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Sammanfattning:

Introduktion: Smairta bland vuxna personer med intellektuell funktionsnedsittning
(IF) och flerfunktionsnedsattning (FFN) ar vanligare dn hos normalbefolkningen. En
beteendeobservationsskala for att bedoma smaéarta som ar testad for validitet och
reliabilitet i en storre skala saknas for vuxna och for alla nivaer av IF eller for FFN i
Sverige.

Syfte: Att Oversatta och transkulturellt anpassa the Non Communicating Adults Pain
Checklist (NCAPC) till svenska forhallanden samt testa den svenska versionens
reliabilitet och validitet.

Metod: Studien bestod av tva delar i del ett deltog tva patienter och i del tva deltog tva
patienter. I del ett 6versattes NCAPC och anpassades transkulturellt enligt Beaton et.
al.’s riktlinjer och innehéllsvaliditeten diskuterades av en grupp med kunskap och
erfarenhet inom omréadet. I del tva utvirderades intrabedomarreliabiliteten med viktad
kappa. Intern konsistens bestamdes med Chronbach’s alfa och jamforelse av totalpoang
vid tva tillfallen gjordes med Wilcoxon’s teckenrangtest.

Resultat: Innehallsvaliditeten bedomdes som god. Intrabedomareliabiliteten bedomdes
som ganska god med &tta observatorers skattning (viktad kappa=0,44) i en smértsam
situation i vardagen och god med atta observatorers skattning (viktad kappa=0,67) i en
lugn situation. Intern konsistens bedomdes som tillforlitlig med Chronbach’s alfa
(a=0,885). Skillnaden i totalpoiang mellan en smartsam och en lugn situation var inte
signifikant vid den forsta men daremot vid den andra bedomningen (p=0,27, p=0,044).

Slutsats: Den Gversatta versionen av NCAPC kan anvindas i utvecklingssyfte.
Ytterligare studier med fler deltagare behovs.
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Abstract:

Introduction: Pain among adults with intellectual disabilities (IF) and profound
multiple disabilities (PIMD) is more common than among ordinary people. A checklist
for assessment of pain which is evaluated for reliability and validity on a larger scale for
adults and all levels of IF or PIMD is not available in Sweden.

Aims: The aim of this study was to translate and cross-culturally adapt the Non
Communicating Adults Pain Checklist (NCAPC) to Swedish circumstances and to test
its reliability and validity.

Methods: The study consisted of part one where two patients participated and part two
where two patients participated. Part one, NCAPC was translated and cross-culturally
adapted by Beaton et.al’s. guidelines and the content-validity was discussed by a group
with knowledge and experience in the field. Part two, the intraraterreliability was
examined by weighted kappa. The internal consistency was examined by Chronbach’s
alfa and the difference in total score on two occasions was evaluated with Wilcoxon’s
signed-ranktest.

Results: The content-validity was judged as good. The intraraterreliability was fairly
good according to the assessment of eight observers (weighted kappa=0.44) in a
painful situation and good according to the assessment of eight observers (weighted
kappa=0.67) in a calm situation. The internal consistency was adequate Chronbach’s
alfa (a=0.885). The difference between the scores in a painful and a calm situation was
not significant the first assessment but in the second assessment (p=0.27, p=0.044).

Conclusion: The translated version of the NCAPC can be used for developmental
purposes. Further studies with more patients are needed.
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Introduktion

Malgruppen for den héar studien ar personer med Flerfunktionsnedsattning (FFN) eller
personer med intellektuell funktionsnedsattning (IF). Personer med FFN har oftast en
kombination av en omfattande motorisk funktionsnedséattning och en IF (1). En IF innebér att
en person har en avvikelse i sin utveckling som funnits med sedan barndomen. Avikelsen kan
delas in i lindrig, medelsvar, svar och mycket svar enligt Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, fifth edition (DSM-5) (2). Personer med IF har intellektuella och adaptiva
svarigheter inom kognitiva, sociala och praktiska omraden. Det leder till svarigheter med
problemldsning, planering och anpassning till andra ménniskor och miljéer (2). Personer med
FFN och IF behover stod for att vardagen ska fungera och har svarigheter med att tillgodose

sina grundlaggande behov (1, 2).

Flera studier rapporterar att smarta hos vuxna personer med IF eller FFN &r vanligare dn hos
normalbefolkningen (3-13). Vid IF och FFN kan smaérta bero pa faktorer relaterade till
funktionsnedsattningen som till exempel spasticitet (1). Smarta i vardagliga situationer ar
vanligt vid exempelvis forflyttning och smartan har en negativ effekt pa somn, aktiviteter i
vardagen och den psykiska halsan (1, 6, 7, 9, 11, 12). Forskning visar att personer med FFN har
en markant 6kad niva av akuta och kroniska sjukdomar (4). De genomgar oftare medicinska
procedurer vilket i sin tur kan leda till en 6kad risk for langvarig smarta (1, 4, 5, 12, 14, 15).
Langvarig smarta innebér att smartan har varit bestdende i minst tre manader (13). Personer
som saknar verbal kommunikation kan inte sjalvskatta sin smarta med en numerisk smartskala
utan det behovs alternativa metoder som beteendeobservation av en utomstaende person (5,
8, 10). Definitionen av smarta reviderades i maj 2020 av the International Association for the
Study of Pain (IASP). Den gamla versionen ansags betona sjalvskattning framfor
smartbeteenden som ocksa kan ge viktig information vid till exempel nedsatt kognition (16).
Forskning har vidare belagt att personer med IF och FFN ofta blir utan smartbehandling, att de
far mindre smaértlindring postoperativt samt att halso- och sjukvardspersonal inte vet hur deras
smarta ska bedoémas (5, 10, 14, 15, 17). | en svensk registerstudie dar barn och ungdomar med
cerebral pares deltog hade ingen beteendeobservationsskala anvénts av sjukvardspersonal for
att registrera smarta (11). De Knegt (10) har i en 6versiktsstudie kartlagt beteenden som kan
bero pa smaérta hos personer med IF och FFN. Vissa beteenden forekom dven nar personen

inte hade smérta, komorbiditet férsvarade bedomningen och beteenden férekom olika ofta
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beroende pa om smartan var akut eller langvarig. For att forandringar ska ga att upptacka
podngterades vikten av att en kartlaggning av beteenden aven registrerats i en lugn situation
(10). Barn och vuxnas beteenden som kan indikera smaérta skiljer sig at for personer med IF och
FFN och darfor behover en beteendeobservationsskala vara validitets- och reliabilitetstestad

utifran alder (9, 12, 14).

For att bedéma smarta hos barn och ungdomar upp till 20 ar med FFN anvands i Sverige bland
annat Beteende observation skattning av smarta (BOSS) och Face, Legs, Activity, Cry and
Consolability scale (FLACC) (18, 19). Den beteendeobservationskala for vuxna som finns
tillgénglig i Sverige ar den preliminara San Salvadourskalan (20). San Salvadourskalan ar fran
borjan utvecklad i Frankrike for barn och unga vuxna upp till 33 ar med FFN (21) Skretting (20)
har i ett examensarbete dversatt skalan till svenska och transkulturellt anpassat den till
svenska forhdllanden samt testat dess interbeddmarreliabilitet i en mindre skala.
Transkulturell anpassning av ett instrument innebar att det anpassas utifran landets kultur
(22). Flynner och Hagstrom-Backe (23) har i ett examensarbete beddmt dess innehallsvaliditet
och den bedémdes som god men mer utvardering i en storre skala som inkluderar fler
patienter behovs. Lotan et. al. (14) har i en studie modifierat the Non Communicating
Childrens Pain Checklist-Revised sa att den passar for att bedoma smaérta hos vuxna med IF och
FFN. Lotan et. al. (24) har i en studie bedémt att The Non Communicating Adults Pain Checklist
(NCAPC) anses fungera vid direkt observation i klinik och att den kan differentiera mellan en
lugn och en smértsam situation samt att den kan anvandas for alla nivaer av IF. NCAPC
fungerar inte for att bedéma akut smaérta pa sjukhus och ar endast testad i samband med

procedursmarta (12, 24).

Smarta bland vuxna personer med IF och FFN &r vanligt. | Sverige saknas det en
beteendeobservationskala som &r testad for valdiditet och reliabilitet for vuxna i alla dldrar och
for alla nivaer av IF och FFN. Utan en beteendeobservationsskala blir det svart att kartlagga
och utvardera smartan och darmed riskerar den att forbli oupptackt och behandlingen uteblir,
vilket kan leda till lidande for dessa personer. Genom att 6versatta NCAPC och anpassa den
skulle en beteendeobservationsskala bli tillganglig for denna grupp. De borde ges samma

mojlighet till kartlaggning av smarta som de som kan sjalvrapportera sin smarta.
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Syfte/Fragestallningar

Studiens syfte var att 6versatta och transkulturellt anpassa the Non-Communicating Adults
Pain Checklist till svenska forhallanden samt testa den svenska versionens innehallsvaliditet,
intrabedomarreliabilitet, instrumentets reliabilitet och mojlighet att sarskilja mellan en lugn

och en smartsam situation i vardagen.
e Hur serinnehallsvaliditeten ut i den 6versatta versionen av NCAPC?

e Hur serintrabedémarreliabiliteten ut vid observation med en dversatt version av
NCAPC i en filmad lugn situation och en filmad situation i vardagen dar smarta

forekommer naturligt?

e Hur ser samstammigheten ut mellan de olika fragorna i den dversatta versionen av

NCAPC?

e Skiljer sig den totala podngen at vid en bedémd lugn situation och en bedémd

situation i vardagen dar smarta férekommer naturligt?

Metod

Design och genomfdrande

Tillatelse att oversatta NCAPC erholls fran upphovsmannen Lotan (14) under férutsattning att
oversattningen gjordes transkulturellt. Tillstand att genomféra en studie dar patienter ingar
erholls fran verksamhetschef for Habilitering och hélsa i Stockholms l&n (Bilaga 1). Studien
bestod av tva delar. | del ett skedde 6versattning, transkulturell anpassning och bedémning av
innehallsvaliditeten. | del tva bedomdes intrabeddmarreliabiliteten, reliabiliteten hos den
Oversatta versionen av NCAPC och dess mojlighet att sarskilja mellan en lugn och en smartsam

situation i vardagen.

