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Sammanfattning

Att leva ett liv med meningsfulla aktiviteter ar viktigt for var halsa och vart valbefinnande. En
skada pa ryggmargen paverkar mojligheten att utféra de vardagliga aktiviteter man tidigare
gjort, behover eller vill géra. Detta paverkar halsan och delaktigheten i vardagen. Syftet med
studien var att understka occupational gaps i vardagen hos personer med ryggmargsskada dvs
om det finns nagon skillnad mellan utférandet av och 6nskan om att utfora olika aktiviteter i
vardagen. Studien genomférdes som en deskriptiv, kvantitativ tvarsnittsstudie. Tva
frageformular skickades till 261 personer med ryggmargsskada sedan minst 5 ar i aldern 25-
55 ar. Dels ett formular med olika demografiska fragor och dels Occupational Gaps
Questionnaire. 76 personer deltog slutligen i studien. Resultatet visar att personer med
ryggmargsskada har fler occupational gaps an vad som rapporteras hos befolkningen i stort.
De flesta gaps rapporteras i fysiska aktiviteter. Studien visar aven att personer som arbetar
rapporterar farre gaps an de som inte arbetar liksom personer med paraplegi jamfért med
tetraplegi. Resultatet pekar pa ett inte tillgodosett rehabiliteringsbehov inom manga skilda
aktivitetsomraden aven langt efter skadetillfallet samt vikten av att arbeta klientcentrerat inom
rehabilitering av personer med ryggmargskada.

Sokord: occupational gaps, vardagsaktiviteter, arbetsterapi, ryggmargsskada, delaktighet.
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Abstract

Living a life with meaningful activities is important for health and wellbeing. A spinal cord
injury will affect the possibilities to perform the activity in daily life the way one did before,
needs to or wants to. This affects health and participation in everyday life. The purpose of this
study was to examine occupational gaps in everyday life for persons with spinal cord injury.
In other words the discrepancy between what the individual wants to do and what he actually
does. The study is a descriptive, quantitative cross-sectional survey. Two different
questionnaires were sent to 261 persons with a spinal cord injury since minimum 5 years in
the age of 25-55. One demographic questionnaire and Occupational Gaps Questionnaire. 76
persons were finally included in the study. The results show that persons with spinal cord
injury rapport more occupational gaps than the general population. Most gaps were found in
physical activities. The study also indicates that persons who are working have fewer gaps
then those who are not working and persons with paraplegia have fewer gaps than persons
with tetraplegia. The results indicate a need for more rehabilitation within various areas of
activities even a long time after the injury and point out the importance of clientcentered
practice within rehabilitation of spinal cord injury.

Keywords: occupational gaps, activities in everyday life, occupational therapy, spinal cord
injury, participation.
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1. INLEDNING

Att drabbas av en skada pa ryggmargen innebar ett stort trauma som paverkar samtliga delar i
livet. Skadan paverkar mojligheten att utféra de vardagliga aktiviteter man tidigare gjort eller
de aktiviteter man vill eller behdver gora (Lohne & Severinsson, 2005). Rehabiliteringen &r
ofta en lang process dar manga bitar ska falla pa plats. Ett mal med rehabiliteringen ar
delaktighet dvs. att kunna vara engagerad i sin livssituation (WHO’s def. Socialstyrelsen,
2003). Delaktigheten ar av stor vikt for var halsa och flera studier visar att det paverkar var
livstillfredstéllelse (Lund, Nordlund, Bernspang & Lexell, 2007; Carpenter, Forwell,
Jongbloed & Backman, 2007; Whiteneck, Meade, Dijkers, Tate, Bushnik & Forchheimer,
2004). Delaktighet paverkar var livstillfredsstéllels mer an vad funktionsnedsattning och
aktivitetsbegrénsning gor (Carpenter et el 2007). Detta stodjer foljande beskrivning av Levi &
Hultling (2011); ”Delaktighet forutsétter inte att man ar fri frdn funktionsnedséttningar, inte
heller att man har den perfekta formagan till aktivitet. Delaktighet handlar om social
tillhorighet. Men man maste forstds “vara dér det hander”.” (s. 51). Enligt Internationell
klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, ICF (Socialstyrelsen, 2003) &r
det inte sjukdomen eller skadan i sig som ar avgérande for halsan utan i vilken utstrackning
det paverkar aktivitetsutforandet och delaktigheten. Darmed kan man anta att en begransning i
aktivitetsutforande paverkar halsan negativt. Om det finns en skillnad mellan vad man vill
gora och vad man gor uppstar det ett occupational gap (Eriksson, Kottorp, Borg & Tham,
2009) vilket kan ségas vara en inskrankning i delaktigheten. The Model of Human
Occupation, MOHO, (Kielhofner, 2008) beskriver méanniskors aktivitetsutforande. Modellen
tar sitt ursprung i individens egna perspektiv och betonar det egna valet av de aktiviteter som
onskas eller behovs utforas i det aktuella sammanhanget. Darfor ar det viktigt att undersdka
om personer med ryggmargsskada utfor de aktiviteter de vill utféra och upplever sig delaktiga
i sitt vardagsliv. Att utga fran ett klientcentrerat arbetssétt ar grundlaggande i arbetsterapi och
rehabilitering (Fisher, 1998). Personen maste ges mojlighet att aktivt ta del i rehabiliteringens
samtliga delar. Gemensamt bor problem i aktiviteter i vardagen identifieras. Personens egna
onskningar och behov samt definition av meningsfulla aktiviteter bor sedan ligga till grund for
de mal och interventioner som bestams. Om personen sjalv véljer de mal som sétts upp finns
en motivation och drivkraft som 6kar chanserna att lyckas. Genom att arbeta klientcentrerat
kan rehabiliteringsinsatserna forbattras i bade tidigt och sent skede med malet att underlatta
aktivitet, starka delaktighet och pa sa satt forbattra halsolaget for en sarbar grupp.

2. BAKGRUND

2:1 Ryggmargsskada

Varije ar far cirka 120 personer en traumatisk ryggmargsskada i Sverige. Ungefar 5000
personer lever idag med en ryggmargskada. Vid skadetillféllet &r 50-70% yngre &n 30 ar och
medelaldern ligger pa drygt 30 ar. 80-85% &r man (Holtz & Levi, 2006). Fall ar den vanligaste
orsaken till skada. Darefter kommer trafikolyckor (Divanoglou & Levi, 2009). En skada pa
ryggmargen innebar totalt eller delvis bortfall av motorik och sensorik nedanfor skadenivan.
Vid en skada pa halsryggmargen kommer férlamningen att omfatta armar, bal och ben,
tetraplegi. Vid en skada nedanfor halsryggmargen kommer férlamningen att omfatta benen
och eventuellt balen, paraplegi. Aven andra organ i kroppen sdsom bldsa och tarm paverkas.
Spasticitet och smarta ar vanligt. Skadan ar bestaende och det finns idag ingen bot och det
foreligger hog risk for komplikationer sasom sar, urinvéagsinfektioner eller luftvagsinfektioner
(Holtz & Levi, 2006). For en person med en skada pa ryggméargen kommer det alltid att finnas
en nedsattning pa funktions- och strukturniva. Den 6kade risken for komplikationer maste
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forebyggas pa samma satt som personer utan skada forsoker att undvika att bli sjuk eller skada
sig. For personer med funktionsnedsattning ar det vanligare med dalig hélsa an for personer
utan funktionsnedsattning. Personer med nedsatt rérelseformaga tex. efter en ryggmargsskada
har sdmre hélsa &n personer med tex. syn- eller horselnedsattning (Statens Folkhélsoinstitut,
2008). En skada pa ryggmargen paverkar inte endast den fysiska kroppen. Den kan dven ge
psykologiska och sociala konsekvenser som i mycket hog grad paverkar och forandrar
vardagen (Holtz & Levi, 2006).

