i kéns- och urinorganen samt
reproduktiva funktioner

e Neuromuskuloskeletala och
rorelserelaterade funktioner

e Funktioner i huden och darmed relaterade
strukturer

Funktionsti
lIstdnd och
funktionshi
nder

Kroppsstruktur

Kroppens anatomiska
delar

e Strukturer i nervsystemet

e Ogat, orat och dirmed relaterade strukturer

e Strukturer involverade i rost och tal

o Strukturer 1 hjart-kirlsystemet,
immunologiska systemet och
andningssystemet

e Strukturer som sammanhénger med
matsméltnings- och
amnesomséattningssystemen samt endokrina
systemet

e Strukturer som sammanhénger med kons-
och urinorganens system Strukturer som
sammanhanger med rorelse
Hud och dédrmed sammanhéngande
strukturer

Aktiviteter och
delaktighet

Aktivitet ar en persons
genomfdrande av en
uppgift eller en

e Lirande och att tillampa kunskap
e Allménna uppgifter och krav

o Kommunikation
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handling.
Delaktighet ar en
persons deltagande i
ett sammanhang.

e Forflyttning

e Personlig vird

e Hemliv

e Mellanménskliga interaktioner och relationer

e Viktiga livsomraden

e Samhillsgemenskap, socialt och
medborgerligt liv

Kontextuell
a faktorer

Olika utomstaende
faktorer i

Omgivningsfakt ..
omgivningen som

e Produkter och teknik
o Naturmiljé och ménskligt skapade
milj6forandringar

orer . A e Personligt stod och personliga relationer

inverkar pa personen .

) . . o Attityder
delaktighet i samhéllet Service. ti .
ervice, tjénster, system och policies

Personliga Individuella o Klassifieras inte, men exempel: kon, ras,
faktorer bakgrunden i en alder, livsstil, uppfostran, kultur,

persons liv. utbildning mm.

De ovannamnda komponenterna paverkar varandra och interaktionen emellan dem é&r

dynamisk. (Socialstyrelsen 2003 s. 22) Enligt ICF-modellen paverkar halsotillstandet

samt olika personliga och omgivningsfaktorer bade kroppen och kroppsliga funktioner

men ocksd individens aktivitet och delaktighet. Likasd paverkar individens egna

aktivitet och funktionsférmaga personliga faktorer, halsa och den omgivning man lever

I. (Jarvikoski et al 2015 s. 21) Modellen nedan beskriver interaktionen mellan de olika

komponenterna.

Kroppsfunktion och
anatomisk struktur

Halsobetingelse
(stérning/sjukdom)

!

» Aktivitet

A

A

+ >

Delaktighet

Omgivningsfaktorer

Y

Personliga faktorer

Figurl. Interaktion mellan komponenterna i ICF (Socialstyrelsen 2003 s. 22)
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4 BEDOMNING AV FUNKTIONSFORMAGA OCH
UPPLAGGANDE AV MAL FOR REHABILITERING

Att satta diagnos pa en sjukdom ar viktigt och ligger som stod for att vélja majliga
behandlingsinterventioner och strategier samt ge prognos. En diagnos av en sjukdom
racker inte till for att fa en fullstandig bild av en individs tillstand eftersom
funktionsférmagan varierar mycket mellan individer oberoende av sjukdomen. Att
skapa forstaelse for en persons formaga att arbeta, utfora vardagliga sysslor, uppfylla sin
roll i hemmet eller i samhéllet blir lika viktigt som sjélva diagnosen. Att definiera och
mata funktionshinder ar dock svarare an att satta en medicinsk diagnos. Utredning av
funktionshinder ger information som den medicinska diagnosen inte ensam kan ge.
Dessa faktorer ar t.ex. anpassning i forhallande till samhéllet, arbetsformaga, behov av
service och vard, behov av formaner samt majligen sjukhusvistelsens varaktighet.
Kunskap om en individs funktionshinder ger vardefull information at beslutsfattare
inom halso- och sjukvarden da det galler t.ex. att valja behandling, prioritera, identifiera
behov samt tilldela resurser. (Vérldshélsoorganisationen 2010 s. 11-12)

4.1 Rekommendation i Finland gallande beddmning av

funktionsféormaga hos personer med MS

TOIMIA har ar 2017 publicerat rekommendationer géllande beddémning av
funktionsférmaga hos personer med MS. Rekommendationerna koncentrerar sig pa
bedémning av forflyttning (i ICF gang och balans) samt sjalvbedémningsmetoder for
fatigue. Foljande aspekter rekommenderas att ta i beaktande vid bedémning och

matning av en individs funktionsformaga:

e anvandning av standardiserade matinstrument med tillrackliga psykometriska
egenskaper borde utnyttjas

e utvarderingen skall omfatta bade sjalvbedomning och  objektiva
funktionsindikatorer

e utvarderingsmetoder valjs utifran anvandningssyfte och klientens individuella
behov

e hansyn tas till de olika delomraden i ICF-klassificeringen (Paltamaa 2017 s. 1
2)
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Eftersom TOIMIA:s rekommendationer enbart omfattar bedémning av forflyttning och
fatigue borde granskning av de andra delomraden i en individs funktionsformaga aven
evalueras. Enligt Multiple Sclerosis Task Force (en neurologisk kommitté i USA) ar det
viktigt att evaluera deltagande med maétinstrumentet MS Impact Scale, nagonting som
TOIMIA inte har med i sina nuvarande rekommendationer. TOIMIA rekommenderar
dock vid evaluering av delaktighet att utnyttja nagon av de matinstrument som finns i
rekommendationen Suositus osallistumisen yleisluonteisista arviointimenetelmista
aikuisilla”. (Paltamaa 2017 s. 6) | denna rekommendation finns WHODAS 2.0 med som
ett maétinstrument for att evaluera en vuxen maénniskans delaktighet (Paltamaa &
Kantanen 2016 s.2).

4.2 Matinstrumentet WHODAS 2.0

Whodas 2.0 ar ett matinstrument for beddmning av funktionshinder utvecklad av
varldshalsoorganisationen. Whodas star for World Health Organisation Disability
Assessment Schedule — dvs. ett standardiserat bedémningsinstrument for att méata halsa
och funktionshinder éver kulturgranser. Den ar tillrackligt saker och kénslig for att &ven
maéta forandringar fore och efter en intervention. (Varldshélsoorganisationen 2010 s. 5)
Eftersom instrumentet inte riktar sig pa nagon specifik sjukdom, kan det anvandas for
att jamféra och mata funktionshinder orsakade av olika sjukdomar

(Varldshalsoorganisationen 2010 s. 12).