Patientrekrytering

Patienter rekryterades strategiskt till del ett och tva i studien genom att ett mejl skickades till
fysioterapeuter (ca 35 stycken) anstéllda vid nio olika habiliteringscenter for vuxna i

Stockholms ldn (Bilaga 2). Om fysioterapeuten hade en patient som uppfyllde
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inklusionskriterierna tillfragades god man eller anhdrig av fysioterapeuten om intresse fanns
att den de har ansvar for deltog i en studie som handlade om att utveckla en beteendeskala for
att bedoma smaérta. Om intresse fanns fran god man eller anhorigs sida att bli kontaktade av
projektansvarig student, togs en kontakt. De fick da muntlig och skriftlig information om
studien (Bilaga 3). Om de tackade ja till att den de ar ansvariga for deltog, fylldes en skriftlig
samtyckesblankett i (Bilaga 4). Till steg fem i dversattningsprocessen under del ett i studien
rekryterades tva patienter, och till del tva i studien, test av intrabedomarreliabilitet,
rekryterades tre patienter. | del tva foll en patient bort. Urvalet var icke-slumpmassigt
eftersom alla patienter som uppfyllde inklusionskriterierna togs med i studien. De som
inkluderades i studien var patienter fran 18 ar och uppat som hade insatser vid habiliteringen i
Stockholms ldn. De hade en ospecifierad, svar eller mycket svar intellektuell
funktionsnedsattning med eller utan en rorelsenedsattning. Patienterna hade dven en nedsatt
kommunikationsférmaga och sprakforstaelse niva fyra eller fem enligt Communication
Function Classification System (CFCS) och de kunde ddrmed inte sjalvskatta sin smarta (25).
Patienterna skulle dven ha uppvisat smarta i samband med en situation i vardagen dar orsaken
till smartan var kand. De som exkluderades fran studien var patienter dar deras anhériga, gode

man eller personliga assistenter inte beharskade det svenska spraket i tal och skrift.

Deltagare

| del ett av studien deltog fyra dversattare, tva patienter och atta observatorer.
Observatérerna var tva anhoriga, en personlig assistent, tva fysioterapeuter och tre personal
anstallda pa en gruppbostad. | del ett i studien i steg tva och sex i 6versattningsprocessen
deltog dven expertkommittén som bestod av en handledare, en person kunnig om malgruppen
och projektansvarig student. | steg sex i Oversattningsprocessen deltog dven en av

Oversattarna fran engelska till svenska i expertkommittén.

| del tva i studien deltog tva patienter och nio observatérer. Observatorerna var fyra personal
anstéllda pa daglig verksamhet, tre fysioterapeuter och tva personal anstéllda pa en

gruppbostad. En personal pa en gruppbostad var inte tillgdnglig vid den andra bedémningen.
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Datainsamling

Utifran patienternas journal och med hjalp av patienternas fysioterapeut samlades
bakgrundsinformation in sdsom alder, kon, forflyttningsférmaga och graden av intellektuell
funktionsnedsattning. Grad av kommunikationsférmaga klassificerades med hjalp av en
logoped enligt CFCS. Observatorerna i del ett och tva av studien som skulle géra en bedémning
med den svenska versionen av NCAPC fick en introduktion i hur den skulle anvandas. Alla
observatorerna kdande patinenterna. | del tva blev observatérerna dven instruerade att inte
diskutera med varandra hur de gjort bedomningen infor nasta skattning. En situation i
vardagen dar smarta forekom naturligt filmades under 10 minuter med en mobiltelefon. | del
ett i studien anvindes den 6versatta versionen av NCAPC med hjalp av atta observatérer som
gjorde en bedémning utifran filmen. | del tva i studien filmades patienterna under 10 minuter i
tva olika situationer. Forst i en situation i vardagen dar smarta férekom naturligt och sedan i en
situation som bedémdes som lugn. Alla patienter som filmades befann sig i for dem en kand
miljo. Orsaken till smartan skulle vara kand och kunde férekomma vid en vardaglig situation,
sasom forflyttning. Utifran filmerna gjordes en beddmning med hjalp av den svenska versionen
av NCAPC av samma observatér med minst tio dagars mellanrum. Skattningarna gjordes tva
ganger med minst tio dagars mellanrum for att undvika att observatéren kom ihag den
foregaende skattningen (26). Ett tidsintervall pa en till tva veckor mellan tva bedémningar
foreslas vid test av intrabed6marreliabilitet (26). Projektansvarig student noterade pa
pappersformuldret i den lugna situationen vilken situation som utvarderades i steg tva.
Totalpodng nar personen inte har smarta och totalpoang vid smarta erhoélls utifran den ifyllda

oversatta versionen av NCAPC.

Del ett: Oversattning

| den forsta delen 6versattes NCAPC fran engelska till svenska och anpassades transkulturellt.
Oversattningen skedde utifrdn Beaton et. al’s. (22) riktlinjer dir éverséttning och anpassning
sker i sex steg. | steg ett skedde en Gversattning fran engelska till svenska av NCAPC.
Oversattningen gjordes var for sig av tvd personer med svenska som modersmal. De ldamnade
skriftliga kommentarer och en av dem hade medicinsk bakgrund. | steg tva skedde en
syntetisering av de bada 6versattningarna. Forst nar projektansvarig student och éversattare

traffades och sedan nar handledare och projektansvarig student traffades for att komma
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6verens om en svensk version av NCAPC. Dessa bada méten skedde via ZOOM. Darefter skrevs
ett protokoll 6ver hur syntetiseringen gatt till samt vilka svarigheter med 6versattningen som
framkommit. | steg tre skedde en 6versattning av den svenska versionen fran steg tva tillbaka
till engelska. Det gors for att kontrollera att 6versattningen ar valid och 6verensstammer med
originalet. Tva personer med engelska som modersmal (den ena professionell 6versattare)
Oversatte den svenska 6versattningen var for sig tillbaka till engelska. De hade ingen
kdnnedom om NCAPC sedan tidigare. De lamnade skriftliga kommentarer. Ett protokoll skrevs
over vilka ord som 6verensstamde val och vilka ord dar det forekom tveksamheter. | steg fyra
bestamdes en preliminar svensk version av NCAPC genom att de tidigare skriftliga
kommentarerna fran dversattarna och protokollen granskades. En expertkommitté tillsattes
som bestod av en handledare, projektansvarig student och en person kunnig om malgruppen
dar alla hade kunskap om fysioterapi och smarta. NCAPC och den svenska versionen av NCAPC

jamfordes och en preliminar svensk version av NCAPC faststalldes.

Steg fem innebar att en preliminar svensk version av NCAPC testades pa tva patienter. En
smartsam situationen i vardagen filmades av projektansvarig student och utifran filmen
gjordes en bedémning med den preliminara versionen av NCAPC. Den forsta patienten hade
fyra observatorer som gjorde bedémningen, vilka var tva anhdriga, en personlig assistent och
en fysioterapeut. Den andra patienten hade fyra observatérer som gjorde bedémningen, vilka
var tre personal pa en gruppbostad och en fysioterapeut. Observatérerna som gjort

beddmningen intervjuades efterat av projektansvarig student och da stélldes fyra fragor.

Vad tror du att fragan betyder, och vad tror du efterfragas?

Vad tror du att svaret betyder?

Vad tror du att underkategorierna betyder?

Vad tror du att instruktionen betyder?

| steg sex bestamdes en svensk version av NCAPC av en expertkommitté som bestod av en
handledare, projektansvarig student, en person kunnig om malgruppen och en dversattare.
Expertkommittén gjorde en bedémning av hur éversattningen gatt till och informerades om
vad som framkommit i intervjuerna i steg fem. En bedémning gjordes om den Oversatta
versionen var likvardig originalet utifran fyra omraden; semantisk likvardighet, det vill saga
betyder orden samma sak eller kan orden ha flera betydelser (26). Till exempel férknippas

9
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fargen bla generellt med nedstamdhet men i Kina ar det fargen vit som forknippas med sorg
(26). Finns det idiom i skalan till exempel ”dans pa rosor” som kan vara svara att Oversatta
(26). Konceptuell likvardighet innebar att samma koncept betyder samma sak i de bada
landerna, till exempel kan fragan “traffar du din familj lika ofta som du vill?” betyda olika saker
i olika lander eftersom vilka som réknas som familj kan skilja sig at (22). Vid transkulturell
anpassning jamfors ocksa om erfarenhet av nagot finns i bada landerna. Till exempel skulle
fragan "kan du ata med kniv och gaffel?” beh6va dndras om fragan stélldes i Japan (22).
Originalskalan innehdll inga ord med flera betydelser, idiom, konceptuella svarigheter eller
erfarenheter av nagot dar samma erfarenhet inte finns i Sverige. Den 6versatta versionen av
NCAPC skickades till en av originalférfattarna som ansag att Gversattningen pa svenska stamde
mycket val 6verens med den engelska originalversionen. En svensk version av NCAPC

faststalldes (Bilaga 6).

Matmetoder och utfallsvariabler

Den Oversatta versionen av NCAPC i pappersform anvdndes for att bedoma beteenden som
kan bero pa smarta hos vuxna med IF med eller utan en rorelsenedsattning. Den Oversatta
versionen av NCAPC innehaller en fraga som lyder "Personens beteende utvarderas pa grund
av?”, utifran den besvarade fragan erhélls anledningen till utvarderingen. Den Gversatta
versionen av NCAPC innehaller arton beteenden/fysiologiska reaktioner som kan forekomma
vid smaérta. En observator noterar under tio minuter hur ofta varje beteende/fysiologisk
reaktion forekommer. Det finns fyra alternativ 1) inte alls noll poang, 2) bara lite en poang, 3)
ganska ofta tva poang och 4) mycket ofta tre podng. Maximalt kan femtiofyra poang erhallas.
Den Oversatta versionen av NCAPC (Bilaga 6) innehaller sex underkategorier dar personen kan
reagera med ljud, kdnslomassigt, ansiktsuttryck, kroppssprak, skyddsreaktion eller fysiologiskt.
NCAPC har testats for intrabeddémarreliabilitet i en studie och den bedomdes som hog (ICC=
0,934) samt for interbeddomareliabilitet och den bedémdes som lag (1CC=0,44) (15). NCAPC har

god begreppsvaliditet och tillfredsstallande intern konsistens (a=0,773) (14, 17).