2:2 Occupational gap

Occupation i arbetsterapilitteratur syftar till meningsfulla aktiviteter som engagerar individen
(Fisher, 1998). Om det finns en skillnad mellan vilka aktiviteter man vill och/eller behéver
utfora och vilka man faktiskt utfor uppstar det ett ”occupational gap” (Eriksson et al. 2009).
Occupational gaps har i en kvalitativ studie definierats som ett avbrott i vardagens flyt, nar
aktiviteter man brukar ta for givna inte langre kan utféras (Eriksson & Tham, 2010).
Occupational gaps ar nagot som inte ar ovanligt efter en skada eller sjukdom som leder till
funktionshinder. Detta gap kan minskas genom att forbattra formagan att utfora aktiviteten
igen, utfora aktiviteten pa ett annat satt t.ex. genom att anvanda hjalpmedel eller fa hjalp av en
annan person, eller genom att acceptera att inte langre utfora aktiviteten. Ett occupational gap
i denna studie betyder inte att man inte kan utfora aktiviteten. Det foreligger bara ett gap om
personen inte utfor en aktivitet han vill utféra alternativt utfor en aktivitet han inte vill utféra.
Personens egna dnskan, behov och val &r styrande och om det féreligger occupational gaps
kan det sdgas vara en inskrankning i personens delaktighet.

2:3 Model of Human Occupation

Som teoretisk referensram i denna studie anvands Model of Human Occupation (MOHO)
(Kielhofner, 2008). Kielhofner har med MOHO forsokt forklara hur manniskans motivation,
livsstil, kapacitet och den sociala och fysiska miljon i ett standigt dynamiskt samspel paverkar
manniskans majlighet till aktivitet och delaktighet. Manniskan beskrivs i modellen utifran tre
olika komponenter: vilja, vanor och aktivitetsutférande vilka har kommer att beskrivas
narmare i forhallande till en skada pa ryggmargen och hur det kan paverka aktivitet och
delaktighet.

2:3:1 Vilja

Viljan att sjalv utifran intresse och motivation vilja vilka aktiviteter i vardagen man 6nskar
eller behdver delta i betonas starkt i MOHO och ses som motorn for aktivitet. En skada pa
ryggmargen kan paverka viljan att utfora aktiviteter genom att de tankar och kanslor som
finns kring aktivitetsutférandet och den egna kompetensen och effektiviteten férandras. En
aktivitet man tidigare var valdigt bra pa och som gav gladje kan efter en skada vara svarare att
utfora och snarare ge upphov till kanslor som besvikelse och misslyckande. En aktivitet som
daremot fungerar bra och ger en positiv erfarenhet &r troligen en aktivitet som kommer att
varderas hogre, prioriteras och troligtvis véljas att utdvas igen. En persons sjalvkompetens
och sjalvkénsla har ett tydligt samband med delaktighet hos personer med ryggmargsskada
(Geyh, Nick, Stirnimann, Ehrat, Michael, Peter & Lude, 2012).

2:3:2 Vanor och roller

Aven vanor och roller spelar stor roll for aktivitet, enligt MOHO. Det ar upprepade monster
som organiserar vara liv och aktiviter utan att krava vidare reflektion. Tid och den fysiska och
sociala miljon ger stod for vanor och roller. Efter en ryggmargsskada kan det ta lang tid att
etablera nya fungerande vardagsrutiner. Studier har visat att dygnsrytm, rutiner och balansen
mellan vardagens olika aktiviteter samt hur tiden fordelas mellan de olika aktiviteterna ser



annorlunda ut for personer med ryggmargsskada jamfort med andra. T.ex. laggs mer tid pa
personlig vard och mindre pa arbete (Pentland, Harvey, Smith & Walker, 1999; Schénherr,
Groothoff, Mulder & Eisma, 2005). Farre fritidsaktiviteter utfors av personer med
ryggmargsskada (Schonherr et al. 2005) och de aktiviteter som utférs ar framst passiva
aktiviteter (Law, 2002). En del av de tidigare roller som funnits forandras eller forsvinner och
nya kanske utvecklas. En i vart samhalle viktig roll ar den som yrkesarbetande. Ottomanelli &
Lind (2009) raknar i sin review med att endast 35% av personer med ryggmargsskada arbetar.
En annan review visar pa siffror som varierar mellan 11.5% och 75% (Lidal, Huynh &
Biering-Sorensen, 2007). En svensk studie (Valtonen, Karlsson, Alaranta & Viikari-Junlura,
2006) visar att endast 47% av personer med ryggmaérgsskada ar i arbete. Detta kan jamforas
med 77 % bland personer som inte har nagon funktionsnedséattning (SCB, 2009). En ny roll
som tillkommer &r den som patient och person med funktionsnedséttning.

2:3:3 Aktivitetsutforande

Enligt MOHO mojliggors aktivitetsutforandet av kroppens fysiska och mentala kapacitet.
Modellen lyfter fram den subjektiva upplevelsen och erfarenheten av aktivitetsutférandet, inte
bara den objektiva bedomningen. En skada pa ryggmargen med t.ex. nedsatt handmotorik som
foljd paverkar mojligheterna att utfora de vardagliga aktiviteter man tidigare gjort eller de
aktiviteter man vill eller behéver gora. Aktiviteten kan behova utforas pa ett annat satt eller
kan kanske inte utforas alls. | en studie gjord pa personer med ryggmérgsskada (Carpenter et
al. 2007) uppgav 75% att de deltar i ndgon form av fysisk aktivitet, 86% deltog i "annan
aktivitet”. I samma studie framkom att 52% upplevde att ryggmargskadan var ett hinder for
fysisk aktivitet. Flera andra studier kring arbetsatergang efter en ryggmargsskada lyfter fram
mental kapacitet som optimism, goda copingegenskaper och flexibilitet som viktiga
framgangsfaktorer (Chapin & Kewman, 2001; Shonherr, Groothoff, Mulder & Eisma, 2004;
Krause & Pickelsimer, 2008).

2:3:4 Miljo

Miljon beskrivs i MOHO som en komplex kontext i vilken all aktivitet utfors. Aktiviteten blir
influerad och far sin sin betydelse utifran miljon. Den fysiska och sociala miljon kan verka
hindrande men &ven stodjande. Genom miljofaktorer som rullstolar, ramper och lagar
underlattas aktivitet medans andra miljofaktorer som nivaskillnader och fordomar kan verka
hindrande for aktivitet. | en studie av Lund, Nordlund, Nygard, Lexell & Bernspang (2005)
framkommer att delaktighet paverkas mer av en miljofaktor som socialt stod &n av personliga
faktorer som kon, alder eller skadeniva. Carpenter et al. (2007) beskriver att foljande fyra
faktorer var viktiga enligt 2/3 av respondenterna som stdd for delaktighet vid sociala
aktiviteter; hjalp och stod fran familj och vanner, transportmajligheter (kommunala eller
privata transportmedel), hjalpmedel och olika intresseorganisationer. | samma studie beskrivs
sviktande halsa, fysiska funktionshinder, brist pa tillganglighet, brist pa ekonomiska tillgangar
och brist pa transportmdjligheter som hinder. For att underlatta fysisk aktivitet onskades battre
tillganglighet pa gym och andra motionsanlaggningar, tillgangliga traningsmaskiner,
ekonomiskt stod att kopa egen traningsutrustning och tillgang till traningsinstruktor. 80% av
respondenterna i Whiteneck et al. (2004) studie rankades foljande som framsta hinder for att
gora vad de vill eller behdver gora; hinder i den naturliga omgivningen, transporter, hjalp
hemma, hélso-och sjukvarden och statliga handlingsprogram och riktlinjer. Minst hinder fanns
i hjalp och attityder i skola/arbete. 20% upplevde inte nagra hinder i miljon.

