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Sammanfattning:

Bakgrund: Smarta ar mer vanligt forekommande hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning jaAmfoért med normalbefolkningen. Vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning ar helt beroende av att personer i omgivningen
uppmarksammar och kontinuerligt kartlagger deras smarta. Valida och reliabla
bedomningsinstrument for smarta pa svenska framtagna for vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning saknas.

Syfte: Att undersoka innehallsvaliditeten hos den svenska preliminara versionen av
San Salvadourskalan for vuxna personer med flerfunktionsnedsattning.

Metod: | en Delphistudie med tva rundor undersoktes innehallsvaliditeten fér den
svenska prelimindra San Salvadourskalan. En enkét skapades och skickades via e-
post till tretton experter i kliniskt arbete med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning, vilka skattade relevansen av fragor i basfrageformular,
smartbedomningsskala samt texten tillhérande skalstegen i den. Item content validity
index (I-CVI) beraknades for frdgorna och Scale content validity index universal
agreement (S-CVI UA) samt Scale content validity index average (S-CVI Ave)
beréknades for skalan som helhet.

Resultat: I-CVI for basfragor, smartbedomningsfragor samt texten tillhdrande dess
skalsteg lag over 0,78 for flertalet fragor. S-CVI UA lag under 0,80 for alla delar. S-
CVI Ave lag lika med eller 6ver 0,90 for alla delar utom for texten i skalstegen i runda
tva.

Slutsats: Utifran experternas skattningar hade fragorna ett 6vervagande utmarkt |-
CVI. Fortsatta studier av skalans innehallsvaliditet behovs for att kunna bedéma om
den svenska preliminara San Salvadourskalan kan anses som valid for att bedoma
beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedséttning.

Nyckelord: smaérta, flerfunktionsnedsattning, beteendeobservation, modifierad
Delphi, innehallsvaliditet, enkat.



Abstract:

Background: Pain is more common among adults with severe cognitive and physical
impairments than in the overall population. These persons are often nonverbal and
therefore dependent upon people in the vicinity to detect and continuously chart the
presence of their pain. Validated and reliable pain observation scales for the group is
scanty.

Aim: The aim of this study was to assess the content validity of the Swedish
preliminary version of the San Salvadourscale for adults with severe cognitive and
physical impairments.

Method: A modified Delphi in two rounds examined content validity of the Swedish
preliminary version of the San Salvadourscale. A survey was distributed over email in
2 rounds. 13 clinically experienced experts estimated the relevance in the baseline-
chart, the pain questionnaire and the different degrees in it. Item content validity
Index (I-CVI) was calculated for the questions, Scale content validity index universal
agreement (S-CVI UA) and Scale content validity index average (S-CVI Ave) was
calculated for the scale.

Result: The I-CVI for the questions in the baseline-chart, the pain questionnaire and
the text for the different degrees was above 0.78 in most cases. S-CVI UA was below
0.80 in every domain. S-CVI Ave was greater than and or equal to 0.90 in five out of
six domains. And below 0.90 for the different degrees in the pain questionnaire in the
second round.

Conclusion: Based on the experts ratings of the questions I-CVI showed mostly
excellent result. Further studies on the content validity of the Swedish preliminary
version of the San Salvadourscale is needed to investigate whether the content
validity is sufficient to measure behaviors that can indicate pain in adults with severe
cognitive and physical impairments.

Keywords: pain, severe cognitive and physical impairments, behavior, observation,
modified Delphi, content validity, survey.
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1. Bakgrund