CFCS ér valid och reliabel for barn och ungdomar med cerebral pares (25). Personer med FFN
har olika diagnoser varav vissa har cerebral pares (1). Istallet for att konstruera en egen skala
anvandes en som redan fanns trots att den inte ar testad for validitet och reliabilitet pa vuxna

med cerebral pares eller andra diaghoser (25). Nar CFCS-nivan bestams tas det hansyn till alla
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metoder fér kommunikation (25). Metoderna att kommunicera kan vara tal, gester,
beteenden, 6gonpekning, ansiktsuttryck eller alternativ och kompletterande kommunikation
sasom bilder eller talapparater (25). En patient vars kommunikation klassificerats till niva fyra
kan ibland kommunicera effektivt med kdnda samtalspartners. En patient vars kommunikation
klassificerats som niva fem kan sallan kommunicera ens med kdnda samtalspartners. En kand
samtalspartner betyder att det ar en slakting eller van som kommunicerar mer effektivt med
personen eftersom de har férkunskaper och personlig erfarenhet av den de kommunicerar
med (25). | en studie dar personer med cerebral pares skulle skatta sin smarta fran 0 till 10 pa
en numerisk skattningskala deltog endast personer som var klassificerade som niva ett till tre
pa CFCS eftersom de som deltog i studien skulle kunna kommunicera effektivt med okanda
samtalspartners (12). | den aktuella studien deltog endast patienter som hade bedomts som

niva fyra eller fem enligt CFCS och de kunde ddarmed inte sjalvskatta sin smarta.

Etik

Patienter har observerats och filmats i en lugn situation och i en situation i vardagen dar
smarta forekommer naturligt. Smarta kan till exempel férekomma vid forflyttning i patientens
dagliga liv och det dr da den situationen som har filmats. Det ar saledes ingen situation dar
smarta har framkallats pa ett fér patienten onaturligt satt. Att leva med langvarig smaérta pa
grund av sin funktionsnedsattning ar vanligt for personer med IF och FFN. Projektansvarig
student har filmat med en mobiltelefon under 10 minuter i de bada situationerna for att en
jamforelse kunde goras. Att ha blivit observerad och filmad kunde upplevas som ett intrang i
privatlivet men bade miljon och personen som observerade var kanda for patienten. En etisk
egengranskning av projektet ar gjord och kansliga personuppgifter har samlats in. Ingen metod
eller fysiskt ingrepp som paverkar eller riskerar att skada patienterna fysiskt eller psykiskt har
anvants. Enligt etikprovningslagen och Helsingforsdeklarationen far forskning utféras dven nar
samtycke inte kan inhamtas (27). Detta géller da forskningen kan ge kunskap som inte ar moijlig
att fa med forskning dar patienter kan lamna samtycke och om forskningen anses vara till nytta
for forskningspersonen (27). Aven om forskningen inte r till nytta fér personen sjalv men ar
till nytta fér personer med liknande sjukdom &r den tilldten om den endast innebar en liten risk

for skada eller obehag hos forskningspersonen (27).
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Om smarta upptacktes som inte var utredd rekommenderades god man och anhdriga att ta
kontakt med patientansvarig lakare. God man och anhériga informerades om att de nar som
helst kunde avbryta deltagandet fér den de ar ansvariga for och att 6vrig vard inte paverkades
av det. God man och/eller anhériga lamnade skriftligt samtycke for den de &r ansvariga for. De
fick skriftlig information om studien och en kopia av samtyckesblanketten. De ifyllda
beteendeobservationsskalorna i pappersform och filmerna 6verfordes till ett USB-minne (ett
per patient) som forvarades i ett brandsakert skap med kodlas pa dorren under studiens gang
och de kommer att forvaras pa samma satt i ett ar efter studiens slut. Efter ett ar kommer
beteendeobservations-skalorna, bakgrundsinformationen i pappersform och USB-minnen att
destrueras. Endast de som gér bedémningen utifran filmerna (kan vara flera per patient),
projektansvarig student och handledare har sett eller haft tillgang till filmerna.
Bakgrundsinformationen forvarades pa en l6senordsskyddad dator under studiens gang.
Bakgrundsinformationen i pappersform, bedémningarna och USB-minnen kodades och
kodnyckel kommer att forvaras vid Umea universitet i ett ar efter avslutad studie. Tillgang till
data ifran studien har endast student (Kristina Flynner) och handledare (Borje Rehn). Det

insamlade materialet kommer endast att anvandas i utvecklingssyfte.

Gode mén och anhdriga informerades om att enligt EU:s dataskyddsférordning har de ratt att
kostnadsfritt fa ta del av uppgifter om den de ar ansvariga for och att de vid behov kan fa fel
rattade. De fick dven information om att de kan begéra att uppgifter raderas och att
behandlingen av personuppgifter tillhdrande den de ar ansvarig for begransas. De fick
information om att dataskyddsombud nas pa pulo@umu.se och att om de dr missndjda med
hur personuppgifter tillhdrande den de ar ansvarig for behandlas har de ratt att lamna
klagomal till Datainspektionen. Personuppgiftsanvarig ar Umea universitet. Ingen information

kan harledas till nagon specifik person nar den redovisas.

Analys av resultat

Del ett: Bedomning av innehalls-validitet

Innehallsvaliditet bedomdes genom att den svenska versionen av NCAPC analyserades och en
rimlighetskontroll av innehallet gjordes. Den gjordes nar handledare, projektansvarig student,
en Overséattare och en person insatt och kunnig om malgruppen traffades (via Zoom) och férde

en diskussion om innehallet. Innehallet i varje beskrivet beteende analyserades om det kunde
12
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bero pa smarta utifran expertkommitténs kliniska och teoretiska erfarenhet av smarta. De
fysiologiska reaktionerna forandring av ansiktsfarg eller oregelbunden andning diskuterades
ocksa. Tre av fyra i expertkommittén hade klinisk erfarenhet av malgruppen. Utifran varje
beteende fordes ett resonemang om beteendet kunde bero pa smarta. Resultatet redovisas i

I6pande text.

Del ett och tva: Bakgrundsvariabler

Bakgrundsvariabler sdsom alder, kon och klassificering av kommunikationsférmaga redovisas i
I6pande text. Information om patienternas forflyttningsformaga, intellektuella
funktionsnedsattning och i vilka situationer som bedémningarna gjordes med den 6versatta

versionen av NCAPC redovisas i I6pande text.

Del tva: Intrabedomarreliabilitet

Intrabeddémarreliabiliteten analyserades med viktad kappa eftersom bedémningen av smarta
gjordes med en ordinalskala (28). Overenstimmelse med viktad kappa innebér att
overenstaimmelsen < 0,20 ar dalig, 0,21 -0,40 ar mindre god, 0,41-0,60 &r ganska god, 0,61-
0,80 ar god, och 0,81-1,00 ar mycket god (28). Viktad kappa ar ett matt som sammanfattar hur
mycket battre an slumpen en skattning ar (28). Kappavardet kan hamna mellan noll och ett dar

ett innebar att 6verensstimmelsen ar perfekt (28, 29). Resultatet redovisas i |I6pande text.

Del tva: Intern konsistens

Den interna konsistensen beskriver hur stor samstammighet det finns i utfallet mellan de olika
fragorna i den svenska versionen av NCAPC (30). Nar den interna konsistensen berdknas med
Chronbach’s alfa ska skalan vara unidimensionell (31). Chronbach’s alfa dr ett matt pa den
interna konsistensen och den beskrivs som ett tal mellan 0 och 1 (31). Nar den interna
konsistensen beskrivs som tillforlitlig bor alfavardet ligga mellan 0,7 och 0,9 (31). Resultatet

redovisas i [6pande text.

Del tva: Skillnad i totalpoang

Totalpoangen i de bada situationerna jamfordes for att se om totalpoangen skiljer sig at i de
bada situationerna och om det darmed gar att skilja mellan en smartsam situation i vardagen

och en lugn situation (24). Totalpodngen analyserades med icke-parametrisk statistik och
13
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Wilcoxon’s teckenrangtest (28). Féljande tva hypoteser stélls mot varandra: Nollhypotesen
som innebér att mediandifferensen mellan totalpoédngen i de bada situationerna &r noll och
positiva och negativa differenser har samma férdelning (28). Alternativhypotesen innebar att
mediandifferensen mellan totalpodngen inte ar noll eller positiva och negativa differenser har
olika fordelning (28). Statistisk signifikans bedémdes som ett p-varde under 0,05 (28).

Resultatet redovisas i Idpande text och med beskrivande statistik i en figur.

Statistik

FOr statistik anvandes statistikprogrammet IBM SPSS statistics subscription trial . For

laddiagrammen anvandes Excel 2016.

Resultat

Bakgrundvariabler

| studien deltog sammanlagt fyra patienter, tva i del ett och tva i del tva. Det var tva man och
tva kvinnor i dldern 18 till 55 ar. Tva patienter var klassificerade som fyra och tva som fem
enligt CFCS det innebér att de inte kunde kommunicera med okdnda manniskor. Alla patienter
i studien forflyttades med hjalp av taklyft och lyftsele mellan till exempel rullstol och sang. Tre
patienter forflyttades med manuell rullstol eller elrullstol i alla miljéer, en patient kunde rulla
rullstol sjalv inomhus men blev kérd i rullstol utomhus. Tva patienter hade ospecifierad
intellektuell funktionsnedsattning och tva patienter hade svar intellektuell
funktionsnedsattning. De situationer som utvarderades pa grund av smarta i vardagen i del ett
och tva var forflyttning med lyftsele tva ganger, assisterat rorelseprogram en gang och
positionering i séngen en gang (ligga pa sidan). De lugna situationerna som utvarderades i del
tva var ligga i gunga och lyssna pa musik en gang och sitta i rullstol och leka med en leksak en
gang. Fran borjan rekryterades fem patienter varav fyra sedan deltog i studien. En patient som
rekryterats deltog inte eftersom situationen som skulle utvarderas forandrades. Patienten
hade reagerat med trolig smarta efter att ha statt i 30 minuter med hjalp av ett stahjalpmedel.
Nar projektansvarig student ringde for att boka en tid for en bedémning visade sig att de
vantade pa en tid for justering av stahjdlpmedIlet och att patienten inte anvénde det just da.
Darfor blev deltagande i studien for den patienten inte maojligt. En patient togs inte med

eftersom anhoriga inte beharskade det svenska spraket i tal och skrift.
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Del ett: Overséttning