2:3:5 Delaktighet

MOHO beskriver delaktighet som att vara engagerad i arbete, fritid eller i de aktiviteter i det
dagliga livet vilka forekommer i det sammanhanget man befinner sig. MOHO betonar den
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personliga och sociala betydelsen av gorandet. Aktiviteten ska vara sjélvvald och meningsfull
for att delaktighet ska upplevas. Vilka aktiviteter som valjs att utforas kan bero pa individens
intresse, kapacitet eller mojligheter i miljon. Delaktighet ar viktig for var hélsa och for
valbefinnandet. Det gor delaktighet till ett betydelsefullt mal i rehabiliteringen och mycket
onskvart ur ett samhallsperspektiv. En kvalitativ studie (Hammel, Magasi, Heinemann,
Whiteneck, Bogner & Rodriguez, 2008) beskriver hur personer med funktionshinder
definierar delaktighet som en mangfacetterad process som interagerar med den fysiska,
sociala, kulturella och politiska omgivningen. Delaktighet sags bade som en rattighet men
aven som en skyldighet. Vad delaktighet bor innehalla kunde inte definieras utan upplevdes
som nagot individuellt. For personer med en ryggmargsskada finns det en begransning vad
géller delaktighet i vardagen aktiviteter (Lund et al. 2005; Cardol, de Jong, van den Bos,
Beelen, de Groot, & de Haan, 2002). Ett funktionshinder begréansar delaktigheten vad galler
variation, plats (mer tid spenderas i hemmet), involverar farre sociala relationer och féarre
aktiva fritidsaktiviteter (Law, 2002). Carpenter et al. (2007) rapporterar att 2/3 uppger flera
aktiviteter de dnskar delta om de kunde t.ex. olika sporter, teater eller restaurangbesok. 18,5%
uppgav inga hinder for delaktighet. Resultatet fran en svensk studie (Lund et al, 2005) visade
att de flesta deltagarna upplevde tillrackligt god delaktighet inom omradena sociala relationer
(90%) och sjalvstandighet inomhus dvs. aktiviteter i personlig vard och forflyttning (80%).
Brist pa delaktighet forelag framst inom aktiviteterna fa ett annat arbete, reparera och
underhalla bostaden och tyngre hushallsarbete. Hog skada, ensamstaende men framst
bristande socialt stod var kopplat till sémre delaktighet. Studien visade saledes att
delaktigheten ar paverkad for personer med ryggmargsskada men att majoriteten upplever sin
delaktighet som tillracklig inom de flesta omraden. I en annan studie (Witeneck et al. 2004)
framkommer att ju hogre alder vid skadetillfallet desto mindre upplevelse av delaktighet.
Samma studie kommer fram till att ju mer tid efter skadan som gar desto mer 6kar
upplevelsen av delaktighet. Gifta personer, personer med utbildning liksom personer med
lagre skador rapporterade hogre delaktighet.

2:4 Halsoperspektiv

Vérldshalsoorganisationen, WHO, beskriver halsa och hélsorelaterade tillstand i ICF,
(Socialstyrelsen, 2003). ICF har kritiserats for att inte lyfta fram den subjektiva upplevelsen
av delaktighet och aktivitet (Hemmingsson & Jonsson, 2005; Kielhofner, 2008; Vessby &
Kjellberg, 2010) vilket daremot tydligt gérs nar man talar om occupational gaps, i MOHO och
aven i klientcentrerat arbete. Det finns dock manga 6verensstammande likheter mellan ICF
och MOHO. Bada betonar aktivitet och delaktighet som centrala begrepp liksom miljéns och
de personliga faktorernas paverkan pa halsa, aktivitet och delaktighet. ICF och MOHO
beskriver bada ett dynamiskt och standigt pagaende samspel mellan dessa faktorer. ICF
anvands har som teoretisk referensram med tanke dess halsoperspektiv men aven for att
placera &mnet i ett stdrre sammanhang.

Var forbattrade levnadsstandard och framsteg inom den medicinska forskningen gor att vi
lever allt langre. For en person med en ryggmargsskada handlar det inte langre om att bara
overleva. Det handlar om att leva! Men ryggmargsskadan paverkar mojligheten att utfora de
aktiviteter man tidigare gjort, behover eller vill géra. Detta paverkar delaktigheten i vardagen,
halsan och vélbefinnandet. Det finns behov av mer kunskap om och forstaelse for vardagens
aktiviteter och upplevelsen av delaktighet. Darfor ar det viktigt att undersoka om en sarbar
grupp som personer med en ryggmaérgsskada uppfattar sig delaktiga och utfor just de
aktiviteter de dnskar utfora i sin vardag. Detta i syfte att forbattra rehabiliteringsinsatserna
bade i tidigt och sent skede for personer med ryggmargsskada med malet att underlatta
aktivitet, starka delaktighet och pa sa satt forbattra halsolaget hos en sarbar grupp.



3.SYFTE
Att understka occupational gaps i vardagen hos personer med ryggmaérgsskada.

3:1 Fragestillningar

Hur manga occupational gaps rapporteras?

Vilken typ av occupational gaps rapporteras?

Vid vilka aktiviteter rapporteras/rapporteras inte occupational gaps?

Finns det signifikanta skillnader mellan grupper utifran kon, alder, civilstand,

hemmavarande barn, tid sedan skada, skadeniva, sysselsattning, fodelseland och

modersmal vad géller rapporterade occupational gaps?

5. Hur ser rapporteringen av occupational gaps ut utifran demografiska variabler som kon,
civilstand, skadeniva, forflyttningsformaga, hjalpinsatser (typ), utbildning, sysselsattning
(arbete eller ej samt omfattning), fodelseland och modersmal?

NS

4. METOD

4:1 Design

Studien genomfdérdes som en deskriptiv, kvantitativ tvarsnittsstudie. Eftersom syftet var att
identifiera frekvens och forekomst av faktorer samt jamfora eventuella skillnader anvéndes en
icke experimentell design (DePoy & Gitlin, 2005; Polit & Beck, 2006).

4:2 Deltagare

Inklusionskriterierna for deltagande i studien var ryggméargsskada sedan minst 5 ar, varit
minst 18 ar vid skadetillfallet, vara i dldern 25-55 ar samt vara inskriven pa
Spinaliskliniken/RehabStationStockholm. Exklusionskriterie var dokumenterad kognitiv
nedsattning.

Under tiden for urvalet (september 2011) var 1075 personer inskrivna pa Spinaliskliniken i
aldern 16-92 ar. Inom aldersspannet 25-55 ar fanns det 553 personer. Av dessa hade 122
personer ryggmargsbrack, vilket ar en medfodd skada, 98 personer hade haft sin skada kortare
tid &n 5 ar, 61 personer var yngre ar 18 ar vid skadetillfallet, 9 personer hade en dokumenterad
kognitiv nedsattning och 2 personer hade skyddad identitet vilket resulterade i att 261
personer uppfyllde kriterierna och tillfragades om deltagande i studien. 97 svar kom in varav
19 deltagare valde att besvara fragorna via lank pa internet. | 21 fall forekom variabelbortfall
varfor dessa exkluderades. Detta innebar att 76 personer slutligen deltog i studien.