WHODAS 2.0 méter hélsa och funktionshinder inom foljande sex livsdoméner:

e Domén 1: Kognition — att forsta och kommunicera

e Doman 2: Forflyttning — att rdra och forflytta sig

e Doman 3: Personlig vard — att skdta sin hygien, kla sig, ta och vara ensam
e Doman 4: Relationer — att vara tillsammans med andra manniskor

e Doméan 5: Dagliga aktiviteter — aktiviteter relaterade till hushallet, fritiden,

arbetet eller skolan

e Doman 6: Delaktighet — att delta i aktiviteter tillsammans med andra och att vara

delaktig i samhallet (Véarldshalsoorganisationen 2010 s. 12)
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Som bas for WHODAS ligger ICF som tar i hansyn en individs funktion pa flera nivaer:
kroppen, individen och samhallet och tillsammans ger dessa nivaer en definition av en
individs funktionella status. Eftersom ICF i sin helhet ar opraktisk for att beddma och
mata funktionshinder i det dagliga livet, utvecklade WHO darfor ett formulér for att
bedéma funktionshinder (WHODAS 2.0). Fragorna i WHODAS 2.0 &r relaterade direkt
till ICF:s frdgor om en persons aktivitet och delaktighet, alltsa WHODAS 2.0 sex
livsdomaner ingar i ICF-komponenten aktivitet — och delaktighet. Detta
beddmningsinstrument kan anvandas vid alla sjukdomar, dven vid fysiska, psykiska och
drogrelaterade problem och &r tvarkulturellt jamforbar efter att den testats i 19 olika
lander runtom i varlden. Resultaten visade dess kénslighet for forandringar, oberoende
av repondentgruppens sociodemografiska profil. (Varldshélsoorganisationen 2010 s.
11-16)

Det finns sammanlagt tre versioner av WHODAS 2.0, en med 36 fragor (bilaga 1), en
med 12 fragor och en med 12+24 fragor. Alla versionerna mater funktionstillstand i de
sex doméanerna som listades upp ovan. Fragorna ar dock uppdelade i atta huvudrubriker.
Vilken version som anvands beror pa vilken information man vill ha samt hurudana
resurser pa tid man har. Det mest detaljerade ar frageformularet med 36-fragor och den
tillater anvandaren samla poang for de sex olika doméanerna och fa fram ett totalt
poangantal for funktionstillstand. Tidsanvandningen for denna version &r ungefar 20
minuter och finns i tre olika format: intervju, sjdlvadministrerat eller administrerat av en
narstaende. (Varldshalsoorganisationen 2010 s. 23-24) 1 sjalva ifyllandet av
frageformuléret skall svarspersonen uppskatta svarigheter de upplever inom de sex
livsdomanerna pa grund av halsotillstand. Alla fragor ar aktuella och bes att aterspeglas
i form av “under de senaste 30 dagarna”. For varje fraga uppskattas graden av
svarigheten inom att utfora en viss aktivitet pa grund av héalsotillstand. Det finns fem
grader som poangsatts fran 1-5, dar 1 star for minsta graden av svarigheter. Graderna ar
ingen (1), liten (2), méttlig (3), stor (4) och kan inte (5). (Bilaga 1)

Enligt en pilotundersokning dar matinstrumentet som evalueringsmetod undersoktes
framkommer att malsattningen med undersokningen var forstaelig, speciellt den korta
versionen. Tillaggsfragorna H1-H3 (forekomst i allmanhet) upplevdes komplicerade
och svara. (Jyvaskylan ammattikorkekoulu 2014 s. 10)
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4.3 GAS

Hjalpmedlet GAS (Goal Attainment Scale) har utvecklats i USA pa 1960-talet for
upplaggning och utvardering av rehabiliteringsmal. GAS fungerar som ett hjalpmedel
for definiering av rehabiliteringsmal vars forverkligande sedan kan utvarderas pa
individ — och gruppniva. Fokus ligger alltid pa klientens mal som identifieras via
intervjuer och helhetsméssiga utredningar av klientens situation géllande
rehabiliteringen. Ett realistiskt tidsschema laggs upp med en tydlig femgradig skala pa
malsattningen. (Kela 2018)

Vid upplaggning av den femgradiga skalan for rehabiliteringsklientens mal och
maluppfyllelser skall det stravas till att de ar matbara samt majliga att utvardera. Vid
upplaggning av malen kan den sa kallade SMARTa-mal modellen anvandas. SMART é&r
en forkortning av foljande engelska ordens forsta bokstav dar S star for specific
(specifikt), M for measurable (matbart), A for achievable (uppnabart), R for
realistic/relevant (realistiskt och betydelsefullt) och T for timed (tidsméssigt matbart).
Forst laggs upp malsattningens forvantade resultatniva, alltsa ett mal som ar realistiskt
att uppna for klienten. Denna resultatniva ar siffran 0 pa skalan. Déarefter laggs upp
maluppfyllelser inom det dvergripande malet vars niva ligger hogre an den forvantade
resultatnivan (+1 och +2 pa skalan) samt maluppfyllelser vars niva ligger lagre an den
forvantade resultatnivan (-1 och -2). (Autti-Ramo et al s. 6-8) Se bilaga 2 for GAS-
malformuleringsblanketten.

Det finns ett berakningssystem (T-scoretabellen) for att evaluera hur malsattningarna
uppnas. Man raknar ihop poangen utgaende fran de uppfyllda resultatnivaerna och laser
vardet for T-score fran T-scoretabellen enligt antal upplagda mal. T-score ar alltid 50
ifall summan av malen ar 0. Ifall malen inte uppfylls till forvantad resultatniva (eller de
ar for kravande) blir T-score under 50 samt tvartom; ifall malen uppfylls hogre én
forvantat (eller &r for latta) blir T-score 6ver 50. Tabellen mojliggoér poangrékningen for
en person med upp till 8 mal. Systemet gor aven analyser pa gruppniva majliga genom

att rakna medelvéardet av deltagarnas T-score. (Autti-Ramo et al s. 10)
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5 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Huvudsyftet med studien &r att utreda forandringar i upplevd funktionsférmaga hos
personer med MS som deltagit i rehabiliterande anpassningskurser ordnade av
Neurofdorbundet. Det andra syftet &r att jamfora forandringar i upplevd
funktionsformaga mellan de tva olika kurstyperna. Det tredje syftet ar att utreda
mojliga forandringar i den upplevda funktionsformagan inom alla huvudrubrikerna i
matinstrumentet WHODAS 2.0 skiljt for sig.

Forskningsfragorna for studien ar:
e Hur forandras den upplevda funktionsformagan, hos personer med MS som
deltagit i anpassningskurserna "Hyvén eldmén evéit” och FPA-kursen?
e Finns det skillnader mellan de tva olika kursernas inverkan pa den upplevda
funktionsférmagan?
e Hur forandras matinstrumentents (WHODAS 2.0) atta huvudrubriker inom de
sex livsdomanerna hos personer med MS som deltagit i anpassningskurserna

”Hyvén eldmén evdat” och FPA-kursen?

6 METOD

Metoden for denna studie dr en enkatstudie av kvantitativ design som testar en

interventions effekt. | enkaten anvands en kombination av numerisk och verbal skala.