n o n

Det som var svarast att 6versatta i steg ett var rubriken ”Item”, “yelling” i beteende tre,
"furrowed eyebrows” i beteende sju, “eye frowning” i beteende atta och "favouring” i
beteende 14. | steg fyra tillbakadversattning till engelska var det som var svarast att dversatta
"yelling” i beteende tre, ” a cry” i beteende fyra, “cranky” i beteende fem, “raising eyebrows” i
beteende 7, och "eye frowning” i beteende 8. Under de atta enskilda intervjuerna med
observatorerna i steg fem framkom inga svarigheter. Observatérerna forstod vad de beskrivna
beteendena innebar och vad som efterfragades. De forstod inneb6rden av vad de svarat, vad
underkategorierna betydde och instruktionen. | steg sex bestamdes en slutlig svensk version av
NCAPC. Svarigheter som diskuterades var att enligt 6versattare var det ett problem vid
Oversattningen att vissa ord i originalskalan inte ar vanligt forekommande i det engelska
spraket. En diskussion fordes i expertkommittén om att det kunde bero pa att de som
utvecklat NCAPC eventuellt inte har engelska som forstasprak. Den prelimindra svenska
versionen dndrades sa att "testpersonens namn” férkortades till personens namn eftersom
personens namn ar mer subjektivt och testperson kan tolkas som att personen ar ndagon som
passivt ska testas och darmed inte inkluderande. ”Item” lades till som rubrik efter att det tagits
bort i den prelimindra versionen utan att 6versattas eftersom ingen bra 6versattning hittades.
Alla arton beteendena beskrevs i presens eftersom beteendena ska férekomma under en
observation. “Ropande” i beteende tre andrades till “vralande” eftersom ropande av smarta
inte passade pa svenska. Ett “ord for smarta” byttes till ett “uttryck for smarta i beteende fyra,
"favoriserar” byttes till “7uppmarksammar” i beteende fjorton eftersom favoriserar en
kroppsdel inte passade pa svenska, “formedla” byttes till “uttrycka” och “armarna nedat”

byttes till “sdnker armarna” i beteende sexton eftersom det sdger mer om vad som hénder.

Del ett: Innehallsvaliditet

Vart och ett av de 18 beskrivna beteendena i den 6versatta versionen av NCAPC bedémdes

kunna bero pa smarta utifran expertkommitténs kliniska och teoretiska kunskap om smarta.

Del tva: Intrabedomarreliabilitet

Beddmningen grundar sig pa atta observatorers skattning, en observator var inte tillganglig vid

den andra bedémningen. Intrabedomarreliabiliteten bedémdes vara ganska god (viktad
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kappa=0,44) ndr en smartsam situation i vardagen skattades. Intrabedémarreliabiliteten

beddmdes vara god (viktad kappa=0,67) nar en lugn situation skattades.

Del tva: Intern konsistens

Den interna konsistensen for den 6versatta versionen av NCAPC berdaknades med hjalp av
Chronbach’s alfa. Berdakningen gjordes pa nio observationer av tva patienter i en smartsam

situation i vardagen. Den interna konsistensen bedémdes vara tillforlitlig a=0,885.

Del tva: Skillnad i totalpoang

Tva patienter deltog och nio observatorer gjorde en bedomning férsta gangen. Tva patienter
deltog och atta observatorer gjorde en beddomning andra gangen. Medelvérdet av
totalpoangen var forsta gangen 4,8 poang och andra gangen 8 podng i en smartsam situation.
Medelvardet av totalpoangen var 3,3 poang forsta gangen och 3,13 andra gangen i en lugn
situation. Totalpoangen for de tva olika situationerna jamfordes tva ganger med hjalp av
Wilcoxon’s teckenrangtest och skillnaden var inte signifikant den forsta gangen (p=0,27) men
daremot den andra gangen (p=0,044). Figur 1 visar poangen for min-max vid smarta som var 0-
12 foérsta gangen och 0-18 andra gangen samt vid lugn som var 0-9 férsta gangen och 0-11
andra gangen. Medianpoangen vid smarta var 3 forsta gangen och 8,5 andra gangen.

Medianpoangen vid en lugn situation var 2 férsta gangen och 0,5 andra gangen.

Totalpoang smarta 1 lugn 1 smarta 2 lugn 2
20

18
: T

14

12

10

[+]
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Figur 1. Laddiagram som visar min-max podng och median fér podngen férsta (1) och andra (2)

bedémningen i en situation dér smdrta férekommer i vardagen och i en lugn situation

Diskussion

Den aktuella studien inkluderade 6versattning av NCAPC fran engelska till svenska och
anpassning av densamma till en svensk kultur. Den Oversatta versionen testades for
innehallsvaliditet, intrabeddomarreliabilitet, intern konsistens och totalpoang.
Innehallsvaliditeten beddmdes som god, intrabeddmarreliabiliteten bedémdes som ganska
god till god, intern konsistens som tillforlitlig och skillnaden i totalpodng var inte signifikant vid

den forsta bedomningen men daremot vid den andra.

Diskussion om resultat

Eftersom antalet patienter i studien var fa kan resultatet inte generaliseras till en storre

population av personer med IF eller FFN.

Innehallsvaliditeten bedémdes vara god men det kan finnas flera forklaringar till vad
beteendena beror pa. De arton olika beskrivna beteendena i den 6versatta versionen av
NCAPC ansags kunna bero pa smarta vid bedédmningen av innehallet men samma beteenden
skulle ocksa kunna bero pa radsla eller stress (10). Stel, spand, spastisk och rigid bedomdes
ocksa kunna bero pa smarta men kan naturligtvis dven férekomma utan smarta samt kan vara
svart att sarskilja fran smarta vid spasticitet (12). Om patienten grater eller inte vill samarbeta
skulle orsaken kunna vara att patienten har en depression istéllet for smarta (5). | vissa fall har
risken for psykisk ohalsa bedomts som tre till fem ganger hogre bland personer med
intellektuell funktionsnedsattning (5). En patient i studien uppvisade sjdlvskadebeteende i den
smadrtsamma situationen i vardagen. Sjdlvskadebeteende finns inte med i den 6versatta
versionen av NCAPC och det kan vara en brist. Behandling av medicinska akommor har visat sig
kunna minska sjdlvskadebeteende i en studie dar sju av tjugofem deltagare uppvisade just
detta beteende (5). Nar de fick ratt behandling for sin smaérta slutade sex av sju med sitt
sjalvskadebeteende (5). | en systematisk review dar tjugosju studier ingick finns alla beteenden
i den 6versatta versionen av NCAPC med som beteenden som kan bero pa smaérta, vilket talar

for att en korrekt bedémning av innehallsvaliditen ar gjord i den hér studien (10).
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Eftersom situationerna filmades bedomdes samma situation tva ganger av samma observator.
Hur lika bedomningen blev berodde alltsa inte pa situationen som utvarderades utan pa
observatéren som gjorde bedémningen. Intrabedémarreliabilitet brukar bli hégre an
interbeddmarreliabilitet eftersom det férstnamda bara ar matfel hos observatéren som spelar
roll och inte matfel mellan observatérerna (26). | en studie av Lotan (15) bedémdes att
intrabeddmarreliabiliteten var hog Intra Class Coefficient (ICC=0,94) fér NCAPC nar forfattaren
sjalv gjorde bedéomningarna med tre manaders mellanrum. | den hér studien bedémdes
intrabedomarreliabiliteten med viktad kappa och den bedémdes vara ganska god till god.
Resultatet kan bedémas som ganska bra men kan anses vara preliminart pa grund av att

antalet patienter och observatorer var fa i den aktuella studien.

Den interna konsistensen bedémdes som tillforlitlig i den har studien men det kan diskuteras.
Intern konsistens for NCAPC har i tva studier av Lotan (14, 32) bedomts med Chronbach’s a
som tillracklig (a=0,773) och (a=0,78-0,85). | den héar studien bedémdes den interna
konsistensen med Chronbach’s a som tillférlitlig nar den slutliga versionen anvandes a=0,885.
Att den 6versatta versionens interna konsistens bedémdes som tillforlitlig kanske kan forklaras
med att de som deltog var en heterogen grupp eftersom det visade sig att de hade mycket
olika totalpodng och ddarmed formodligen olika mycket ont. Grupper som skiljer sig at far en
hogre varians i totala podng och diarmed en hogre uppmatt reliabilitet. Att alfavardet blev hogt
i denna studie kan ocksa bero pa att narmare tjugo fragor eller mer i en skala ofta ger ett hogt
alfavarde automatiskt. Den 6versatta versionen av NCAPC innehaller arton items. Alfavardet
ska inte heller ligga for hogt, ett varde 6ver a=0,9 kan tyda pa att flera fragor liknar varandra
for mycket och borde tas bort. Det tillrackligt hoga alfavardet i den har studien kan eventuellt
forklaras av att gruppen var heterogen och att manga fragor ofta ger hoga varden samt att

nagra fragor faktiskt liknar varandra.

Skillnaden i totalpoang i den har studien i en smartsam situation och i en lugn situation var inte
signifikant vid den forsta bedomningen men daremot vid den andra. Vid den andra
bedémningen paverkades formodligen resultatet av att en observatér inte deltog. Tva
observatorer kommenterade vid bedomningen efterat att de inte trodde att patienten som
den observatoren skulle bedoma hade ont. Att en observatoér inte deltog och gjorde

observationer pa just den patienten paverkade formodligen resultatet sa att skillnaden i
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totalpodng blev signifikant vid den andra bedémningen. | en studie av Lotan (24) var
medelvardet for totalpodng i en smartsam situation (besdk hos tandhygienist) 16,3 podang och
vid en lugn situation (observerad i vintrummet) 4,7 poang. Jamfort med medelvardet for
totalpoang vid smarta 8 podng och en lugn situation 3,13 poang i den aktuella studien. | Lotans
studie observerades patienterna vid ett besdk hos en tandhygienist vilket troligen orsakar mer
intensiv procedursmarta under en langre tid jamfoért med langvarig smarta vid forflyttning med
till exempel lyft. Ett besok hos en tandhygienist kan dven leda till angest som ger mer smarta
och det faktum att patienten befinner sig i en okdand miljo kan dven det paverka smartan (24).
NCAPC &r tidigare endast utvarderat vid procedursmaérta och inte vid langvarig smarta som for
patienterna i den hér studien (24). | den héar studien gjordes ett val att utviardera smértaien
naturlig situation i vardagen och inte sméarta som framkallats pa nagot satt. Att medelvardet
for totalpoangen var lagre i den har studien ar logiskt eftersom den smartsamma situationen i
vardagen formodas ge mindre smarta jamfort med procedursmarta. Mer utvardering av den

Oversatta versionen av NCAPC behdvs vid flera olika kategorier av smarta.