Av de 76 deltagarna var 19 kvinnor och 57 man. Aldern varierade mellan 27-55 &r och
medelaldern var 43,91ar, median var 44,5, SD= 7,23. 31 deltagare var ensamboende och 45
sammanboende. 33 deltagare hade 1-4 hemmavarande barn. Skadenivan varierade mellan C3
och S1 och delades in i grupperna paraplegi och tetraplegi med 42 respektive 34 deltagare i
varje grupp. Indelningen gjordes for att forenkla hanteringen och analysen av materialet. Tid
sedan skada varierade mellan 5 och 36 ar och medeltiden var 15,36 ar, median 13,0, SD=8,14.
52 deltagare anvande rullstol, 12 gick med ganghjalpmedel och 12 hade ej behov av
hjalpmedel vid forflyttning. 24 deltagare hade beviljats personlig assistans 22,5-192,5
timmar/vecka. 6 hade hemtjénst 1-15timmar/vecka och resterande 46 hade ej behov av
hjélpinsatser. 8 deltagare hade grundskola som hogsta utbildning, 31 gymnasial utbildning, 33
hade gatt pa hogskola/universitet och 4 uppgav annan typ av utbildningsniva. 52 deltagare
arbetade med en sysselséttningsgrad som varierade mellan 25% -100%, 6vriga 24 personer
arbetade ej. Av de senare studerade 1 deltagare 50%. 13 deltagare var ej fodda i Sverige och
11 uppgav annat modersmal dn svenska.



Da endast en deltagare uppgav sig vara under utbildning studerades inte denna variabel
vidare.

Tabell 1. Beskrivning av deltagarna (n=76)

Demografisk fakta n (%)
Kvinna 19 (25)
Man 57 (75)
Alder (&r) <44 33 (43,4)
Alder (r) >=44 43 (56,6)
Sammanboende 45 (59,2)
Ensamboende 31 (40,8)
Hemmavarande barn 33 (43,4)
Inga hemmavarande barn 43 (56,6)
Paraplegi 42 (55,3)
Tetraplegi 34 (44,7)
Tid sedan skada (ar) <15 41 (53,9)
Tid sedan skada (ar) >=15 35 (46,1)
Gangare 12 (15,8)
Gangare med hjalpmedel 12 (15,8)
Rullstolbrukare 52 (68,4)
Hemtjanst 6 (7,9)
Personlig assistans 24 (31,6)
Inga hjalpinsatser 46 (60,5)
Grundskola 8 (10,5)
Gymnasial utbildning 31 (40,8)
Hogskola/Universitet 33 (43,4)
Annan utbildning 4 (5,3)

| arbete 52 (68,4)
Ej i arbete 24 (31,6)
Arbetar 25% 5 (9,6)
Arbetar 50% 17 (32,7)
Arbetar 75% 12 (23,1)
Arbetar 100% 18 (34,6)
Skola 1(1,3)
Fodd i Sverige 63 (82,9)
Fodd i annat land 13 (17,1)
Svenska som modersmal 65 (85,5)
Annat sprak som modersmal 11 (14,5)

4:3 Datainsamling

Datainsamlingen bestod av tva olika frageformular. Frageformuléren skickades via post hem
till deltagarna 4 november 2011. Tydliga instruktioner medfoljde utskicket. Tidsatgangen for
att fylla i de bada formularen beréknades till cirka 20 minuter. De ifyllda formuléren
skickades sedan ater till kontaktpersonen i medféljande frankerade och adresserade kuvert.
Det erbjods aven mojlighet att besvara fragorna via en lank pa internet till Relationwise
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enkatverktyg. Varje deltagare hade ett personligt login som endast kunde anvandas vid ett
tillfalle. Efter cirka en manad féljdes utskicket upp med telefonsamtal till de som annu inte
svarat pa frageformularen. For att skydda deltagarnas identitet avidentifierades
frageformuléren och forsags med kodnummer. Endast projektansvarig har tillgang till
kodnyckeln. Allt material forvarades inlast och ingen obehdrig hade tillgang till materialet.
Enskild individ ska inte kunna urskiljas.

4:4 Instrument

De frageformular som anvandes var dels ett formular med demografiska fragor om kan, alder,
civilstand, skadetillfalle, skadeniva, forflyttningsformaga, hjalpinsatser (typ och omfattning),
utbildning, sysselséattning (arbete eller utbildning samt omfattning), fédelseland och
modersmal (Bilaga 1), och dels Occupational Gap Questionnaire (OGQ) (Bilaga 2). 0GQ
maéter delaktighet i vardagens aktiviteter genom att undersdka upplevelsen av occupational
gaps (Eriksson, Tham & Borg, 2006). Det &r ett sjalvskattningsinstrument som bestar av
ja/nej-fragor om 30 olika vardagsaktiviteter som delats upp i I-ADL, fritidsaktiviteter, sociala
aktiviteter och arbets- eller arbetsliknande aktiviteter. Till varje aktivitet stalls tva fragor:
”Utfor du aktiviteten?” och Vill du utfora aktiviteten?”. Om det dr en diskrepans mellan
svaren pa dessa tva friagor, dvs. ett “ja” och ett “nej” finns det ett “gap”. Tvé olika typer av
gaps kan saledes forekomma dvs. dels att man utfor en aktivitet man ej vill utféra och dels att
man ej utfor en aktivitet som man vill utféra. Utdver dessa fragor finns en 6ppen fraga dar
personen ombeds att med egna ord beskriva sina upplevelser om sina vardagsaktiviteter och
eventuella ”gap” mellan vad han vill géra och gor. Svaren pé denna fraga har ej bearbetats i
denna studie. Instrumentet har tidigare inte anvands pa gruppen ryggmargskadade utan framst
som ett forskningsinstrument for personer med hjarnskada. OGQ é&r validitets- och
reliabilitetstestat (Eriksson et al, 2009). Instrumentet tar sin utgangspunkt i MOHO.

4:5 Databearbetning

Data pa nominalniva (kon, civilstand, skadeniva, forflyttningsférmaga, hjélpinsatser,
utbildning, arbete/skola, fodelseland och modersmal) beskrivs med frekvens. Data pa
intervallniva (alder, antal hemmavarande barn, tid sedan skada, antal hjalptimmar,
occupational gaps) beskrivs med min- maxvarde, medelvérde och standardavvikelse. For att
signifikanstesta skillnaderna i medelvarde anvandes t-test. Signifikansnivan sattes till p< 0,05.
De statistiska analyserna gjordes med IBM SPSS Statistics Version 20. D& man vid t-test
jamfor tva grupper delades deltagarna in i tva olika grupper dven utifran alder samt tid sedan
skada. Som cut point anvandes da medelvardena dvs 44 ar for alder respektive 15 ar for tid
sedan skada. Variablerna forflyttningssatt, hjélpinsatser, utbildning samt arbetsgrad har fler &n
tva grupper varfor eventuella skillnader hos dessa ej undersoks med t-test.

4:6 Etiska aspekter

Tillsammans med frageformularen medféljde aven ett informationsbrev som beskrev syftet
med studien, forsakran om anonymitet, kontaktuppgifter, information om att de nér som helst
kunde avbryta sitt deltagande i studien samt att deltagande eller icke deltagande inte skulle
paverka pagaende eller framtida kontakt med Spinaliskliniken/RSS. Besvarande och
aterskickande av frageformularen bedémdes som samtycke sk implied consent (Polit & Beck,
2006; DePoy & Gitlin, 2005). Eftersom besvarande av fragor kring sina vardagsaktiviteter
kunde upplevas som besvarande och véacka sorgsna tankar 6ver forlust samt fragor kring sin
vardag erbjods formedling av kontakt med lamplig vardgivare pa Spinaliskliniken om sa
onskades. Reflektion kring sin vardag och dess aktiviteter kan &ven ge dkad kunskap och
insikt och nyttan bedomdes storre dn eventuell risk pa bade individniva och pa gruppniva.
Studien har genomgatt och godkants vid etikprovning vid Regionala etikprévningsnamnden i
Stockholm, Dnr 2011/904-31/1.
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5. RESULTAT

5:1 Antalet rapporterade gaps

Antalet gaps hos varje deltagare varierade mellan 0-20 och medelvardet var 5,16 gaps.
Median 5,00, SD=4,11. Det totala antalet gaps var 392. 5 personer rapporterade inga gaps.
Sammanlagt 25 deltagare rapporterade 0-2 gaps. Figur 1 visar hur ofta de sammanlagda
antalet gaps rapporterades av deltagarna.