En kvantitativ design betyder att data samlas in i numerisk form dar testpersoner ger
svar pa en skala. Da en kvantitativ metod utnyttjas behdvs tydliga fragor. Detta betyder
att metoden &r sluten eftersom svarspersonen styrs till forutsatta svar. (Jacobsen 2012 s.
72) Da en verbal skala utnyttjas inom kvantitativ forskning omvandlas verbala
kategorier till tal och pa detta satt kan svarsmaterialet utnyttjas i statistisk analys
(Schofield & Forrester-Knauss 2013 s. 212). | studier som testar effekten av en
intervention gors en méatning fore och efter en behandling for att se vilka effekter
interventionen har. Som resultat blir sjalvuppskattade forédndringar i t.ex. subjektivt

valbefinnande, symtom, kunskap och attityder eller hdlsobeteende. Denna typ av studie
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kan anvéandas ensam eller tillsammans med en annan metod. (Schofield & Forrester-
Knauss 2013 s. 203)

Som alla undersokningar har dven detta arbete borjat med en fraga som man vill
besvara. En empirisk undersékning genomfors for att fa data. Datan som samlas in skall
uppfylla tva krav; den skall vara giltig och relevant samt palitlig och trovardig. En bra
undersokning kénnetecknas av att insamlingen av data, behandlingen av information
och presentationen &r systematiska. (Jacobsen 2012 s. 16-21) All data matas in i ett
datasystem som med hjélp av ett statistikprogram analyseras. Detta delmoment kallas
for kodning. En univariat analys gors av datan, dvs. en variabel i taget beskrivs.
(Jacobsen 2012 s. 237)

6.1 Insamling och analys av data

Datainsamling har pagatt under aren 2015-2018 av Neuroférbundet som samlat in 37
kursdeltagares svarsmaterial. Enkédten som anvants for datainsamling é&r ett
standardiserat matinstrument (WHODAS 2.0). Efter att tva personer inte lamnade in
sina svarsblanketter anonymiserades och overférdes 35 personers svarsmaterial at
skribenterna for analysering. Tva personer hade dock inte svarat fullstandigt pa enkaten
vilket ledde till att den slutliga mangden personer vars svarsmaterial analyserades var
33. Datan samlades in pa lika satt fran tva olika typer av anpassningskurser;
svarspersonerna har systematiskt svarat pa enkaten en gang fore och en gang efter
anpassningskurser ordnade av Neuroférbundet. Materialet bestar av numeriserade svar
gallande den upplevda funktionsformagan. D& skribenterna fick materialet, var
helhetspodngerna i WHODAS 2.0 huvudrubriker redan utrdknade; skribenterna fick
alltsd aldrig se det ursprungliga svarsmaterialet eller veta poangerna av
huvudrubrikernas enskilda fragor. Bearbetningen av datan utfors med Excel. Resultaten
redovisas pa helhetsmassig niva fran bada typerna av anpassningskurser men ocksa en

jamfdrelse mellan kurserna samt matinstrumentets olika variabler utfors.

Pa den korta kursen utnyttjades endast WHODAS 2.0 som maétinstrument medan aven

GAS utnyttjades pa den langa kursen for att folja upp uppfyllelsen av deltagarnas
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malsattningar. En narmare analys pa svaren fran GAS kommer inte att utforas i
resultatredovisningen eftersom svar inte var tillgangliga fran alla kurser och det &r inte

undersokningens huvudsakliga syfte.

7 ETISKA ASPEKTER

Under arbetsprocessen utgar skribenterna fran Arcadas goda vetenskapliga praxis som
baserar sig pa riktlinjer for god vetenskaplig praxis som Forskningsetiska delegationen i
Finland utfardat ar 2012. Detta innebar bl.a. att &rlighet och noggrannhet i
undersokningen och presentationen iakttas, andra forskares arbete och resultat beaktas
pa ett korrekt satt samt att det egna yrkesomradets (Fysioterapi) etik beaktas. Etiskt

héllbara data-anskaffnings — och bedémningsmetoder anvands. (Arcada 2014)

Neurofdrbundet har sakerstallt respondenternas integritetsskydd och anonymitet genom
att ge skribenterna material utan namn eller annan bakgrundsinformation.
Svarspersonerna har informerats muntligt om att svaren kommer att anonymiseras och
narmare granskas. Under arbetets gang har skribenterna varit noggranna och sett till att

kéllhanvisningarna ar korrekta samt att den ursprungliga kallans information bibehalls.

8 RESULTAT

Materialet som analyserats ar insamlat av Neuroférbundet under aren 2015-2018 och
har tagits emot av skribenterna som fardigt anonymiserat. Materialet bestar av 33
personers svar pa WHODAS 2.0 blanketten. Ingen bakgrundsinformation framkommer i
materialet. Matningarna ar utforda en gang fore och en gang efter att svarspersonerna
har deltagit i en anpassningskurs ordnad av Neurofébundet. Det maximala antalet poéng
i enkdten ar 270; ju mindre poang man far desto battre upplevd funktionsformaga.
Materialet innehaller svar pa matning av halsa och funktionshinder inom

huvudrubrikerna:

e Forsta och kommunicera (maximalpoéang 30)
e Forflyttning (maximalpoang 25)
e Personlig vard (maximalpoang 20)
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¢ Relationer (maximalpoéng 25)

e Dagliga aktiviteter (maximalpoang 20)

o Arbeta eller skolaktiviteter (maximalpodng 20)
e Delaktighet i samhéllet (maximalpoang 40)

e Forekomst i allmanhet (maximalpoéng 90)

Alla svar har overforts i Excel och svarsmaterialet redovisas i form av figurer och text i
detta kapitel.

Resultaten fran GAS maluppfyllelseskalans medelvarde fran den langa kursen har dven

mottagits av skribenterna. T-score var 57 alltsd deltagarnas malsattningar hade

uppfyllts.

8.1 Anpassningskursers inverkan pa upplevd

funktionsférmaga

Forst analyserades bada anpassningskursernas helhetsmassiga inverkan pa den upplevda
funktionsférmagan utgdende fran totalpoangen. Totalpoangen fran svarsresultaten fore
och efter deltagande i anpassningskursen jamférdes. Aven de tva storsta individuella
forandringarna i totalpoangen jamfordes for att fd en inblick Gver pa vilken skala
forandringarna har skett. Resultat inkluderades fran den korta och langa kursen. Totala
antalet analyserade personer var 33.

Medelvarden av totalpoangens forandring
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Figur 2. Medelvardet i fordndring i WHODAS 2.0 totalpoéng



Figuren ovan visar resultaten av totalpodangens medelvérde per svarsperson fore och
efter en anpassningskurs. Skillnaden &r -0,27 poang alltsa en liten positiv férandring i

den upplevda funktionsformagan har skett. Pa procentuell niva ar forandringen -1,84 %.

Storsta individuella férandringarna i totalpodngen

270
240
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150 129
120
90

79

62

60
0
Storsta Fore Efter Storsta Fore Efter
forandringi féréndringi
positiv -62 negativ +67
riktning riktning

Figur 3. Skillnaden pa storsta positiva och negativa forandring i totalpoangen

Till vénster i figuren ovan redovisas den svarspersons resultat vars upplevda
funktionsformaga forandrades mest i positiv riktning (-62). Till hoger redovisas den
svarspersons resultat vars upplevda funktionsformaga forandrades mest i negativ
riktning (+67). Dessa svar visar att det finns en fordelning pa 129 poang i resultaten
mellan den svarsperson vars upplevda funktionsformaga forbattrades mest samt den

person vars upplevda funktionsformaga forsamrades mest.
8.2 Den korta anpassningskursens inverkan pa upplevd
funktionsformaga

Totalpoangen fran svarsresultaten fore och efter deltagande i den korta
anpassningskursen, "Hyvin elimidn evéit”, jimfordes for att fA reda pé kursens

inverkan pa den upplevda funktionsférmagan. Totala antalet analyserade personer ar 13.
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Medelvarden av totalpoangens forandring
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Figur 4. Medelvardet i forandring i WHODAS 2.0 totalpoang per svarsperson pa den korta kursen

Figuren ovan visar resultaten av totalpodngens medelvarde per svarsperson fére och
efter den korta anpassningskursen. Skillnaden ar + 2 vilket tyder pa att en liten negativ
forandring i den upplevda funktionsformagan har skett. Pa procentuell niva é&r
forandringen + 1,84 %.