Diskussion om metod

Tack vare att situationerna filmades kunde sammanlagt 34 observationer genomfdras med den
Oversatta versionen av NCAPC i steg tva men vissa problem fanns. Med tanke pa radande
situation med en pagaende pandemi ar det forvanansvart att studien kunde genomforas.
Skyddsutrustning anvdandes och forfattaren till studien var vaccinerad en gang i steg ett och tva

ganger i steg tva nar datainsamlingen skedde.

Oversittningen tog tid och krdvde mycket arbete men gick férhallandevis litt.
Smartbeteendena i den 6versatta versionen av NCAPC ar beskrivna med enkelt sprak och det
foresprakas ocksa av Beaton et. al. (22) att en person med en tolvarings lasférmaga ska kunna
forsta innehallet i skalor. Att spraket i den 6versatta versionen av NCAPC ar enkelt och

lattforstaligt paverkade formodligen och gjorde att bedémningarna blev mer tillforlitliga.

| den filmade forflyttningen med lyft var det svart att filma bade kropp och ansikte samtidigt. |
en studie av Lotan (24) dar patienter filmades under en influensavaccinering anvandes en

stationar kamera for att filma kroppen och en handhallen kamera anvandes for att filma
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ansiktet. Om mojlighet hade funnits att filma med tva kameror, en fér kropp och en for

ansiktet, hade utfallet kanske blivit annorlunda.

| den har studien fick de som skulle anvanda den éversatta versionen av NCAPC en kort
instruktion (maximalt 15 minuter) i hur den skulle anvandas. De hade dven mojlighet att stalla
fragor nér de fyllde i den. De flesta observatorerna gjorde observationen under arbetstid och
darfor var en langre introduktion inte majlig. Lotan (15) utbildade observatérerna en studie i
en timme infor att de skulle anvanda NCAPC. Forfattaren tyckte att det var for kort tid for att
gora instruktionen men trots det lyckades observatérerna, som varken hade kdnnedom om
malgruppen innan eller om NCAPC, anvdnda den pa ett adekvat satt. Den korta introduktionen

som observatorerna fick i den har studien kan ha paverkat bedémningen till det sdmre.

Utifran originalskalan ar instruktionen att bedémningen ska ske under tio minuter (24). Att
filma under tio minuter i en situation i vardagen dar smarta forekommer naturligt kindes
lange eftersom de smartsamma situationerna i den har studien inte varade sa lange. | en
studie av Lotan (24) bedémdes interbedémarreliabiliteten i genomsnitt som hogre nar en
beddmning gjordes i tio minuter jamfért med fem minuter. Det innebar att nar NCAPC anvands
i klinik vid trolig smarta ska en observation goras under tio minuter for att undvika felkallor. |
samma studie rekommenderas att en lugn situation dokumenterats i patientens journal med
NCAPC sa att en jamforelse vid trolig smarta gar att gora. | den lugna situationen beddéms det
av forfattaren till studien att det racker med en observation under fem minuter (24). En brist i
originalskalan ar att det inte framkommer att det racker att observera under fem minuter i en
lugn situation eftersom en instruktion saknas. Den 6versatta versionen behover testas i fler
studier for att komma fram till hur lang tid som behdvs for att observera i de tva olika
situationerna. En tydlig instruktion 6ver hur den 6versatta versionen av NCAPC ska anvandas

behover dven arbetas fram.

Det finns svarigheter nar patienten sjalv inte kan skatta sin smérta utan observatorer anvands.
Det ideala ar att den som undersdkningen géller ocksa svarar pa fragor men sa var inte fallet i
den hér studien eftersom patienterna hade nedsatt kommunikationférmaga och
sprakforstaelse. Detta innebdr alltid en risk for att informationen som erhalls inte ar
densamma som om personen sjadlv hade besvarat fragorna. Till exempel kan en person som

sjalv har depression rapportera mera angest dn vad som verkligen forekommer hos den de
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observerar (26). Hur sinnestimmningen var hos observatorerna i den har studien var vet vi
inte men det verkar klarlagt att det kan paverka skattningen. En observatér kan dven svara
utifran det den forutsatter ar sant utifran gamla erfarenheter och inte utifran det den ser (26).
Att anvanda en observator kan innebara flera felkallor vilket férmodligen dven ar fallet i den
har studien dven om det &r oklart vilka. Lotan (15) diskuterar i sin studie varfor det endast blev
hog interbedémarreliabilitet nar vardgivare, fysioterapeuter och arbetsterapeuter gjorde
bedémningen med NCAPC. Han tror att det beror pa att det ar de yrkesgrupperna som
tillbringar mest tid med patienterna och att det leder till att de blir battre pa att observera
patienternas beteenden. | den har studien var flertalet observatorer vardgivare eller
fysioterapeuter vilket eventuellt kunde paverka utfallet till det battre. Att det &r svart att
bedéma nagon annans smarta bekradftades ocksa i en studie av Fox et. al. (12). Patienter med
cerebral pares filmades i en situation dar smarta kunde uppsta och de fick efterat skatta sin
smarta fran O till 10. Sjukskoterskor, lakare och lekmén skattade patienternas smaérta utifran
filmen med en observationsskala r-FLACC (revised Face, Legs, Activity, Cry and Consolability)
interbeddémarreliabiliteten blev Iag (ICC=0,26). All personal eller anhériga som deltog i den har
studien var engagerade och valdigt lyhérda for patientens beteende. De kunde beskriva
patienternas beteenden och dven tala om vilka beteenden som forekom vid bedémningen och
vilka som forekom i vanliga fall. Allt det talar for en korrekt bedémning men faktum kvarstar
att det ar svart att bedéma nagon annans beteenden. Observatérerna kommenterade vid tre
olika besok att patienterna reagerade med mindre smarta eller ingen smarta alls just den
dagen jag var dar och filmade. Det 4r samma erfarenhet som Skretting (20) gjorde i sin studie
nar hon utvarderade den prelimindra San Salvadourskalans interbeddémarreliabilitet.
Patienternas smarta varierar formodligen i intensitet fran dag till dag eller fran morgon till
kvall. Ytterligare ett besok for att kartlagga mer kring patientens smarta innan studien hade
varit bra. Nu var det inte mojligt pa grund av tidsbrist och coronarestriktioner men det

rekommenderas vid vidare studier.

Genus och etik

Tva man och tva kvinnor deltog i studien. Det gjordes ingen jamforelse av deras smarta i den
har studien eftersom de som deltog var fa. | en metaanalys av van det Slot (4) dar sjutton
studier ingick konstaterades att smarta var mer vanligt bland kvinnor med cerebral pares

jamfért med man med cerebral pares. Forfattarna till den studien konstaterade att det ar
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samma sak for kvinnor med cerebral pares som hos kvinnor i normalbefolkningen att smarta ar
mer vanligt bland kvinnor (4). Om kvinnorna hade mer smarta an mannen i den héar studien ar
oklart. Att bli filmad och observerad skulle kunna uppfattas som ett intrang i privatlivet av
patienterna men det hor till patienternas vardag att regelbundet fa besok av fysioterapeuter
eller sjukskoterskor och ingen patient verkade speciellt paverkad av besoket. Daremot verkade
en patient tycka att det var spannande att bli filmad. Patienten reagerade med mindre smarta
enligt anhorig och eventuellt kunde filmningen fungera som distraktion vid det tillfallet vilket
kunde leda till mindre smarta for patienten (13). For patienten med sjalvskadebeteende har
kontakt med fysioterapeut tagits for att kontakt med ldkare ska ske. Detta talar for vikten av
att uppmarksamma smarta bland personer med nedsatt kommunikationsférmaga och
sprakforstaelse. De som har deltagit i studien kommer att fa ta del av resultatet genom att

studien skickas till dem.

Tillampning

Den Oversatta versionen av NCAPC behover utvarderas ytterligare nar det galler dess
reliabilitet och validitet i ytterligare vetenskapliga studier men den foéreslas kunna anvéndas i
utvecklingssyfte av vardpersonal och fysioterapeuter fér att bedoma langvarig smarta hos
vuxna personer med IF och/eller FFN. De som anvdnder den Gversatta versionen av NCAPC
behdver vara medvetna om att dessa personer skiljer sig at nér det galler uppvisande av
beteenden som kan bero pa smérta (8). Varje vuxen person med IF och/eller FFN bor ha en
baslinje 6ver beteenden som férekommer i en lugn situation dokumenterade i journal sa att en
forandring som kan bero pa smarta gar att upptacka (8). En kartlaggning med en
beteendeobservationskala vid misstankt smarta bor kombineras med ett lakarbesék och om

moijligt dven en utvardering av smartan (8).

Slutsats

Slutsatsen i den har studien ar att den nya och 6versatta versionen av NCAPC till svenska har
god innehallsvaliditet och ganska god till god intrabeddémarreliabilitet, att instrumentets
reliabilitet ar tillforlitligt samt att totalpodngen skiljer sig at i en smartsam situation i vardagen
och en lugn situation. Detta gor att instrumentet kan bérja anvandas i utvecklingssyfte.