Mean =516
Stel. Dev. = 4,109
MN=76

10,0

8,07 — ]

Antal deltagare (n=76)

40 —

20 —

o0 T T

T

Antal gaps (n=392)

Figur 1: Fordelningen av rapporterade gaps.

5:2 Typ av rapporterade gaps

Gaps av typen utfor ej aktiviteten men vill utféra var vanligast och utgjorde 91,8% av
samtliga gaps och forelag vid samtliga aktiviteter. Gaps av typen utfor aktiviteten men vill e
utféra var mer ovanligt och utgjorde 8,2% av samtliga gaps och férekom vid 13 olika
aktiviteter, i de flesta fall vid ett tillfdlle per aktivitet men vid aktiviteten ”Stidda” forelag 12
gaps av denna typ. 5 deltagare hade inga gaps, 53 deltagare hade endast gaps av typen vill
men utfor ej, 3 deltagare hade endast gaps av typen utfér men vill ej och 15 deltagare hade
gaps av bada typerna. Se tabell 2 for rapporteringen av de tva olika typerna av gaps fordelat
pa de olika aktiviteterna.
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Tabell 2. Fordelning av det sammanlagda antalet gaps, fordelning av de tva typerna av gaps
samt procent av deltagarna som rapporterade gaps i de olika aktiviteterna.

Occupational L_tht')r Ut_f('_jr ¢ % av
aktiviteten aktiviteten
Aktivitet gapsn men vill ej n men vill n deltagarna
Skota mer omfattande underhall
av bostad, tradgard, bil 38 1 37 50,0
Idka friluftsliv 38 0 38 50,0
Idrotta/motionera 28 0 28 36,8
Ge hjalp och stod till andra 25 0 25 32,9
Stdda 24 12 12 31,2
Ha en hobby 21 0 21 27,6
Skoéta enklare underhall av
bostad, tradgard, bil 20 0 20 26,3
Nyttja kulturutbudet 17 1 16 22,4
Arbeta 17 1 16 22,4
Studera 17 0 17 22,4
Skota och uppfostra barn 16 0 16 21,1
Arbeta ideellt 15 0 15 19,7
Delta i foreningsverksamhet 13 0 13 17,1
Umgas med partner och/eller
barn 11 0 11 14,5
Resa 11 0 11 14,5
Laga mat 10 3 7 13,2
Transportera sig 9 1 8 11,8
Handla 8 2 6 10,5
Tvatta 8 4 4 10,5
Skriva 7 0 7 9,2
Besoka restaurant, café, pub,
danslokal 7 0 7 9,2
Shoppa 5 2 3 6,6
Umgas med slékt, vanner,
grannar 5 0 5 6,6
Skota hemmets ekonomi 4 2 2 5,3
Ldsa tex. dagstidning 4 1 3 53
Lasa tex. tidskrifter 4 0 4 5,3
Spela spel 4 0 4 5,3
Titta/lyssna paTV/video/radio 2 1 1 2,6
Anvanda dator 2 1 1 2,6
Delta i religios verksamhet 2 0 2 2,6
Summa 392 32 360

5:3 Fordelning av gaps/icke-gaps mellan de olika aktiviteterna
De aktiviteter dir det forekom flest gaps var ”Skota mer omfattande underhall av bostad,
tradgard, bil” och aktiviteten “’Idka friluftsliv’ som hade vardera 38 gaps dvs. 50% av

deltagarna upplevde ett gap i dessa aktiviteter. Dessa gaps var 6verviagande av typen “vill men
utfor ej”. Minst gaps forelag 1 aktiviteterna “Titta/lyssna pd TV/video/radio/stereo”, ”Anvédnda
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dator” och ”Delta i religios verksamhet” som hade vardera 2 gaps dvs. 2,6% av deltagarna
upplevde ett gap i dessa aktiviteter. Dessa gaps var framst av typen vill men utfor ej men dven
av typen utfor men vill ej. Tabell 2 visar hur gaps ar fordelade mellan de olika aktiviteterna,
typen av gaps samt hur manga procent av deltagarna som rapporterade gaps i de olika
aktiviteterna.

De aktiviteter som flest deltagare (65 eller fler) uppgav att de vill utféra och faktiskt utfor var
’Titta/lyssna pad TV/video/radio”, ”Anvénda dator”, "Umgés med slidkt/vanner/grannar”,
”Shoppa”, ”Transportera sig” och ”Lasa tex. Dagstidning”. De aktiviteter som flest deltagare
(32 eller fler) uppgav att de ej utfor och inte vill utfora var ”Delta i féreningsverksamhet”,
Skriva”, ”Arbeta ideellt”, ”Studera” eller “Delta i religiés verksamhet”. Se tabell 3 for
fordelning av dessa icke-gaps mellan de olika aktiviteterna.

Tabell 3. Fordelning av de tva typerna av icke-gaps mellan de olika aktiviteterna

utfér och vill | Utfor ej, vill
Aktivitet n ejn
Titta/lyssna paTV/video/radio 73 1
Anvénda dator 72 2
Umgas med slakt/vanner/grannar 69 2
Shoppa 66 5
Transportera sig 65 2
Ldsa tex. Dagstidning 65 7
Besoka restaurant, café, pub,
danslokal 64
Skota hemmets ekonomi 63
Handla 62
Lé&sa tex. Tidskrifter 60 12
Umgas med partner och/eller barn 60
Resa 60 5
Spela spel 59 13
Laga mat 54 12
Nyttja kulturutbudet 54
Arbeta 51
Ha en hobby 46
Idrotta/motionera 45
Tvatta 42 26
Skota enklare underhall 39 17
Ge hjalp och stod till andra 37 14
Skriva 35 34
Skota och uppfostra barn 34 26
Delta i féreningsverksamhet 31 32
Stdda 28 24
Idka friluftsliv 28 10
Skota mer omfattande underhall 18 20
Arbeta ideellt 14 47
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Studera 5 54
Delta i religios verksamhet 4 70

5:4 SKkillnader mellan grupper vad giller antalet occupational gaps

Skillnaden i medelvérde har undersokts med t-test och presenteras i tabell 4. Resultatet visar
att det vid signifikansniva p< 0,05 finns en statistisk signifikans for arbete (p=0,006).
Personer i studien som arbetar i nagon omfattning har farre gaps &n de som uppgav att de inte
arbetar. Aven for skadeniva finns en signifikant skillnad (p=0,025) som visar att personer med
paraplegi har farre gaps an personer med tetraplegi. Mellan évriga undersokta grupper finns
inga signifikanta skillnader vad galler medelgap.