8.3 Den langa anpassningskursens inverkan pa upplevd
funktionsformaga

Totalpodngen fran svarsresultaten fore och efter deltagande i den langre
anpassningskursen, "FPA-kursen”, jimfordes for att fa reda pé kursens inverkan pa den

upplevda funktionsformagan. Totala antalet analyserade personer &r 20.
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Medelvarden av totalpoangens forandring
Langa kursen
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Figur 5. Medelvardet i forandring i WHODAS 2.0 totalpodng per svarsperson pa den langa kursen

Figuren ovan visar resultaten av totalpodngens medelvarde per svarsperson fére och
efter den korta anpassningskursen. Skillnaden &r -1,75 alltsa en liten positiv forandring i
den upplevda funktionsférmagan har skett. Férandringen pa procentuell niva ar - 1,56%.

8.4 Anpassningskursers inverkan pa upplevd

funktionsféormaga huvudrubrikvis

Podngen for varje huvudrubrik i svarsblanketten fore och efter deltagande i en
anpassningskurs analyserades skiljt for sig. Resultat inkluderades fran den korta och
langa kursen. Tva olika jamforelser gjordes. Den forsta jamforelsen ar en jamforelse
mellan resultaten pa allman niva rubrikvis. Den andra &r en jamforelse mellan resultaten
rubrikvis och kurserna skiljt for sig. Det totala antalet analyserade personer ar 33
stycken varav 20 personer deltog i en lang kurs och 13 pa en kort kurs. Nedan

presenteras jamforelserna i tva figurer samt en sammanfattande tabell.
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Medelvarden i forandringar inom huvudrubrikernas totalpoang
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Figur 6. Medelvérden i forandring i WHODAS 2.0 huvudrubriker per svarsperson

Resultaten visar att positiva forandringar skett inom fyra huvudrrubriker, negativa
forandringar skett inom tre huvudrubriker medan inom en huvudrubrik skedde inga
forandringar. Inom huvudrubriken “Forstd och kommunicera” skedde storsta positiva
forandringen medan den storsta negativa fordndringen skedde inom huvudrubriken

”Forekomst 1 allméanhet”.
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Medelvarden i férandringar inom huvudrubrikernas totalpoang — langa och korta kursen
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Figur 7. Medelvérden i forandring i WHODAS 2.0 huvudrubriker per svarsperson kurserna skiljt for sig

35,31

Figuren ovan visar resultaten i WHODAS 2.0 huvudrubrikers medelvérde fore och efter

deltagande i en anpassningskurs kurserna skiljt for sig. Resultaten visar att positiva

forandringar skett inom fyra huvudrubriker och negativa inom tva pa bada kurserna.

Inom tva huvudrubriker (“Relationer” och “Delaktighet i samhillet”) hade skett positiva

forandringar pa den langa kursen och negativa inom den korta.
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Skillnaderna rubrik — och kursvis beskrivs i tabellen nedan.

Tabell 2. Sammanfattning av skillnaderna i huvudrubrikerna pa allmén niva och kursvis

Huvudrubrik Bada kurserna Langa kursen Korta kursen
Forsta och kommunicera -13,46 % 11,72 % -16,02 %
Forflyttning -6,53 % -5,71 % -7,85 %
Personlig vard -3,38 % -2,50 % -4,74 %
Relationer +0,36 % -1,28 % +2,56 %
Dagliga aktiviteter -8,76 % -8,93 % -8,50 %
Arbeta eller skolaktiviteter +5,66 % +1,55 % +12,77 %
Delaktighet i samhéllet +-0% -3,30 % +5,49 %
Forekomst i allménhet +8,46 % +5,81 % +13,06 %

8.5 Sammanfattning av resultat

| tabellen nedan sammanfattas resultaten fran de olika analyserna. D& man ser pa
resultaten inom ICF delkomponenter kan det konstateras att pa en allman niva har
svarspersonernas aktivitet och delaktighet 6kat minimalt. Vid en analys av ICF
aktivitets — och delaktighetskomponenters forsta nivaer kan man konstatera att det skett
positiva forandringar pa en allman niva inom féljande férmagor hos svarspersonerna:
larande och tillampa kunskap, kommunikation, forflyttning, personlig vard, hemliv och
allmanna uppgifter och krav. I formagor som kravs for att skéta mellanménskliga
interaktioner och relationer samt viktiga livsomraden hade negativa forandringar skett.
Inga forandringar hade skett i formagor inom foljande teman: samhallsgemenskap,

socialt och medborgerligt.
Déa man ser pa resultaten huvudrubrikvis kurserna skiljt for sig, har bade positiva och

negativa forandringar skett inom ICF delkomponenterna hemliv och mellanménskliga

relationer samt interaktioner.
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Tabell 3. Oversikt éver alla resultat

Typ av analys Resultat i Resultat
poang i
procent
Férandring i totalpoangens medelvarde -0,27 -1,84 %
Variation i svarspersonernas enskilda resultat 129 -
Forandring i totalpoangens medelvarde pd den Kkorta | +2 +1,84
kursen
Forandring i totalpodngens medelvarde pa den langa | -1,75 -1,56 %
kursen
Forandringar inom huvudrubrikerna pa allman niva
e Forsta och kommunicera -1,67 -13,46%
e Forflyttning -0,79 -6,53%
e Personlig vard 0,21 -3,38
e Relationer +0,03 +0,36%
e Dagliga aktiviteter -1,00 -8,76%
e Arbeta eller skolaktiviteter 0,52 +5,66%
e Delaktighet i samhallet 0,00 +- 0%
e Forekomst i allménhet 2,85 +8,46%
Avvikelser inom huvudrubrikerna kursvis
e Relationer
o Langa kursen -0,10 -1,28 %
o Korta kursen +0,23 +2,56 %
e Delaktighet i samhéllet
o Langa kursen -0,60 -3,30 %
o Korta kursen +0,92 +5,49 %
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9 DISKUSSION

Arbetets syfte var att utreda forandringar i upplevd funktionsformaga hos personer med
MS som deltagit i rehabiliterande anpassningskurser. En tolkning av resultaten utgaende
fran matningarna gjorda med matinstrumentet WHODAS 2.0 fére och efter
anpassningskurserna visar att det fanns bade positiva och negativa forandringar inom
den upplevda funktionsférmagan. Medelvardet av totalpodngen visar att den upplevda
funktionsformagan hade forbattrats lite. Dock var den positiva forandringen mycket
liten (+1,84 %). | en tidigare forskning gallande anpassningskurser framkom att
kurserna inte hade nagon inverkan pa graden av fysiska och psykiska begransningar
(Harkapaa et al 2017 s. 11-16). Liknande resultat fas i denna forskning dar den
upplevda funktionsférmagan, som innefattar bade fysiska och psykiska aspekter, inte
andrades just alls. De stora avvikelserna kan bero pa att symtombilden i MS é&r
varierande och sjukdomsforloppet svart att forutspa (De Souza & Bates 2011 s. 89-90).
For rehabiliteringsprocessen ar det aven viktigt att anpassningskurserna sker vid rétt
tidpunkt (Suomalaisen Laakariseuran Duodecimin ja Suomen Neurologinen Yhdistys
ry:n asettama tyoryhma 2015). Att mata &ndringar inom den upplevda
funktionsformagan som anpassningskurser for med sig kan vara svart da
sjukdomsbilden hos personer med MS kan variera stort och sjukdomsforloppet ar svart
att forutspad. Det kan aven vara svart att hitta den ratta tidpunkten att delta i en

anpassningskurs.