Ytterligare forskning av den 6versatta versionen av NCAPC behovs med fler patienter.
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Den 6versatta versionen av NCAPC behdver dven utvarderas vid fler kategorier av smarta och

vid flera nivaer av IF.
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Bilaga 1

UMEA UNIVERSITET

Bilaga 1

Tillstdnd fran verksamhetschef till att géra en studie.
Hej!
Jag, Kristina Flynner arbetar som sjukgymnast pa Habiliteringscenter Linde.
Under hésten 2020, samt varen 2021 studerar jag vid Umea universitet. Jag
planerar att ta Masterexamen varen 2021, vid Umea universitet. Handledare &r
universitetslektor Bérje Rehn vid Umea universitet.
Mitt projekt handlar om att dversétta fran engelska till svenska, samt
transkulturellt anpassa the Non-Communicating adult’s pain checklist (NCAPC).
Det ar en beteendeobservationsskala fér att kunna skatta smérta hos personer
med flerfunktionsnedsattning. | mitt projekt ingar ocksa att testa NCAPC i en
mindre skala. For att testa NCAPC, sa& behdver den anvandas pa vuxna
patienter med flerfunktionsnedsattning med svar eller mycket svar IF. En lugn
situation och en situation dar naturlig kéind smaérta i vardagen férekommer,

~ kommer att filmas. Studien gar till s& att en personal/fysioterapeut/personlig
assistent observerar filmerna med tva veckors mellanrum. Under observationen
skattar den som observerar, hur manga ganger 18 olika beteenden, som kan
indikera smérta forekommer utifran den ¢versatta the Non-Communicating
adult's pain checklist. Personen kommer dven bli observerad och filmad i en
lugn situation under 10 minuter och dér skattning med samma instrument gérs
for att de tva situationerna ska ga att jamféra. Bakgrundsinformation kommer att
samlas in kén, alder, kommunikationsférmaga och grad av rérelsenedséttning.
Fér att gira detta sa behdver jag ditt tillstand.
Med vénlig hélsning
Kristina Flynner leg. sjukgymnast
08-123 356 63

X Tillstind fran verksamhetschef Joakim Lavesson att genomfSra en studie diir vuxna
patienter som har insatser genom Habilitering och hilsa med
flerfunktionsnedsittning samt svér, eller mycket svir intellektuell
funktionsnedsittning ingar.

Plats och datum Underskrift

I 4

Yedchdn 2020 120 N
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Bilaga 2
Hej kollegor!

Jag s6ker vuxna patienter med flerfunktionsnedsittning och/eller svar eller mycket svar intellektuell
funktionsnedsattning till en studie. Patienterna ska ha kiand smarta i en vardaglig situation, till
exempel vid férflyttning. Verksamhetschef Joakim Lavesson har gett tillstand till studien.

Jag, Kristina Flynner arbetar som sjukgymnast pa Habiliteringscenter Linde. Under hosten 2020, samt
varen 2021 studerar jag vid Umea universitet. Jag planerar att ta Masterexamen varen 2021, vid Umea
universitet. Handledare ar Borje Rehn, universitetslektor vid Umea universitet.

Mitt projekt handlar om att 6versatta fran engelska till svenska, samt transkulturellt anpassa the Non-
Communicating adult’s pain checklist (NCAPC). Det ar en beteendeobservationsskala for vuxna, som
anvands for att bedéma smaérta hos personer med flerfunktionsnedsattning och/eller svar eller mycket
svar intellektuell funktionsnedsattning. | mitt projekt ingar ocksa, att testa NCAPC for reliabilitet, i en
mindre skala. For att testa reliabilitet sa behover NCAPC anvandas, genom att en bedomning med
instrumentet gors pa vuxna patienter.

Studien gar till sa att en personal/fysioterapeut/personlig assistent observerar en vuxen person under
10 minuter, i en situation dar smarta i vardagen férekommer naturligt, till exempel vid forflyttning,
orsaken till smartan ska vara kand. Under observationen skattar den som observerar hur manga ganger
18 olika beteenden som kan indikera smarta forekommer utifran den dversatta the Non-Communicating
adult’s pain checklist. Personen kommer dven bli observerad i en lugn situation, under 10 minuter, och
dér skattning med samma instrument gors for att de tva situationerna ska ga att jamfora. Den lugna
situationen, och situationen dar smarta i vardagen forekommer kommer att filmas av projektansvarig
student, efter tva veckor kommer samma observatér géra skattningar igen, utifran filmen, eftersom
intrabedémarreliabilitet, kommer att undersdkas. Bakgrundsinformation kommer att samlas in kon,
alder, orsak till smartan, graden av kommunikationsformaga, samt grad av rorelsenedséattning.

For att gora detta sa behover jag forskningspersoner.

Om du har en patient som &r vuxen, och som har en flerfunktionsnedsattning och/eller svar eller mycket
svar intellektuell funktionsnedsattning, och som du tror skulle kunna inga i studien, sa behdvs god man
eller anhorigs samtycke till, att jag kontaktar dem, for att de ska fa mer information om studien.

Om du har fatt muntligt samtycke fran god man eller anhorig att jag kontaktar dem meddela mig. De
kommer da att fa, muntlig och skriftlig information (se bilaga). Om de sedan tackar ja till att den de
ansvarar for deltar i studien, kommer en blankett foér samtycke att fyllas i.

Med vanlig hdlsning

Kristina Flynner leg.sjukgymnast
Habiliteringscenter Linde
08-123 356 63

070-072 61 69
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Bilaga 3
Information till patienternas gode man och anhoriga

Vi vill fraga dig om du vill att den patient som du ar god man eller anhorig till, deltar i
ett utvecklingsprojekt. | det har dokumentet far du information om projektet, samt
information om vad det innebar for patienten som du ar ansvarig for att delta. Vi soker
patienter med intellektuell funktionsnedséattning, nedsatt kommunikationsférmaga
och nedsatt sprakforstaelse. Patienterna kan dven ha en rérelsenedsattning.

Information om projektet

Jag, Kristina Flynner arbetar som sjukgymnast pa ett Habiliteringscenter for vuxna i
Stockholm. Under hosten 2020 kommer jag paborja ett projekt, som ar en del av min
masterexamen. | mitt arbete traffar jag vuxna personer med intellektuell
funktionsnedsattning, som saknar verbal férmaga att skatta sin smarta. Istallet
anvands smartbeddmningsinstrument, dar natverk runt personen, gor en observation.
Vid en arlig flerfunktionsbeddmning, stalls dven fragor till natverket om smarta
forekommer. Det instrument som anvands idag, ar anpassat for barn och ungdomar
upp till 20 ar. Ett smartbeddmningsinstrument behdver vara anpassat utifran alder, for
att fanga upp all smarta, annars riskerar smartan att bli oupptackt och darmed
obehandlad. Syftet med projektet ar att 6versatta the Non-Communicating Adult’s
Pain Checklist till svenska, samt anpassa det till svenska forhallanden. Syftet ar ocksa
att anvanda det 6versatta instrumentet, for att se om det ar tillforlitligt.

Genom att mejla till kollegor inom Habilitering och halsa i Stockholms lan, och
efterfraga patienter, har jag fatt information om, att du ar gode man eller anhoérig till
en patient med intellektuell funktionsnedsattning. Du har blivit tillfragad, om den
patienten som du ar ansvarig for, kan delta i projektet. Eftersom du som god man eller
anhorig sagt ja till det, har jag kontaktat er, for att ge mer information, innan samtycke
eventuellt kommer att erhallas.

Forskningshuvudman for projektet ar Umea universitet.

Hur gar studien till?

En lugn situation, och en situation dar smarta forekommer i vardagen, kommer att
filmas med en smartphone, for att observeras, orsaken till smartan ska vara kand.

Studien gar till sa att en personal/fysioterapeut/personlig assistent observerar en

vuxen patient, utifran filmen under 10 minuter, i en vardaglig situation dar smarta
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forekommer naturligt. Under observationen skattar den som observerar, hur manga
ganger 18 olika beteenden, som kan indikera smarta forekommer, utifran den
Oversatta the Non-Communicating adult’s pain checklist. Patienten kommer aven bli
observerad, utifran film, i en lugn situation under 10 minuter, och déar skattning med
samma instrument gors, for att de tva situationerna ska ga att jamfora. Efter tva
veckor gors en skattning utifran filmerna igen, av samma person. Varje patient i
studien kan ha flera personal, som deltar, och gor observationer utifran filmerna.

Proceduren skiljer sig inte fran arbetssattet som anvands i klinik, forutom att filmning
inte sker, samt att instrumentet som anvands idag, ar testat for reliabilitet och validitet
hos personer med flerfunktionsnedsattning som ar 2 till 20 ar. Instrumentet som da
anvands ” Beteende observation skattning av smérta” innehaller 27 beteenden som
kan indikera smarta.

Majliga foljder och risker med att delta i studien

Det finns inga risker med att delta i studien, eftersom det endast kommer att ske en
observation utifran film. Men det kan upplevas av patienten som ett intrang i
privatlivet att bli filmad. Situationen som observeras kommer vara en situation som
ingar i patientens vardagliga liv, och den kommer géras av en person som kanner
patienten, oftast i en kand miljé. Om smarta upptacks som inte ar utredd, kommer
kontakt med patientansvarig ldkare, att rekommenderas i forsta hand.

Vad hdnder med mina uppgifter?

For att kunna goéra en bedéomning av smartbedémningsinstrumentet, sa kommer vi att
samla in och registrera information, om den patient som du ar ansvarig for. Viss
bakgrundinformation kommer dven att samlas in, alder, kon, kommunikationsférmaga
och grad av rorelsenedsattning. Nar smartbedémningsinstrumentet anvands
registreras vilka beteenden som forekommer, samt hur ofta, i en lugn och i en
vardaglig situation dar smarta forekommer. Smartbeddomningsinstrumentet ar i
pappersform och det ifyllda formuldren samt USB-minnen med filmerna, kommer att
forvaras i ett brandsdkert skap med kodlas pa doérren under projektets gang, samt i ett
ar efter projektets slut. De ifyllda smartbedomningsinstrumenten samt USB-minnen
kommer att destrueras efter ett ar. Vissa uppgifter kommer att forvaras pa en
I6senords-skyddad dator under projektets gang, samt inlast i ett brandsakert skap med
kodlas pa dorren i ett ar efter projektets slut. Formularen i pappersform och USB-
minnen kommer att kodas med ett nummer, och kodlistan kommer att forvaras pa ett
annat stalle inlast.
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Det innebar att insamlat material kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta
del av det. Endast de som goér bedémningarna och projektansvarig student kommer att
se filmerna, handledare kommer att ha tillgang till filmerna. Efter studiens slut
kommer formularen och kodlistan forvaras var for sig inlasta i ett ar, kodlistan kommer
att férvaras pa Umea universitet. Ingen information kommer att kunna héarledas till en
viss patient i studien nar den redovisas.

Ansvarig for patientens personuppgifter ar Umea universitet. Enligt EU:s
dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om den
som du ar god man eller anhorig till som hanteras i studien, och vid behov fa
eventuella fel rattade. Du kan ocksa begéra att uppgifter raderas samt att
behandlingen av personuppgifter tillhérande den patient som du ar ansvarig for
begransas. Om du vill ta del av uppgifterna ska du kontakta de ansvariga for studien se
kontaktuppgifter langst ned i brevet. Dataskyddsombud nas pa pulo@umu.se. Om du
ar missnojd med hur personuppgifter for den du ar ansvarig for behandlas har du ratt
att ge in klagomal till Datainspektionen, som &r tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av studien?