Tabell 4. Skillnader i medelvarde mellan olika grupper undersokt med t-test. P<0,05

P-varde (Sig 2-

Grupper Medelgap t tailed)

Kon (kvinna/man) 4,1/5,5 -1,297 0,204
Alder (>=44&r/<44ér) 5,8/4,3 1,583 0,118
Civilstand (ensamboende/sammanboende) 5,7/4,8 0,986 0,329
Hemmavarande barn (ja/nej) 4,8/5,2 0,154 0,878
Tid sedan skada (>=15ar/<15ar) 5,2/5,1 0,139 0,890
Skadeniva (paraplegi/tetraplegi 4,2/6,4 2,301 0,025
Arbete (ja/nej) 4,1/7,5 -2,96 0,006
Fodelseland (Sverige/annat land) 5,1/5,6 -0,305 0,765
Modersmal (svenska/annat sprak) 4,9/6,5 -0,749 0,469

5:5 Occupational gaps ut utifran olika demografiska variabler

Vid jamforelse av medelvérdet av antalet gaps kan man se att personer som ej arbetar i medel
rapporterar 7,5 gaps/person vilket dr hogst. Lagst medelvirde har de som rapporterar “annan
utbildning”. Personer med hemtjanst har 8 gaps i median-varde vilket ar det hogsta. Det lagsta
ar 2 som noteras for gangare utan hjalpmedel. Spridningen av rapporterade gaps varierar fran
7 gaps (personer med “annan utbildning” samt personer som arbetar 25% respektive 75%) till
20 gaps (man, ensamstaende, tetraplegi, rullstolsbrukare, personlig assistans, ej i arbete, fodd i
annat land och annat sprak som modersmal). Se tabell 5 fér redovisning av rapporteringen av
ocupational gaps utifran de olika demografiska variablerna med medel, median, range och
standardavvikelse.

Tabell 5. Antal gap beskrivet i medel, median, range och standardavvikelse for de olika
grupperna.

Variabel Medel Median | Range Standardavvikelse
Kvinna 41 3 0-16 41
Man 55 5 0-20 4
Ensamboende 57 6 0-20 4,7
Sammanboende 4,8 4 0-18 3,7
Paraplegi 4,2 3 0-10 3,1
Tetraplegi 6,4 6 0-20 4,9
Gangare 4,3 2 0-18 51
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Gangare med hjdlpmedel 4,9 55 0-10 3,3
Rullstolsbrukare 54 4,1 0-20 4,9
Hemtjanst 6,8 8,5 1-10 4
Personlig asssitans 5,8 5 0-20 4,9
Inga hjalpinsatser 4,6 4 0-18 3,6
Grundskola 3,9 4,5 0-8 2,7
Gymnasial utbildning 5,7 6 0-20 4,2
Hogskola/Universitet 5,2 4 0-18 4,4
Annan utbildning 3,5 2,5 1-8 3,1
| arbete 4,1 3 0-10 2,9
Ej i arbete 7,5 7 0-20 5,3
Arbetar 25% 6,8 7 3-10 2,9
Arbetar 50% 3,7 3 1-10 2,7
Arbetar 75% 4 4 0-7 2,5
Arbetar 100% 3,7 3 0-10 3,1
Fodd i Sverige 51 5 0-18 3,6
Fodd i annat land 5,6 3 0-20 6,3
Svenska som modersmal 4,9 5 0-18 3,6
Annat sprak som

modersmal 6,5 4 0-20 6,5

6. DISKUSSION

6:1 Resultatdiskussion

Att en skada pa ryggmargen paverkar occupational gaps ar tydligt. 93,4% av deltagarna
rapporterade occupational gaps i sina vardagsaktiviteter. Medelantalet gaps i denna studie var
5,16 vilket ar hogre an de 3,93 gaps som rapporteras fran befolkningen i stort (Eriksson,
Jonsson, Tham & Eriksson, 2011). Detta kan anses vara ett vantat resultat da en
funktionsnedsattning paverkar mojligheten att utfora aktiviteter som man vill (Lohne &
Severinsson, 2005). Antalet gaps var dven nagot hogre an for personer 1 ar efter en stroke
vilka rapporterade 4,6 gaps (Bergstrom, Guidetti, Tistad, Tham, von Koch & Eriksson, 2012)
men lagre an for en grupp sjukskrivna med stress eller muskuloskeletal smérta som i
genomsnitt rapporterade 8,7 gaps (Eriksson et al. 2011). Resultatet visar pa en begransning i
delaktigheten i vardagen hos personer med ryggmargsskada vilket dven tidigare studier
kommit fram till (Lund et al. 2005; Cardol et al. 2002). Denna begrénsning kan enligt MOHO
och ICF paverka halsa och valbefinnande. Ett occupational gap innebar att man ej anpassat sig
till sin situation eller att det finns outnyttjad rehabiliteringspotential (Eriksson et al., 2009). |
bada fall kan rehabiliteringspersonal vara till stod och hjalp for att minska antalet gaps och
forbéattra halsan. Spridningen i antal rapporterade gaps var dock stor och gladjande var att
32,9% av deltagarna endast rapporterade 0-2 gaps per deltagare vilket bér kunna anses som
god delaktighet.

Orsaken till gaps har inte undersokts i denna studie men utifran MOHO kan det forklaras av
en paverkan av personens fysiska kapacitet, troligen bortfall av motorik och rérelseférmaga
men kanske dven smarta vilket gor att aktivitetsutforandet paverkas. Aven forandringen av
vanor och rutiner och anvandningen av tiden paverkar mojligheten att under dygnet hinna
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med alla de aktiviteter man 0nska eller behdver gora. Prioriteringar av vilka aktiviteter som
utfors styrs da i mindre grad av vilja och motivation och mer av vad som ar nddvandigt och
mojligt utifran befintliga formagor och resurser. Det kan resultera i att de aktiviteter som
utfors inte upplevs varken meningsfulla eller sjalvvalda vilket paverkar delaktigheten i
vardagen. Personer med funktionsnedséattning har generellt sett samre ekonomi &n
befolkningen i stort (Socialstyrelsen, 2010) och aven det kan paverka mojligheten att utfora
kostsamma aktiviteter.

Det var en mycket stor 6vervikt av gaps av typen utfor ej aktiviteten men vill utféra den.
Detta var vantat med tanke pa de svarigheter i utférandet som ofta foljer efter en skada pa
ryggmargen. Intressant var att dessa gaps foérekom i samtliga aktiviteter vilket indikerar att
rehabiliteringsinsatser bor fokusera pa ett bredare spektra av aktiviteter for att framja
delaktighet. Gaps av typen utfér men vill inte utféra rapporterades i endast 8,2% av alla gaps.
Dessa forekom med stor 6vervikt inom instrumentell ADL och mest inom aktiviteten ”Stada”
dar 15,8% av deltagarna rapporterade gaps. Detta att jamféra med befolkningen i stort dér
andelen var 34 % (Eriksson et al. 2011). En forklaring till att denna aktivitet star ut kan vara
att den ar resurskravande bade vad galler tid och energi, vilket ofta &r begransad hos denna
grupp. Dessa aktiviteter kan aven upplevas som icke meningsfulla och &ven opersonliga och
darmed enklare att lamna 6ver till ndgon annan att utfora. Det som talar mot detta resonemang
ar att lika manga deltagare vill utfora aktiviteten stada men gor det inte.