Vid analysen framkom d&ven att svaren mellan olika svarspersoner var mycket
heterogena alltsa stora individuella skillnader framkom. T.ex. den person vars upplevda
funktionsformaga hade forbattrats mest fick 62 poang (-43,97 %) mindre och den
person vars upplevda funktionsformaga hade forsamrats mest fick 67 (+108,06 %)
poang mera i matningen som gjordes efter kursen. Det vill sdga s& fanns det béade
personer som hade dragit en stor nytta av anpassningskurser med tanke pa den upplevda
funktionsférmagan och personer vars upplevda funktionsformaga daremot hade
drastiskt forsdmrats. Samma fenomen har konstaterats i en tidigare forskning om en
anpassningskurs fordelar (Kinos et al 2017 s. 56-59). Tidigare har &ven konstaterats att

personer som &r i en instabil livssituation drar klart mindre nytta av anpassningskurser
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an personer i en stabilare livssituation (Harkapad et al 2017 s. 11-16) vilket dven kan

vara fallet i var studie.

Arbetets andra syfte var att jamfora forandringar i upplevd funktionsformaga mellan de
tva olika kurstyperna. Vid en jamforelse mellan den langa och korta kursens
forandringar i medelvarde av totalpodngen per svarsperson framkom att den langa
kursen hade en minimal positiv inverkan (-1,56 %) och den korta en minimal negativ
inverkan (+1,84 %) pa den upplevda funktionsformagan. Eftersom férandringarna ar sa
sma kan man konstatera att for den upplevda funktionsformagan har det egentligen
ingen skillnad om man deltar pa en lang eller kort anpassningskurs. Man kan alltsa
konstatera att skillnaderna mellan de tva olika kursernas inverkan pa den upplevda
funktionsformagan ar minimal. Detta resultat ar overraskande da den langa kursens
totala timantal &r mycket storre &n den korta. Fran en ekonomisk synvinkel &r de langa
anpassningskurserna alltsa inte Ionsamma. En follow up saknas vilket leder till att man
inte kan veta ifall den upplevda funktionsférmagan hos kursdeltagarna fran nandera
kurs bibehallits eller forandrats ytterligare. Den langa kursen har aven blivit uppfdljd
med GAS dar resultatet 57 tyder pa att deltagarnas malsattningar har klart uppfyllts. Det
positiva resultatet tycks vara mycket tydligare an vad man fatt med WHODAS 2.0. Det

skulle ha varit intressant att se en GAS uppfoljning fran aven den korta kursen.

Det sista syftet var att utreda mojliga forandringar i den upplevda funktionsférmagan
inom alla huvudrubrikerna i méatinstrumentet WHODAS 2.0. Det framkommer att av
atta huvudrubriker hade fyra positiva och tre negativa forandringar i den upplevda
funktionsformagan, en huvudrubrik forandrades inte alls. Den upplevda
funktionsformagan forbattrades inom foljande huvudrubriker: ”Forstd och
kommunicera”, ”Forflyttning”, Personlig vard” och "Dagliga aktiviteter” varav “Forsta
och kommunicera” hade den stdrsta positiva fordndringen (-13,46 %). Den upplevda
funktionsformagan forsamrades i foljande huvudrubriker: “Relationer”, “Arbeta eller
skolaktiviter” och "Forekomst 1 allménhet” varav “Forekomst i allminhet” hade storsta
negativa fordndring (+8,46 %). Av dessa kategorier dr “Forekomst 1 allminhet” en

sadan kategori vars underfragor, som tidigare i detta kapitel diskuterats, upplevts vara

svara och komplicerade att besvara (Jyvaskylan ammattikorkeakoulu 2014 s. 10). Den
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upplevda funktionsformagan inom huvudrubriken “Delaktighet i samhillet” foréindrades
inte alls.

Den storsta positiva forandringen i den upplevda funktionsformagan framkom i
huvudrubriken “Forstd och kommunicera”. Fragorna i denna huvudrubrik behandlar
koncentrationsformaga, minne, problemldsning samt véxelverkan. Man kan alltsa
konstatera att anpassningskurserna har en liten positiv inverkan pa dessa formagor.
Positiva forandringar inom den upplevda funktionsformagan framkom é&ven i
huvudrubriken  ”Forflyttning”  vilket korrelerar med kursinnehallet. Under
anpassningskursernas gang aktiveras deltagarna fysiskt genom bl.a. évningar i grupp
samt utforskande av omgivningen (Avokuntoutus Aksoni 2017 s. 5-6) vilket kan leda

till en Okad sékerhet att rora sig i sitt hem eller ta sig ut fran hemmet.

En liten negativ fordndring i ”Relationer” kan ses (+0,36 %) vilket ar 6verraskande med
tanke pa att en viktig del anpassningskurserna ar att bilda kamratsstodsgrupper samt att
natverka med lokal férenings — och klubbverksamhet (Avokuntoutus Aksoni 2017 s. 5-
6). Fragorna i denna huvudrubrik beror bade relationer med bekanta och obekanta vilket
inte direkt kan kopplas till kamratstodsverksamhet och socialt st6d som &r viktiga
aspekter i anpassningskurser. Tidigare forskning visar att en kénsla av utanforskap kan
upplevas under anpassningskurser (Jarvikoski & Harkapaa 2018 s. 117-122). En
negativ forandring (+5,66 %) kan ses i huvudrubriken ”Arbeta eller skolaktiviteter” vars
fragor beror utférande av arbets— eller skoluppgifter. Anpassningskursers huvudsakliga
malsattning enligt Neuroférbundet &r att hitta resurser for vardagen och arbetet
(Avokuntoutus Aksoni 2017 s. 5-6). Resultaten tyder pa att denna malsattning inte har
uppfyllts.

Da man ser pa kurserna och huvudrubrikerna skiljt for sig kan man se att den langa
kursen inverkat positivt pa formagor inom sex huvudrubriker medan den korta kursen
inverkat positivt pa formagor inom endast fyra huvudrubriker. Skillnader mellan
kursernas inverkan pa den upplevda funktionsférmagan kan ses inom huvudrubrikerna
“Relationer” och “Delaktighet i samhillet”. Aven om det skett negativa eller inga
forandringar inom formagor i dessa huvudrubriker pa en allman niva, visar den kursvisa
analysen att den langa kursen inverkat positivt pa dessa formagor. Detta kanske beror pa
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att svarspersonerna pa den langa kursen haft mera tid for socialt umgange genom att
delta pa kursen eller att kursinnehallet varit annorlunda vilket lett till avvikande resultat.
Pa procentuell niva forekom den storsta skillnaden mellan den langa och korta kursen
vid huvudrubriken ”Arbeta eller skolaktiviteter”. Inom denna huvudrubrik hade det
skett negativa forandringar pa bada kurserna. Pa den korta kursen var den negativa
forandringen avsevart storre (+12,77 %).