Resultatet av studien kommer att publiceras i DIVA, www.diva-portal.org.

Forsakring och ersattning
Patienterna i studien ar forsakrade genom Umea universitet.

Ingen ersattning utgar till patienterna.

Deltagandet ar frivilligt

Deltagandet ar frivilligt och du kan nar som helst valja att avbryta deltagandet for den
patient du ar ansvarig for. Om du valjer att den du ar ansvarig for inte ska delta eller
vill avbryta deltagandet behdver du inte uppge varfor. Det kommer inte heller att
paverka den du ar ansvarig for framtida vard eller behandling.

Om du vill avbryta deltagandet for den du ar ansvarig for ska du kontakta de ansvariga
for studien (se nedan).

Ansvariga for studien
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Student

Kristina Flynner

Leg. Sjukgymnast

Vickergatan 13,118 61 STOCKHOLM
Telefon 070-072 61 69

E-post:kristina.flynner@sll.se
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Bilaga 4

Samtycke till att delta i studien

Jag har fatt muntlig och skriftlig informationen om studien och har haft mojlighet att
stalla fragor. Jag far behalla den skriftliga informationen.

O

Jag samtycker till att den jag ar ansvarig for, kan delta i studien, Utveckling av en
beteendeobservationsskala for att beddma smarta hos vuxna personer med
intellektuell funktionsnedséttning, med eller utan rérelsenedsattning, nedsatt
kommunikationsformaga och nedsatt sprakforstaelse. Genom 6verséttning,
transkulturell anpassning och test av intrabedomarreliabilitet.

Jag samtycker till, att uppgifter om patienten behandlas pa det satt som beskrivs i
informationen.

Jag samtycker till att den jag ar ansvarig for filmas. Filmerna anvands som
arbetsmaterial och kommer att destrueras ett ar efter avslutat projekt. Filmerna
kommer att forvaras pa ett USB-minne inlasta. Endast personal runt den du &r
ansvarig for, projektansvarig student och handledare kommer att se eller ha tillgang
till filmerna.

Plats och datum Underskrift
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Name of individual

Date

UMEA UNIVERSITET

Observer:

Sum score when individual is not in pain

The individual’s behavior is being evaluated due to:

How often has the client been showing the down listed behaviors within a 10 minutes

period?
Item | Sub-category | Item description
# Not Just a Fairly Very
atall | little often often

| Moaning. whining, whimpering (fairly soft) 0 1 2 3

2 Vocal Crying (moderately loud) 0 | 2 3

3 reaction Screaming/yelling (very load) 0 1 2 3

4 A specific sound or word for pain (e.g. a word, acry.a | 0 | 2 3
type of laugh)

5 Emotional Not co-operating, cranky, irritable, unhappy

6 reaction Being difficult to distract. not able to satisfy or pacify

7 Furrowed eyebrows, raising eyebrows 0 1 2 3

8 A change in eyes including (squinting of eyes, eyes | 0 | 2 3

Facial opened wide, eye frowning)

9 expression Turning down of mouth 0 1 2 3

10 Movements of the lips and tongue (lips puckering up, | 0 | 2 3
tight, pouting, or quivering, teeth grinding, tongue
pushing)

11 Body Moving more or less 0 1 2 3

12 language Stiff spastic, tense, rigid 0 | 2 3

13 Gesturing to or touching part of the body that hurts 0 | 2 3

14 Protecting, favoring, or guarding part of the body that | 0 | 2 3

Protective | hurts

15 reaction Flinching or moving the body part away, being sensitive 0 1 2 3
to touch

16 Moving the body in a specific way to show pain (e.g. 0 I 2 3
head back, arms down, curls up)

17 Physiological | Change in facial color 0 | 2 3

18 reaction Respiratory irregularities (breath holding or gasping) 0 | 2 3

Sum score

33




UMEA UNIVERSITET

Bilaga 6

Beteendeobservationsskala for att bedéma smarta hos vuxna
med intellektuell funktionsnedsé&ttning, nedsatt kommunikationsférmaga och nedsatt spraklig férmaga
Original: Nomommunicatingdult'spainchecklistLotan et. al. Research irdevelopmentaldisabilitie2010.

Personensnamn Observatorens namn

Datum, Totalpodng  nér personen inte har smérta

Personens beteenden utvirderas pa grund av:

Hur ofta har personen visat de nedan listade beteendena, under en period av 10 minuter?

Under- Beskrivning av beteenden Bara Ganska
o lite ofta
kategorier
2 3

1 Reagerar Jamrar sig, gnéller, gnyr (ganska tyst) 0 1

med ljud
2 Grater (nagorlunda hog? 0 1 2 3
3 Skriker/vralar 0 1 2 3

(mycket hogt)

4 Ett specifikt ljud eller uttryck for smérta (till exempel 0 1 2 3
ett ord, ett skrik eller en viss typ av skrat}

5 Reagerar Samarbetar inte, &ur, irriterad, ledsen 0 1 2 3
kanslomassigt
6 Personen kan inte distraheras, tillfredsstéllas eller 0 1 2 3
lugnas
7 Reagerar med Rynkar pa égonbrynen, hdjer pa égonbrynen 0 1 2 3
ansiktsuttryck
8 En férandring runt 6gonen (som inkluderar kisar med 0 1 2 3

ogonen, vidéppna 6gon ett bistert ansiktsuttryck)
9 Drar ned mungipor 0 1 2 3

10 Rorelser med ldppar och tunga (Idppar trycks ihop, 0 1 2 3
putar eller darrar pa lappen, gnisslar tander, trycker
fram tungan)

11 Reagerar med Ror sig mer eller ror sig mindre 0 1 2 3
kroppssprak
12 Stel, spastisk, spand, rigid 0 1 2 3
13 Reagerar med Gestikulerar mot eller ror stélle pa kroppen som gér 0 1 2 3
skyddsreaktion @it
14 Skyddar,uppmarksammareller aktar del av kroppen 0 1 2 3
som gor ont
15 Rycker till, eller drar bort kroppsdelen, ar kénslig for 0 1 2 3
beréring
16 Ror kroppen pa ett specifikt satt for att uttrycka 0 1 2 3

smarta (till exempel for huvudet bakat sanker
armarna ellekryper ihop)
17 Reagerar Forandring av ansiktsfarg 0 1 2 3

fysiologiskt
18 Oregelbunden andning (haller andan eller flimtar) 0 1 2 3

Kristina Flynner P
Habilitering och halsa, Stockholms lins sjukvardsomrade 2021 Totalpoidng:
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Bilaga 7

Introduktion och syfte

Historiskt har det funnits ideer om att personer med flerfunktionsndeséattning (FFN),
intellektuell funktionsnedsattning (IF) och autism inte kdnner smarta, har en hogre
smarttroskel och ar okansligare fér smarta jamfort med normalbefolkningen (1). Forskare tror
att dessa felaktiga forestallninga formodligen har uppkommit pa grund av personernas
nedsatta kommunikation, och svarighet att uttrycka sin smarta verbalt (1). Genom forskning
har dessa forestallningar forandrats, och istallet lyfts svarigheten att verbalt uttrycka smarta
vid IF och FFN fram, samt att beteenden for att visa smarta vid IF och FFN varierar, och ar
personliga (1). | mitt kliniska arbete som fysioterapeut har jag ocksa stott pa dessa
forestallningar, om att personer med FFN och IF har en hégre smarttroskel, men det hander
mer och mer sallan. Begreppet FFN har definierats, och det finns med i Socialstyrelsens
termbank (2). Personer med FFN har oftast en kombination av en omfattande motorisk och en
intellektuell funktionsnedséattning (3). Det innebar ocksa att funktionsnedsattningen orsakar
kommunikationsproblem samt att personen sjalv inte kan tillgodose sina grundlaggande behov
(3). Socialstyrelsens termbank foreslas ocksa att graden av FFN fortydligas genom att graden av
IF samt graden av motorisk funktionsnedsattning preciseras (2). Personer med FFN &r ingen
enhetlig grupp, och att en person har en FFN sdger ingenting om vilken diagnos personen har,
men daremot ingar alltid en IF (3). Att en FFN uppkommer kan bero pa en medfédd eller en
svar forvarvad hjarnskada, men ofta gar det inte att faststélla varfér en FFN uppkommit trots
omfattande utredning (3). En IF innebar att en person har en avvikelse i sin utveckling som
funnits med sedan barndomen. Den kan delas in i lindrig, medelsvar, svar och mycket svar
enligt DSM-5 (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, fifth edition) (4).
Personen har intellektuella och adaptiva svarigheter inom de kognitiva, de sociala och de
praktiska omradena. Det leder till svarigheter med problemldsning och planering, svarighet att
anpassa sig till andra manniskor och miljéer samt till att personen behdéver stéd i vardagen for
att fungera socialt och praktiskt i hemmet, och pa arbetet (4). | min studie kommer personer
med FFN och som &ven har en svar eller mycket svar IF att inga. Jag har valt att ta med de med
svar eller mycket svar IF eftersom verbal kommunikation inte forekommer, eller bestar av