De flesta gaps hittas i fysiska aktiviteter vilket bekraftas av tidigare studier som tittat pa
aktivitetsmonster (Schonherr et al. 2005; Carpenter et al. 2007). Endast 59,2% av deltagarna i
denna studie uppger t.ex. att de idrottar eller motionerar och fler an 1/3 upplever occupational
gaps i denna aktivitet. Halften av deltagarna vill idka friluftsliv men gor inte det vilket
troligen kan harledas till de krav som ofta stalls pa individens fysiska kapacitet i denna
aktivitet men dven till att miljon inte ger stod for utférandet. Som tidigare beskrivits behdver
denna grupp lagga mer tid pa personlig vard vilket gor att en tidskravande aktivitet som att
idka friluftsliv ofta far sta tillbaka. Passiva aktiviteter ar vanligare t.ex. titta pa TV, lasa,
anvéanda dator och har &r antalet gaps fa. Utifran MOHO ér det dven intressant att diskutera
om det &r tankar och kanslor kring sitt eget aktivitetsutférande och sin kompetens som gor att
dessa aktiviteter ar mer forekommande. Att man hellre gor nagot man klarar av an att utmana
sig och gora nagot som ar svart eller annorlunda med risk att misslyckas. Eller paverkar
omgivningens forvantningar pa hur man som ryggmargsskadad bor vara och agera? Den
sociala miljon paverkar i hog grad de roller vi har. Fysisk aktivitet ar viktigt for var halsa och
inaktivitet kan leda till sjukdomar sdsom diabetes och hjart-karlsjukdomar. Sjukdomar som &r
overrepresenterade hos personer med ryggmargsskada (Wahman, 2010). Det &r darfor av
storsta vikt att forbattra mojligheten till fysisk aktivitet, trots ett omfattande rorelsehinder t.ex.
genom béttre tillganglighet pa motionsanlaggningar och tillgang till kunniga instruktérer. Men
att optimera den fysiska kapacitetet, anpassa den fysiska miljon och upplysa den sociala
miljon kan i manga fall vara enklare an att forandra tankar och kanslor kring sin kompetens.

50% av deltagarna vill sk6ta mer omfattande underhall av bostad, tradgard, bil vilket dven en
annan svensk studie om delaktighet rapporterar (Lund et al, 2005). Att manga vill utféra mer
arbeten i och kring bostaden &n vad de gor kan tills viss del vara paverkat av den sociala
miljon och tid vi lever i och haussen kring hemma-fixaren i framst media. Den stOrre andelen
man i studien kan dven slagit igenom i resultatet da detta ar aktiviteter som traditionellt utférs
av mén och tillhér mans-rollen.

32,9% av deltagarna vill ge hjalp och stod at andra men upplever ej att de gor det. Att kunna
engagera sig inte bara i sitt eget liv utan dven for andra och pa sa satt uppleva delaktighet i ett
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storre perspektiv ar viktigt for upplevelsen av sig sjalv som kompetent. Né&ra halften av
deltagarna uppger dock att de utfér och vill utféra ovan aktivitet.

Det finns en statistisk pavisbar skillnad vad galler medelgap hos personer med
ryggmérgsskada som arbetar respektive inte arbetar. Aven Yorkston, Bamer, Johnson &
Amtmann (2011) kom fram till att anstéllda rapporterar hdgre delaktighet. Arbete ger ofta
socioekonomiska fordelar som kan paverka hur man upplever sin situation och &ven antalet
gaps. Rollen som yrkesarbetande &r uppskattad i vart samhalle och kan verka starkande pa
upplevelsen av sin egen kompetens och effektivitet. Att ha ett arbete kan dven fungera som ett
stod att uppratthalla vanor och rutiner i vardagen vilket ar positivt enligt MOHO. Personliga
egenskaper och formagor kan paverka bade mojligheten att aterga i arbete efter stort trauma
och sin upplevelse av delaktighet i vardagen. Skillnaden &r &ven statistisk signifikant for
skadeniva. Personer med paraplegi rapporterar farre gaps an personer med tetraplegi. Aven
tidigare studier (Lund et al, 2005; Whiteneck et al, 2004) har funnit samband mellan
delaktighet och skadeniva. Det bor dock ytterligare undersokas om det ar skadenivan i sig
eller aktivitetsformagan som ofta foljer nivan som paverkar utfallet. Whiteneck et al. (2004)
kom aven fram till att ju mer tid efter skadan som gatt, gifta och personer med utbildning hade
hogre upplevelse av delaktighet nagot som inte kunde bekraftas statistiskt i denna studie.

6:2 Metoddiskussion

Bortfallet i studien ar hogt vilket inte ar ovanligt vid enkéter som skickas ut via post. Detta
kan paverka den externa validiteten (DePoy & Gitlin, 2005; Polit & Beck, 2006). Vid
telefonuppféljningen erbjods deltagarna att fa en lank till enkéaterna e-mailade till sig. Detta
var i de flesta fall mycket uppskattat. Tyvarr kunde detta inte goras i det forsta steget da
deltagarnas e-mailadresser ej fanns tillgangliga. Detta hade varit att foredra. Deltagarantalet
hade da troligen varit hogre, kostnaden for utskicken hade férsvunnit och tidsatgangen hade
minskat. Fordelen med frageformular &r att man nar ett stort antal personer till en relativt lag
kostnad och tidsatgang. Forskarens paverkan pa respondenten minimeras och det ar lattare att
behalla anonymiteten. Det ar dock en sjalvrapportering vilket innebér att objektiviteten i
svaren kan ifrgasattas. Aven variabelbortfallet kan i denna studie anses som hogt vilket
eventuellt kan bero pa bristande instruktioner hur formuléren skulle fyllas i. Variabelbortfallet
hade minimerats om studien istéllet hade utforts med intervjuer. Da hade istallet forskarens
paverkan pa deltagaren 6kat och reliabiliteten troligen minskat. Tidsatgangen hade dock dkat
(DePoy & Gitlin, 2005). Datainsamlingen pagick under november och december. En tid pa
aret som var mork men snofri. Den aktivitet som eventuellt skulle kunna ha paverkats av
arstiden ar “Idka friluftsliv’ men 37 % av deltagarna uppgav dnda att de utfor och vill utfora
aktiviteten varfor det inte &r troligt. Occupational Gaps Questionnaire ar ett nytt
bedémningsinstrument som tar sin utgangspunkt i the Model of Human Occupation och
fokuserar pa utférande och upplevelsen av delaktighet i vardagens aktiviteter. Instrumenten ar
enkelt att anvanda och fungerade vél for syftet i denna studie. Inklusionskriterierna for
deltagande i studien sattes for att fa deltagare mitt i livet som forhoppningsvis har fatt tid att
landa 1 sin ’nya” kropp och nya situation. Populationen personer med ryggmargsskada 1
Stockholm ar for liten for att randomisering eller kontrollgrupp skulle vara mojligt vilket
paverkar studiens generaliserbarhet. Av etiska skal har bortfallsanalys inte gjorts.

| jamforelse med en relativt ny studie utford pa personer med ryggmargsskada i Stockholm ar
deltagarna representativa vad géller konsfordelningen, fordelningen paraplegi/tetraplegi samt
om fodelselandet ar Sverige eller annat land. Néar det géller utbildningsnivan har deltagarna i
denna studie en hogre utbildningsniva (Divanoglou & Levi, 2009). Deltagarna ar aven i arbete
I storre omfattning om man jamfor med en studie utford i Goteborg (Valtonen, Karlsson,
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Alaranta & Viikari-Junlura, 2006).

6:3 Konklusion

Studien visar att behovet av rehabiliteringsinsatser i nagon form kvarstar lang tid efter den
tidiga rehabiliteringen som sker i samband med skadetillfallet. Det &r viktigt att
uppmarksamma occupational gaps dven hos de som levt med sin skada i manga ar. Med tanke
pa spridningen av gaps 6ver samtliga aktiviteter bor rehabiliteringsinsatserna ses éver och
sattas in inom samtliga aktivitetsomraden. Att arbeta klientcentrerat bor har betonas
ytterligare. Personen maste involveras i rehabiliteringens samtliga delar och hans 6nskningar
och behov maste vara i fokus for att méjliggora for honom meningsfulla aktiviteter och att bli
aktiv och delaktig inte bara i sitt vardagsliv utan aven i vart samhalle. Om det inte finns
mojlighet att forbattra formagan att utfora aktiviteten eller utfora aktiviteten pa annat satt ar
det viktigt att fa hjalp att acceptera att inte langre kunna utfora den aktuella aktiviteten. Med
tanke pa att allt fler lever lange med sin ryggmargsskada sa har vi en aldrande population
aven inom denna grupp vilket gor det troligt att nya gaps kan tillkomma senare i livet, vilket
man bor vara uppmarksam pa.