Enligt tidigare forskning &r det viktigt att i genomforandet av kurserna fa information
om sjdlva sjukdomen och dess vard och kamratstod (Buchert 2018 s. 98-111). Detta
forverkligas pa Neuroférbundets anpassningskurser (Avokuntoutus Aksoni 2017 s. 5-
6). Genom att fa information om sin sjukdom och att se andra personer med MS kunde
man tanka sig att den upplevda funktionsformagan forbattras. Enligt resultaten i denna
studie har detta inte skett vilket leder fragorna: & WHODAS 2.0 ett lampligt
matinstrument, & metoderna for information gallande sjukdomen och kamratstod
fungerande eller & MS helt enkelt en sa oférutspabar sjukdom att det ar svart att méata

upplevda forandringar eller forandringar dverlag?

Som tidigare namnts baserar sig matinstrumentet WHODAS 2.0 pa ICF dar de sex
livsdomanerna  técker ICF-komponenten ~ “Aktivitet ~ och  delaktighet”.
(Varldshalsoorganisationen 2010 s. 13). De olika komponenterna i ICF paverkar
varandra och interaktionen mellan dem ar dynamisk (Socialstyrelsen 2003 s. 22). Man
kan se en koppling mellan aktivitets — och delaktighetskomponenten i ICF och
anpassningskursernas innehall som bestar av information om sjukdomen, hjélp och stod
i vardagen samt i arbetet, uppratthallande av funktionsformaga, gruppverksamhet,
okande av medvetenhet gallande resurser, kamratstodsdiskussioner, sjalvvard och
utforskande av  omgivningen  (Avokuntoutus  Aksoni 2017 s. 5-6).
Anpassningskursernas syfte ar att paverka positivt de faktorer som finns inom denna
komponent av ICF. Eftersom interaktionen mellan alla komponenterna (kroppsfunktion,
kroppstruktur, aktivitet och delaktighet, omgivningsfaktorer och personliga faktorer) ar
dynamisk kan man genom att paverka positivt aktivitets — och delaktighetskomponenten
dven vidare paverka de andra komponenterna vilket kan leda till ett forbattrat
halsotillstand. Ett forbattrat halsotillstand kan igen korrelera med en forbattrad upplevd
funktionsformaga. Da anpassningskurserna baserar sig pa ICF komponenten aktivitet
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och delaktighet och WHODAS 2.0 maéter precis denna komponent kan man fraga varfor
resultaten i denna studie inte ar mera positiva? Som Kinos et al (2017) ocksa lyfter fram
ar att aven om resultat inte fas med hjalp av anvanda matinstrument betyder det inte att
effekter inte finns. Fokus borde ligga pa vilka metoder klienterna upplevt som nyttiga
samt hurudana funktioner eller arbetsmetoder fungerat for vissa klienter i vissa

situationer. Dessa fragor borde kvalitetsmassigt undersokas. (Kinos et al 2017 s. 56-59)

9.1 Kritisk granskning

| denna studie har anvants fardigt svarsmaterial och skribenterna har inte kunnat
paverka valet av metoden, datainsamlingsprocessen eller uppféljningen. Skribenterna
har aldrig sett det ursprungliga svarsmaterialet utan fick det som fardigt insatt i tabeller
kursvis. Det maste tas i beaktande att misstag har kunnat ske redan fran

uppdragsgivarens sida.

Tva personer lamnade inte in sina svarsblanketter och dessutom var tva personers svar
ofullstandiga och darfor inte métbara. Det ursprungliga samplet skulle ha varit 37 och
det slutliga samplet blev 33. En forandring i samplet kan leda till forandrade
forskningsresultat. Studiens design ar kvantitativ.men samplet ar litet med tanke pa
detta — detta leder till att resultaten inte ar generaliserbara. Man bor dven komma ihag
att misstag fran svarspersonernas sida kan ha forekommit samt att svaren kan ha

paverkats av personliga — eller utomstaende faktorer.

Utan bakgrundsinformation blir hela forskningen ytlig. Faktorer som kunde ha gett mera
varde till resultaten ar information som alder, kon och hur ldnge sedan man blivit
diagnostiserad och i vilket stadie av sjukdomen man befinner sig. Funktionsférmagan
hos personer med MS kan fordndras snabbt och &ven om kursen har haft en positiv
inverkan kan personens fysiska funktionsformaga ha gatt ner drastiskt efter kursens
borjan vilket kan leda till annorlunda resultat. Med hjalp av en follow up kunde man fa
reda pa resultat i forandringsprocessen under en langre tidsperiod. Deltagarnas svar var
mycket heterogena vilket leder till att studiens resultat kanske inte ar tillforlitliga.

Slutsatser om positiva och negativa forandringar i den upplevda funktionsférmagan kan
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kanske inte dras da alla skillnader mellan svaren fore och efter anpassningskurserna var

sa sma.

Vid bedémning och matning av en individs funktionsformaga ar det viktigt att
utvarderingen omfattar bade sjalvbedomning och objektiva funktionsindikatorer
(Paltamaa 2017 s. 1-2). | denna studie har endast ett subjektivt
sjalvbeddmningsinstrument anvants vilket leder till att resultatet blir smalt och icke-

generaliserbart.

Den kvantitativa metodens lamplighet kan dven diskuteras som en uppféljningsmetod
for anpassningskurser. WHODAS 2.0 ger inget utrymme for direkt evaluering av socialt
stod, kamratstodsverksamhet, levnadsvanor eller upplevelse av dkad sjukdomsinsikt
som anses hora till de viktigaste aspekterna inom anpassningskurser. Sa som det tidigare
i arbetet namnts har tillaggsfragorna i matinstrumentets sista huvudrubrik upplevts vara
komplicerade och svara (Jyvaskylan ammattikorkeakoulu 2014 s. 10) vilket kan leda till
forandrade helhetsresultat. Ifall GAS hade anvants som uppféljningsmetod aven pa de
korta kurserna hade man kunnat gora en mer tdckande jamforelse och resultaten kunde
ha &ndrats.

Inom anpassningskurser anvands en stor del metoder som kan ha paverkat olika pa
svarspersoner. Metoderna har skiljt for sig inte evaluerats vilket leder till att man aldrig
kan fa veta ifall vissa metoder har varit mer fungerande med tanke pa den upplevda
funktionsformagan an andra. Kinos et al (2017) har lyft fram samma problem i en
tidigare forskning gallande en anpassningskurs (Kinos et al 2017 s. 56-59). Det kan
dock vara svart att evaluera olika delmoment inom anpassningskurser eftersom

meningen anda &r att skapa en fungerande helhet vars metoder 6verlappar varandra.

9.2 Slutsatser

Overlag var alla forandringar i medelvardena av resultaten fore och efter
anpassningskurserna mycket sma, aven da resultaten analyserades och jamfordes enligt
kurstyp. Den upplevda funktionsformagan har hallits pa samma niva da man ser pa

medelvardet — atminstone kan man sdga att anpassningskurser inte har en negativ
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inverkan pa den upplevda funktionsformagan och torde da vara sékra for individen. Sma
avvikelser kunde ses da huvudrubrikerna analyserades skiljt for sig och speciellt da en
jamférelse mellan kurserna huvudrubrikvis gjordes. Ur ekonomisk synvinkel ar den
korta kursen mer l6nsam och tidsmassigt tillracklig for att uppratthalla upplevd
funktionsférmaga och med sma justeringar i kursinnehallet kunde kanske till och med
battre resultat gallande upplevd funktionsformaga nas. Enligt forskningsresultaten och
med tanke pa framtida kurser borde man i kursinnehallet fokusera pa teman som stoder
arbets — och studieférmagan eftersom forandringarna inom huvudrubriken ”Arbeta eller
skolaktiviter” var negativa pd bada kurserna. Géllande den korta anpassningskursen
borde man satsa mera pa teman “Relationer” samt “Delaktighet i samhillet” eftersom
forandringarna inom dessa huvudrubriker var negativa i forhallande till de langa

kurserna.