korta ord eller fraser (4).
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Flera studier rapporterar att smarta hos vuxna personer med IF eller FFN ar vanligare an hos
normalbefolkningen (1, 5-13). Mitt projekt handlar om att versatta och transkulturellt
anpassa en beteendeobservationsskala for att upptacka forandring av beteenden hos vuxna
med IF och FFN som kan bero pa smarta, vilket behovs eftersom sjalvskattning av smarta inte
ar mojligt. Definitionen av smarta har reviderats under varen 2020, d& den gamla versionen
bland annat ansags lagga vikten vid sjalvskattning och inte vid andra smartbeteenden som
ocksa kan ge viktig information (14). Den nya definitionen enligt the International Association
for the Study of Pain (IASP) lyder:”An unpleasant sensory and emotional experince associated
with, or resembling that associated with, actual or potential tissue damage”. Flera tillagg gors
ocksa, bland annat att verbal beskrivning av smarta bara ar ett av flera beteenden for att
uttrycka smarta och att oférmaga att utrycka sig verbalt inte betyder att en manniska eller ett
djur saknar formagan att uttrycka smarta (14). Vid IF och FFN kan smérta bero pa faktorer
relaterade till funktionsnedsattningen, till exempel trycksar, férstoppning, spasticitet,
gastroesophagal reflux och héftluxation, men personer med IF och FFN far dven erfara samma
smarta som normalbefolkningen mensvark, tandvark och huvudviark (3, 8, 10, 12). Smarta i
vardagliga situationer ar vanligt, till exempel vid forflyttning med Iyft, vid pakladning, vid
vandningar i sdngen och bléjbyte. Smartan har en negativ effekt pa somn, aktiviteter i
vardagen och den psykiska halsan (3, 7, 10, 12, 13). Forskning visar att personer med FFN har
en markant 6kad niva av akuta och kroniska sjukdomar som kan orsaka smarta, till exempel,
diabetes, problem med njurar och magsar (6). De maste ocksa oftare genomga smartsamma
medicinska procedurer, samt operationer som kan ge post-operativ smarta (3, 15).
Sammantaget innebar det att personer med IF och FFN har en 6kad risk for att utveckla
langvarig smarta, och darfor behovs vidare forskning (5, 13). Ytterligare orsaker som bidrar till
att smarta ar vanligare hos personer med IF dr en lagre grad av fysisk aktivitet, 6kad risk for att
raka ut for olyckor som leder till skador samt att de ar mindre delaktiga nar det géller att fatta
beslut géllande sin hélsa (1). Personer med svar och mycket svar IF, och FFN, som saknar verbal
kommunikation har svart att sjalva skatta sin smarta. Det behdvs alternativa metoder som
beteendeobservation (6, 9, 11). Genom forskning har det belagts att personer med IF och FFN
ofta blir utan smartbehandling eftersom hélso- och sjukvardspersonal ofta inte vet hur de ska
beddéma deras smarta, och inte heller vet att vissa icke-verbala beteenden kan vara tecken pa
smarta. Personer med IF och FFN far ocksa ofta mindre smartlindring post-operativt, jamfort

med personer i normalbefolkningen, som genomgatt samma operation (6, 11, 15-17). | en
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retrospektiv registerstudie har Westbom (12) jamfort smartskattning som dokumenterats i
det nationella uppfoljningsprogrammet fér barn och undomar med cerebral pares (i studien
var barnen fodda mellan 1993 och 2008) med dokumentation i medicinska journaler. Nar
jamforelsen gjordes fanns det ingen dokumentation i medicinska journaler, dar smaérta
dokumenterats med hjalp av en beteendeobservationsskala for barn med nedsatt
kommunikation. Det fanns inte heller ndgon smérta dokumenterad i de medicinska
journalerna for barnen som kunde gora en sjalvskattning, med till exempell en visuell analog
skala (12). Svarigheten for dem med nedsatt kommunikation att skatta smarta lyfts fram som
ett viktigt omrade att utveckla (7). Smarta ar vanligare hos personer med FFN och IF, vid
smartskattning behovs alternativa metoder som beteendeobservation, och darfér kommer en
oversattning och transkulturell anpassning av en beteendeobservationsskala for vuxna att ske i

mitt projekt.

De Knegt (11) har i en dversiktsstudie fran 2013 kartlagt beteenden som kan bero pa smarta
hos personer med IF och FFN. Beteenden som férekom i samband med smarta var férandrad
mimik, motorisk aktivitet, minskat samspel med omgivningen, jammer, sjdlvskadebeteende,
stereotypa rorelser, aggressivitet, verbala uttryck, oro, ilska samt ett férandrat monster for
somn och intag av mat. Svarigheter som upptacktes vid smartbedémningen var att personerna
kunde uppvisa aktivitet i ansiktet och jammer dven nar de inte hade ont. Komorbitet, till
exempel epilepsi och psykiatriska diagnoser, férsvarade bedomningen. Det framkom att
smartbeteendena var olika vid akut och langvarig smarta, vid akut smarta var grat, mindre
rorelser och att personen knep ihop 6gonen vanligare, och vid langvarig smarta var jammer,
minskad aptit och mindre socialt samspel vanligare. Det finns flera dokumenterade beteenden
som kan vara tecken pa smarta men dessa beteenden kan dven forekomma nér en person med
FFN inte har smarta. Ytterligare forsvarande omstandigheter vid en bedémning kan vara att en
person har andra medicinska diagnoser. Det ar viktigt att en bedomning med en
beteendeobservationsskala dven gjorts i en lugn situation, for att en foréandring ska ga att

upptacka (12).

Breau et. al. (18) har utvecklat the Non-Comunicating Children’s Pain Checklist (NCCPC) en
beteendeobservationsskala speciellt for barn med IF. Den beddéms vara valid och reliabel nar

foraldrar anvander skalan i hemmilj6. Samma skala har testats i en storre studie med fler barn,
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och den reviderade versionen, the Non-Communicating Childrens’s Pain Checklist-revised
(NCCPC-R) bedomdes ha ett gransvarde pa sju podng, dar sju poang eller fler indikerar smarta,
jamfort med skattningen vid en lugn situation. NCCPC-R undersoktes for begreppsvaldiditet
genom att skalan jamférdes med skattningar pa Numeric Rating scale (NRS) eftersom ingen
annan liknande skala fanns tillganglig, vilket dr en nackdel. En begrdansning med studien ar
ocksa att barnen observerades i sina hem, och smartan varierade i intensitet mellan barnen,
och darfor gar inte resultaten i studien att knyta till en viss typ av smarta. Breau et. al. (19) har
aven utvecklat the Non-Communicating Children’s Pain Checklist-Postoperative Version
(NCCPC-PV) i en studie har skalan anvants vid postoperativ smérta hos barn med IF. Mat- och
somndelen fran ursprungsskalan NCCPC har tagits bort, eftersom det kunde leda till falska
positiva resultat i samband med operationen. Den interna konsistensen var god och
interbeddmarreliabiliteten bedémdes som god, men en begransning i studien ar att antalet
deltagare i studien var fa. Johansson et.al. (20) har 6versatt och transkulturellt anpassat
NCCPC-PV fran engelska till svenska, och i en studie har det 6versatta instrumentet ”Beteende
observation skattning av smarta” (BOSS) testats for intra- och interbedémarreliabilitet, och
den bedémdes vara god. Antalet poang var signifikant hogre i en smartsam situation, och BOSS
kan anvandas kliniskt, men fler test av reliabilitet behovs. Det finns en observationsskala BOSS

for att skatta smarta hos barn med IF och FFN i Sverige.

"Echelle douleur enfant San Salvadour” ar en fransk beteendeobservationsskala for att
beddma smarta hos personer med IF och FFN (6-33 ar) , utvecklad av Collignon och Guisano
(21), verksamma vid ett franskt sjukhus. | ett fordjupat examensarbete har Skretting (22)
Oversatt och transkulturellt anpassat instrumentet, samt testat det for interbedémarreliablitet
i en mindre skala. Skrettings slutsats blev att “Den preliminara San Salavdourskalan” ar vard
mer testning. Flynner och Hagstrom-Backe (23) har i ett examensarbete testat “Den
prelimindra San Salvadourskalan” fér innehallsvaliditet. Utifran de deltagande experternas
skattningar, hade fragorna utmarkt innehallsvaliditet, men skalan behover testas mer, samt
texten i skalan behdver omformuleras. | Sverige finns det en beteendeobservationsskala for att

beddma smaérta hos vuxna med IF och FFN, men den behover testas i fler studier.

Lotan et. al. (15) hari en studie modifierat NCCPC-R och anpassat den utifran vuxna personer

med IF, fjorton fragor beholls och fyra lades till. Den modifierade skalan the Non-
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Communicating adult’s checklist (NCAPC) ar testat for inter- och intrabedémarreliabilitet och
begreppsvaliditet. Nar vardpersonal, arbetsterapeuter och fysioterapeuter gjorde
beddmningen hade NCAPC hogst interbedomarreliabilitet. NCAPC behoéver utvarderas mer vid
intensiv och langvarig smarta, men anses fungera for att utvardera procedur-smarta for alla
nivaer av IF, och alla aldrar. Forfattarna anser ocksa att NCAPC fungerar att anvanda vid direkt
observation i klinik, och for att differentiera mellan en lugn och en sméartsam situation (16, 17,
24). En svarighet nar smartskattning gérs med en beteendeobservationsskala ar att det kan
vara svart att skilja pa om beteendet beror pa smarta, stress eller radsla (11). Att anvanda
NCAPC kraver en viss utbildning och observationen sker i 10 minuter, vilket inte gér den
lamplig att anvénda i en akut situation pa ett sjukhus, dér smérta bara ar en av parametrarna
som undersoks (13). | en studie har personer med cerebral pares skattat sin smarta med NRS
och sedan har sjukskoterskor och lakare skattat med en observationsskala utifran film,
Overensstammelsen var 1ag (r=0,26) (13). NCAPC &r testad i studier och med hjalp av den gar
det att differentiera mellan en lugn och en smértsam situation, dar smartan beror pa
procedur-smarta. Svarigheter finns med skattningen och det kommer nog dven att avspegla sig
i min studie, det kan som sagt vara vara svart att skilja pa om beteendet beror pa smarta,
stress eller radsla. Eftersom NCAPC riktar sig till personer med nedsatt kommunikation, gar
det inte att jamféra malgruppens skattningar med personalens skattningar, vilket hade varit
onskvart. Oversattning och transkulturell anpassning av ett bedémningsinstrument kan ske

utifran Beaton et. al. (25), 6versattningen sker i sex steg.

Idag finns det en beteendeobservationsskala i Sverige fér vuxna med IF och FFN "Den
preliminara San Salvadourskalan”, den ar inte testat for reliabilitet och validitet i Sverige. Att
oversatta NCAPC till svenska, kan vara borjan till att en beteendeobservationsskala for att
kunna beddéma och utvardera smarta hos vuxna med IF och FFN blir tillgdnglig. Smarta bland
personer med IF och FFN &r vanligare jamfort med normalbefolkningen, smérta paverkar somn
och det dagliga livet negativt. For att smérta ska behandlas sa behéver den upptackas. Utan
tillgéngliga valida och reliabla beteendeobservationsskalor riskerar smarta att férbli oupptackt
och obehandlad, och utvardering av smarta blir svarare. Personer med IF och FFN har samma
ratt till utvardering av sin smarta och behandling for den, som de som kan sjalvrapportera sin
smarta, men sa ar inte fallet i Sverige idag, eftersom en beteendeobservationsskala som &r

valid och reliabel fér vuxna med IF och/eller FFN saknas.
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