Da personer med arbete rapporterade farre gaps bor mer fokus laggas pa att underlatta
arbetsatergang for personer med ryggmargsskada.

MOHO kan vara till god hjalp att forklara och beskriva det som paverkar manniskans aktivitet
och delaktighet. Aven ICF kan ge en struktur for kartlaggning och aven kommunikation kring
aktivitetbegransning och delaktighetsinskrankning. Bada modellerna visar att aktivitet,
delaktighet, miljo och personen &r maojliga omraden att paverka for att forbattra halsan for
personer med ryggmargsskada.

6:4 Forslag till vidare studier

Olika mojliga orsaker till occupational gaps har berérts ovan och av intresse skulle vara att
undersodka dessa orsaker narmare for att om mojligt definiera faktorer som Okar respektive
minskar gaps i vardagen. Liksom att félja upp sambandet mellan arbete och occupational gaps
samt om det kan finnas samband mellan aktivitetsférmaga och gaps. Intressant skulle &ven
vara att undersoka hur manga gaps och inom vilka aktiviteter gaps rapporteras hos personer
med ryggmargsskada kortare tid an 5 ar.
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BILAGOR
Bilaga 1 Bakgrundsfakta

Fyll i det som bést passar in pa dig.

Kdn Kvinna O

Alder ar

Civilstdind Ensamboended

Skadetillfalle (ar)

Forflyttningsformaga  Gangare O

Rullstol O

Man O
Sammanboende O Vuxna i hushallet
Barn i hushallet
Skadeniva

Gangare med hjalpmedel O

Hjéalpinsatser Hemtjanst O Timmar/vecka
Personlig assistans [ Timmar/vecka

Inte aktuellt O

Utbildning Grundskola O Gymnasie [0 Hogskola/Universitet [
Annan O

Arbete JaO % Nej OO

Under utbildning JaO % Nej O

Fodelseland

Modersmal

Jag ger mitt samtycke att data anvands i forskning Ja O Nej O
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Jag ger mitt samtycke att forskningsteamet far ta kontakt igen Ja O Nej O

Om du svarade ”ja” pa foregdende fraga 6nskar vi garna fa din e-mailadress for en
enklare framtida kontakt.

Min e-

mailadress:
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Bilaga 2 Occupational Gaps Questionnaire
Occupational Gaps Questionnaire; 0GQ

| detta instrument ombeds Du besvara om Du utfor och vill utfora 30 olika aktiviteter i ditt
boende, pa din fritid, i ditt arbete och i ditt sociala liv. Tva fragor stélls vid varje aktivitet.
Dessa tva fragor berér om Du utfér och om Du vill utfora aktiviteten (avser den
vardagssituation du lever i nu).

Var véanlig och kryssa i det svarsalternativ som stammer béast for Dig just nu ( "ja” eller
"nej”) vid bada fragorna vid varje aktivitet i frageformularet.

Exemplen i frageformularet
Vid de flesta av aktiviteterna finns nagra exempel pa typer av aktiviteter som avses. Dessa ska
bara ses som exempel.

e Det finns t ex manga fler idrotts- och motionsaktiviteter &n de som angivits i fraga 10.
Du kan utfora andra idrottsaktiviteter och dnda svara “’ja” pa fragan om Du utfor
aktiviteten.

e Det kan ocksa vara sa att du inte gor nagot som du vill gora t ex att du inte langre kan
baka som du tyckt om att gora tidigare. Du ska d& under fraga 2 svara “’nej” pa fragan
”Utfor du aktiviteten?” och “ja” pé fragan “Vill du utfora aktiviteten?” fastdan du
fortfarande bade lagar mat, diskar, dukar som ar exempel under fraga 2.

1. Handla Utfor du aktiviteten? jall nej |

(ex gora smainkap, Vill Du utféra aktiviteten? jaLll nej U
veckohandla)

2. Laga mat Utfor du aktiviteten? jarl nej [
(ex laga mat, baka Vill Du utféra aktiviteten? jall nej O
diska, duka)

3. Tvétta Utfor du aktiviteten? jarl nej [
(ex tvatta, stryka, laga) Vill Du utféra aktiviteten? jar nej [
4. Stada (ex damma Utfor du aktiviteten? jar nej
dammsuga) Vill Du utfora aktiviteten? jall nej O
5. Skota enklare Utfor du aktiviteten? jall nej
underhall av bostad,  Vill Du utféra aktiviteten? jarl nej

tradgard, bil

(ex smareparationer, skota

om blommor, tvétta bil, klippa
grdsmatta, rensa ogras)

6. Skota mer Utfor du aktiviteten? jall nej [
omfattande underhall Vill Du utféra aktiviteten? jall nej [
av bostad, tradgard,
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bil (ex reparera bil, anldgga

odling, bygga om/renovera bostaden)

7. Skdta hemmets
ekonomi

8. Transportera sig

(ex aka bil/buss, cykla
kora bil)

9. Shoppa

(ex personliga saker, klader,
saker till hemmet)

10. Idrotta/motionera

(ex motionsgympa, simma
jogga, spela fotholl, titta pa
idrottsevenemang)

11. Idka friluftsliv

(ex promenera, plocka bér
och svamp, jaga, fiska,
campa)

12. Ha en hobby

(ex handarbete, hantverk,
snickra, spela instrument,
sjunga i kor, fotografera,
ta hand om husdjur)

13. Nyttja kultur-
utbudet

(ex ga pa bio, konserter,
teater, utstaliningar, bibliotek)

14. Titta/lyssna pa
TV/video/radio/

stereo (ex lyssna pa musik,
titta pa film, TV-serier,
nyheter)

15. L&sa (ex dagstidning)

16. Lasa (ex tidskrifter,
litteratur)

17. Skriva (ex skriva brev
dikta, forfatta)

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?
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jall
jall
jall
jall

jall
jall

jall
jaLll

jaLll
jaLll

jaLll
jaLll

jall
jall

jall
jall

jall
jall
jarl

jarl

jarl
jald

nej
nej

nej

nej

nej
nej

nej
nej U

nej U
nej U

nej U
nej U

nej O
nej O

nej O
nej O

nej O
nej O

nej [

nej [

nej [
nej O



18. Spela spel (ex tips,

séllskapsspel, lagga patiens,
I6sa korsord)

19. Anvéanda dator

(ex spela,surfa pa internet)

20. Umgas med
partner och/eller barn

21. Umgas med slakt,

vanner, grannar
(ex besoka, bjuda hem,
tala i telefon)

22. Ge hjalp och stod

till andra (ex handla,
vara barnvakt)

23. Delta i forenings-
verksamhet

24. Delta i religits
verksamhet

25. Besoka restaurant,
café, pub, danslokal

26. Resa

(ex for ndje, charter)

27. Arbeta
(hel- eller deltid)

28. Studera
(hel- eller deltid)

29. Skota och upp-
fostra barn

30. Arbeta ideellt

(ex leder gymnastikgrupper,
studiecirklar, ungdomsverk-
samhet, ar politiskt aktiv)

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?

Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utfora aktiviteten?

Utfor du aktiviteten?
Vill Du utféra aktiviteten?
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jall
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nej
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nej U
nej U

nej [l
nej [l

nej O
nej O

nej O
nej O

nej O
nej O

nej [
nej [

nej [
nej [l



31. Beskriv gérna med egna ord hur du upplever dina vardagsaktiviteter och eventuella ”gap”
mellan vad du vill géra och gor.

nasta sida

28