I en tidigare forskning gallande en anpassningskurs kom det fram att deltagarna givit
mycket meningsfull ’fri” feedback 1 skriftlig form. Kinos et al (2017) foreslar att nya
metoder som t.ex. deltagande observation och diskussioner skulle anvéndas som
evalueringsmetoder for anpassningskurser. (Kinos et al 2017 s. 56-59) Matinstrument
som ger utrymme for fri text och kommentarer eller kvalitativa metoder borde utnyttjas
for att ge ett mer djupgaende perspektiv. Objektiva metoder skulle ocksd ge en
utomstaende synvinkel pa funktionsformagan — alltid ar det inte latt att evaluera sig
sjalv. Det kunde vara bra att anvanda matinstrument som evaluerar funktionsférmagan
ur professionellas och anhorigas perspektiv — detta skulle mgjliggora att lyfta fram

andringar i funktionsformagan som kursdeltagarna sjalv inte ser.

Med tanke pd vidare forskning skulle det vara intressant att tillsammans med en
jamforelse mellan den langa och korta kursen vidare se ifall resultaten korrelerar med
deltagarnas malsattningar med hjalp av GAS. Matinstrumentet WHODAS 2.0
huvudrubriker tacker flera olika fragor och det kunde vara givande att géra en djupare
analys for de enskilda fragorna. Pa detta satt kunde man fa en mera detaljerad syn inom
vilka specifika formagor det skett forandringar. Ifall uppdragsgivaren i framtiden vill
undersoka anpassningskursers inverkan pa den upplevda funktionsféormagan ar
WHODAS 2.0 ett bra verktyg men flera matningar pa en langre tidsperiod och ett storre
sampel borde goras for att fa mer tillforlitliga resultat. Samtidigt kunde
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anpassningskusernas paverkan undersokas med ett kvalitativt matinstrument for att fa en
bredare inblick pa majliga forandringar. Anvandning av flera matinstrument samtidigt

gor en studie mer palitlig och kan leda till mangsidigare resultat.
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BILAGOR

Bilaga 1

36-frageversion, sjalvadministrerad

Detta frageformular handlar om svarigheter pa grund av_halsotillstdnd. Med halsotillstand avses
sjukdomar och andra halsoproblem som kan vara kortvariga eller langvariga, skador, psykiska
eller kAnsloméssiga problem, och problem med alkohol eller droger.

Tank tillbaka pa de senaste 30 dagarna och besvara dessa fragor utifrdn hur svart det har varit
for dig att i genomsnitt utféra foljande aktiviteter pa grund av ditt halsotillstdnd. Var god och
ringa in endast ett svar per fraga.

Vilken svérighet har du haft pa grund av ditt halsotillstdnd under de senaste 30 dagarna med
att:

Forstd och kommunicera

D1.1 | Koncentrera dig under tio _minuter | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

pa att gora nagot? kan inte

D1.2 | Komma ihdg att gora viktiga saker? | Ingen Liten | Mattlig Stor | Extrem/

kan inte

D1.3 | Analysera och finna losningar p& | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

problem i det dagliga livet? kan inte

D1.4 | Lara dig en ny uppaift, (till exempel | Ingen Liten | Mattlig Stor | Extrem/

hur man tar sig till en ny plats)? kan inte

D1.5 | For det mesta forstd vad manniskor | Ingen Liten Mattlig Stor |Extrem/

sager? kan inte

D1.6 | Paborja och halla igdng ett samtal? | Ingen Liten Mattlig Stor |Extrem/

kan inte

Forflyttning

D2.1 | Sta under langre perioder sdsom 30 | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

minuter? kan inte




D2.2 | Resadig fran sittande stallning? Ingen Liten | Mattlig Stor | Extrem/

kan inte
D2.3 | Roéra dig i ditt hem? Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/
kan inte
D2.4 | Tadig ut frAn ditt hem? Ingen Liten Mattlig Stor |Extrem/
kan inte

D2.5 | G& en langre stracka sadsom en | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

kilometer? kan inte

Var vanlig fortsatt till nasta sida...

Sida 1 av 4 (36-frageversion, sjalvadministrerad)

Vilken svérighet har du haft pa grund av ditt halsotillstdnd under de senaste 30 dagarna med
att:

Personlig vard

D3.1 | Tvatta hela kroppen? Ingen Liten Mattlig Stor Extrem/
kan inte
D3.2 | Kla dig? Ingen Liten | Mattlig | Stor | Extrem/
kan inte
D3.3 | Ata? Ingen Liten | Mattlig | Stor | Extrem/
kan inte
D3.4 | Vara ensam under nagra dagar? Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/
kan inte




Relationer

D4.1 | Beméta manniskor som du inte| Ingen | Liten Mattlig Stor | Extrem/

kénner? kan inte
D4.2 | Bibehélla en vanskapsrelation? Ingen | Liten Méttlig Stor | Extrem/
kan inte

D4.3 | Komma Overens med manniskor| Ingen Liten Mattlig Stor Extrem/

som star dig nara? kan inte

D4.4 | Skaffa nya vanner? Ingen Liten Méttlig Stor Extrem/
kan inte

D4.5 | Vara nara sexuellt? Ingen Liten Mattlig Stor Extrem/
kan inte

Dagliga aktiviteter

D5.1 | Ta hand om ditt hushall? Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

kan inte

D5.2 | Gora det viktigaste hushallsarbetet | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

pa ett bra satt? kan inte

D5.3 | Fa allt det hushallsarbete gjort | Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

som du behévde gora? kan inte

D5.4 | Fa ditt hushallsarbete gjort sa fort| Ingen Liten Mattlig Stor | Extrem/

som det behdvdes? kan inte

Var vanlig fortsatt till nasta sida...

Sida 2 av 4 (36-frageversion, sjalvadministrerad)

Om du har arbete (betalt, obetalt, egen foretagare) eller studier, svara pa fragorna D5.5-D5.8
nedan. | annat fall, ga vidare till D6.1, se nedan.



Vilken svarighet har du haft pa grund av ditt halsotillstdnd under de senaste 30 dagarna med:

D5.5 | Ditt dagliga arbete eller studier? Ingen | Liten | Mattlig Stor | Extrem/

kan inte

D5.6 | Att gora dina viktigaste arbets- eller| Ingen | Liten | Mattlig Stor | Extrem/
studieuppgifter bra? kan inte

D5.7 | Att f& allt det arbete gjort som du| Ingen | Liten | Mattlig Stor | Extrem/
behévde géra? kan inte

D5.8 | Att fa ditt arbete gjort sa fort som det | Ingen | Liten | Mattlig Stor | Extrem/
behévdes? kan inte

Delaktighet i samhallet

Under de senaste 30 dagarna:

D6.1 | Hur stort problem har du haft med Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
att delta i aktiviteter i samhallet (till kan inte
exempel festligheter, religiosa eller
andra aktiviteter) pd samma satt
som andra?

D6.2 | Hur stort problem har du haft pa| Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
grund av hinder i din omgivning? kan inte

D6.3 | Hur stort problem har du haft att Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
leva _med vardighet pad grund av kan inte
andras attityder och handlingar?

D6.4 | Hur mycket tid har du lagt ner pa ditt| Ingen | Liten | Mattlig | Stor | Extrem/
halsotillstand eller dess kan inte
konsekvenser?

D6.5 | Hur mycket har du_pdverkats| Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
kanslomassigt av ditt halsotillstand? kan inte

D6.6 | Hur mycket har din hélsa belastat din| Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
eller din familjs ekonomi? kan inte




D6.7 | Hur stort problem har din familj haft| Inget Litet | Mattligt | Stort |Extremt/
pa grund av dina halsoproblem? kan inte
D6.8 | Hur stort problem har du haft med | Inget Litet | Mattligt| Stort |Extremt/
att gora saker pd egen hand for kan inte

avkoppling och noje?

Var vanlig fortsatt till nésta sida...

Sida 3 av 4 (36-frageversion, sjalvadministrerad)

H1

Allt sammantaget, hur _méanga av de senaste 30
dagarna har du haft dessa svarigheter?

Ange antal dagar

H2

Under hur manga av de senaste 30 dagarna var du
helt oféormégen att genomfdra dina vanliga aktiviteter
eller arbeta pa grund av nagot halsotillstand?

Ange antal dagar

H3

Om man inte réaknar de dagar du var helt oféormdgen,
hur manga av de senaste 30 dagarna skar du ned eller
minskade p& dina vanliga aktiviteter eller arbete pa

grund av nagot halsotillstand?

Ange antal dagar

Detta var den avslutande fragan. Tack.




Bilaga 2

Mina mal GAS 1r

@
Fpa
Datum
Personuppgifter
Perscnbeteckning Efternamn och fémamn
Overgripande mal
Mal1 Fér tiden . . -
Resultatnivaer fér malugpfylielsen Skaia e
Klar lagre in jag
wintat mig
Nigot lagre dn jag
wilntat mig
Farvintad
resultatnoed
Wdgat hixre & B
wantat mig
Klart higre 3n pg
vantat mig
Mal 2 Fir tiden _
Resultatnivier fir maluppfyllelsen Skala — 2
Klart Egre 3n g
g
Naget lagre 3n g
warntat mig
Farvamtad
resultatnivd
Ngot higre 30 g
wartat mig
Klart hisgre 3n g
VaNtat mig

GASTr 1018 WWeohlansss FOF) e . C Sida 14l



Mal 3 Féir tiden -

Resultatnivier for malupplyllelsen Skala wz_- | .

Klart Bgre n j2g
vantat mig

Négat Bigre in jag
1.|'h'r131:m%!I

Nagot higre 3n jag
vartat mig

Klart hiigre &n jag
vartat mig

Ytterligare uppgifter

Samverkan vid mélformuleringen
| milformuleringen deltog

Wi har tillsammans kammit bverens om att féljande aktérer ska informeras em malen

Underskrift och namnfértydligande av klienten cch/eller den som skiter klienten

Underskrift av en medlem i rehabiliteringspersonalen samt namnfdriydligande ach yrkesbeteckning

Fylls i av en medlem i rehabiliteringspersonalen

Rehaoil teringsformer (cursnummier|

Datwm Fodng T-score

BASIr 078 Weetbianken (FOF) W fpa i Sdaz il



Anvisningar for maiformuleringen
Blankattan Mina m3l r avsedd far formulering och uppftljning av rehahilitarmgsmilen och fr utvirdensg av resuliatet An fylia | Sarketten
armoalavnﬂfamm"gsmmssn

Rahabeliteringsmilen formuleras av kherten och rehabilitenngspersonalen | samverian s3 att de kan arbeta ¢ ricnng mot samma w3l Malen
formuleras far klienten uigende frin klientens babov. Kiienten har mbjlighet att pdverka wika personer som sia delt2 | mdFformulenngen.

Datum
—  Daztum far m3lformuleringen

w
—  Klientens namn och parsanbetecang

Oﬂ'?ﬂlnﬂ
—  Till exempel de mal som bestrvs 1 rehabiliterngsplanen efler ndgat annat ma! som satts uop fir ideenten o Bng st

Mal 1, Mal 2, Mal 3 etc.
—  Malen namnges.
= Mélen for rehabiliteringen ska vara realistiska, konkreta, betydande, m3tbara och mijliga att genomfira eniigt en tcdtadell
Mélen ska formuleras ur kundens synvinkel | jagform.
Numreringen av mélen anger inte ndgan viktighetsordning.
“For tiden" #ir den tidsperiod fir wilken mdlen formuleras (tex. 1.1.2016-30.6 2018)

Resultatnivaer f6r
= Den forvantade resultatnivin & 0. Resultatnivéerna for utvisar en fordndning. Nndema besions enligt SMART-
Mdmnhm-ZBHJQmmMummuWMmuMU
situation sam matsvarar skalan. Sifferskalan behdver inte tas upp under samtalet med idientan, wian arbetsiagaren i@n vid
ummpnmmmmmmmmmu

Kiart ligre &n jog 2
vintat mig

mmﬂnm 1

Forvintad

rosultatnive '

anhm Kl
vilntat mig

Klart hogre 3n jag 2
vilntat mig

- Under "Mellanutvardenng, datum' anteckras datum fiir resultatnndn vid tdpuriien & mellanutvardenngen.
~  Under "Slututvardering, datum” antecknas datum fir resultatrivin wid tidpuniten fir shututviledenngan.

Ytterligare uppgifter
- Kammentarer om frigar som giifler miormulering, genom{tranda och utvirdenng, Lex
~ (kka omstandighater | dlientens liv och/aller funicionsfamiga har pivertat rehabilitaringsprocessen och milusofyfisisen
—  Mélet has inte ntts och man vill uireda orsaken.
—  Man tan beskriva formuleninger av nigot enstaka mal, utgdngsnvén efler malen | sn helhet.
—  Man an ocksd beskriva omstirdigheter som framjar rehabiitenngen och som 3 | Inje med de gewersat Sveransioerra wdlen.

s.mmmm
Wummmnfmhmamm tex Damiel Duktig. khent, Maje Modyg, fyssotarageut och Desa Duicsg,

- Mmsunmmmmammwmmm
— Blankattan undentecinas i samband mad malformulaningen.

Fylls i av en medlem i rehabiliteringspersonalen
—  Sam rehabilitenngsform anpes den ben3mming som finns | rebabsliteringskurssystemet eller en annan offcell bec3mreg o2
rehabiliterirgen.
- En mediam i rehabiliteringspersonalen riknar ihop mdlpa3ngen ach antecknar summan | punkter Podng. DEvefier antecinas
Tsmm(urmmnammn:gmomwwm :
—  En medlem i rehabiliteringspersonalen antacknar datum far utvirdenngen.

Slankatten Mina mal basera metoden Goal Attanment Scaling Yredigare mformation om mdiformulenegen och
mlmmfmémmﬁlmm - N
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Tabell med T-scorevarden
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eller i rapporten om Sppenvandsterapi. Bifoga bianietien GAS Ir.

ol den remitterande enheten och dienten
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Beskriv resultaten i rehabiliteri
Kopior av handlingarna skickas