1.1 Flerfunktionsnedséattning

Med begreppet flerfunktionsnedséttning menas en omfattande rorelsenedséttning i
kombination med en grav intellektuell funktionsnedséttning samt nedsatt férmaga till verbal
kommunikation. En grav intellektuell funktionsnedsattning ar saledes alltid en del av
flerfunktionsnedsattningen. Epilepsi, syn- och horselnedsattning ar ocksa vanligt hos personer
med flerfunktionsnedséttning. Rorelsenedséttningen hos dessa personer innebér att den egna
formagan till viljemassig rorelse och sjalvstandig forflyttning ar kraftigt nedsatt. Personen ar
helt beroende av hjalp i nagon form for att kunna forflytta sig. Att ha en
flerfunktionsnedsattning innebdr att vara beroende av personal och anhoriga for manga
aktiviteter i det dagliga livet. En medfodd eller forvarvad svar skada pa hjarnan, en
hjarnsjukdom eller en svar olycka kan leda till en flerfunktionsnedsattning. Det neurologiska
funktionshindret och de symptom som uppkommer orsakas av en bristande funktion i hjarnan
och nervsystemet (1).

Begreppet funktionsnedséattning innefattar enligt Férenta Nationernas konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedséttning, personer med varaktiga fysiska, psykiska
intellektuella eller sensoriska funktionsnedsattningar, som i samspel med olika hinder kan
motverka fullt och verkligt deltagande i samhallslivet (3). Socialstyrelsen har definierat
begreppet funktionsnedsattning som nedséttning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsférmaga (4).

Flerfunktionsnedséttning &r inget vedertaget begrepp i Sverige men det har alltmer borjat
anvéndas av personal inom habilitering, Foreningen for barn, unga och vuxna med
utvecklingsstorning, samt Riksforbundet for rérelsehindrade barn och ungdomar (1). Tidigare
har begreppet flerfunktionshinder anvénts synonymt. Numera har Socialstyrelsen definierat
dessa som tva skilda begrepp. (Fler)funktionsnedsattning av formaga ar fysisk eller psykisk
hos personen sjalv. (Fler)funktionshinder definierar nedsattningens konsekvenser i relation till
omgivningen (3). Med en grav intellektuell funktionsnedsattning, i sprakbruk aven kallat
utvecklingsstorning, avses en betydande intellektuell funktionsnedsattning som &r sa
omfattande att personen har behov av sarskilt stéd och service i sin dagliga livsforing.
Personer med flerfunktionsnedséttning tillhor personkrets 1 enligt lagen (1993:387) om stod
och service, LSS. Till samma personkrets hor dven personer med autism eller autismliknande
tillstand. Ibland anvands aven uttrycket autistiska drag vilket inte &r en diagnos men &r en ofta
forekommande beskrivning, bland annat av personer med flerfunktionsnedséttning (5,6).

Hur manga personer i Sverige som har en flerfunktionsnedséttning ar inte klarlagt. Enligt
SCB har 10 % av befolkningen éver 16 ar tva funktionsnedsattningar eller fler. Att ha en
flerfunktionsnedsattning ar dock inte samma sak som att ha flera funktionsnedsattningar
samtidigt, men det ar i den tiondelenen av befolkningen som personer med
flerfunktionsnedséttning ingar (1,2).

1.2 Smaérta

Smérta definieras som”en obehaglig sensorisk och emotionell upplevelse forenad med verklig
eller mojlig vavnadsskada eller beskriven som sadan skada” (7,s.11). Att leva med langvarig
smarta paverkar manga omraden i en persons liv och kan ge forsamrad livskvalitet, social
isolering, nedsatt motorisk och kognitiv funktion samt férsamrad sémn och aptit (7).
Upplevelsen av smarta har visats kunna forvarras nar en person har nedsatt verbal formaga att
kunna uttrycka den. En oférmaga att kunna kommunicera sin smarta verbalt innebar en 6kad
risk att smartan forblir obehandlad (8). Rapporterad forekomst av langvarig smarta hos



normalbefolkningen i Sverige har i ett fall angetts till 18 % (9). Andelen vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning som har langvarig smarta ar stérre an hos befolkningen i 6vrigt
(1,8,10,11). Det kan antas att smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning finns fran lag
alder (12). 1 det Nationella kvalitetsregistret for cerebral pares kartlades 2016 forekomst av
smarta hos 2777 personer i aldrarna 1-14 ar, 32 % hade smarta som visade sig 6ka med 6kad
grad av funktionsnedsattning samt med stigande alder (13).

Smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning kan bero pa faktorer relaterade till
funktionsnedsattningen exempelvis spasticitet, trycksar, férstoppning och gastroesophagal
reflux. Manga genomgar ocksa operationer pa grund av sin flerfunktionsnedséttning vilket gor
att de dven i stor utstrackning &r utsatta for postoperativ smarta (12). Smarta kan aven bero pa
sadant som de flesta drabbas av exempelvis tand- eller huvudvark (1).

Autism kan inga i en flerfunktionsnedséttning (6). | en fransk studie beskrivs att det tidigare
ansags att personer med autism hade nedsatt kanslighet for smarta pa grund av att barnen med
autism verkade sta ut med smarta, saknade bortdragningsreflexer samt att de ej skyddade
smartande omraden. | studien beskrivs dock att det saknas stod i forskning for denna
uppfattning. Smartreaktioner i samband med procedursmarta undersoktes. Det visades att barn
och ungdomar med autism hade en hogre hjartfrekvens och hogre nivaer av betaendorfin i
blodet jamfort med kontrollgruppen. En observator skattade ddremot smértan i genomsnitt
lagre hos barn och ungdomar med autism i jamforelse med en kontrollgrupp. Forfattarna av
den studien menade darfor att beldgg saknades for att barn och ungdomar med autism skulle
ha en hdgre smarttroskel. Forfattarna till studien menade att det felaktiga antagandet om hogre
smarttroskel kunde bero pa barnen och ungdomarnas franvaro av synbara uttryck for smarta
(14). Det har konstaterats i annan forskning att individuella skillnader i uttryck fér smarta kan
leda till Gver- eller underskattning av nagon annans smarta. Det ar darfor viktigt att
individuella beteenden som uttryck for smarta kartlaggs och dokumenteras for att smartan ska
beddmas adekvat (8).

1.3 Beteenden som kan indikera smarta

Till foljd av nedsatt kommunikationsféormaga har vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning svart att uttrycka sin smarta verbalt (1). Den intellektuella
funktionsnedsattningen, som alltid ar en del av en flerfunktionsnedsattning, kan dessutom pa
grund av skador i det centrala nervsystemet medfora att typiska uttryck och tecken pa smarta
saknas, eller inte kan visas, t.ex. grat, grimaser, forhojt blodtryck eller 6kad hjartfrekvens (8).
Det har tagits fram en modell for att beskriva smartbeteenden hos personer med intellektuell
funktionsnedsattning utan verbal kommunikation. Denna modell utgar fran tva dvergripande
kategorier. Den ena kategorin definieras som basala beteenden, kroppsliga och fysiologiska.
Den andra kategorin definieras som avancerade beteenden, rostuttryck, k&nslor, ansiktsuttryck
och skyddsreaktioner. Forfattarna av studien menade att de basala reaktionerna skulle kunna
vara mer reflexutlosta och de avancerade beteendena kan regleras fran hogre centra i hjarnan
(12).

Beteenden som kan bero pa smarta hos personer med intellektuell funktionsnedséattning har
kartlagts i en hollandsk 6versiktsstudie fran 2013 dar studier med varierande bevisvarde
granskades. Ett antal av de granskade studierna inkluderade personer med
flerfunktionsnedsattning. Nagra av de beteenden som hade visats forekomma som uttryck for
smérta var motorisk aktivitet, mimik, samspel med omgivning, icke verbala rostuttryck t.ex.
jammer, fysiologiska tecken, sjalvskadebeteende, aggressivitet, stereotypa rorelser, verbala
uttryck, ilska, oro samt forandrat somn och matmonster. En svarighet i samband med
smartbeddmningen som uppvisades var att personer med intellektuell funktionsnedsattning
kunde uppvisa aktivitet i ansiktet och jammer dven nar det ansags att personen inte hade



smarta. Om sjalvskadebeteende ar ett tecken pa smarta det ansags vidare inte helt klarlagt och
komorbiditet som epilepsi eller psykiatriska diagnoser forsvarade bedémningen av smartan.
Smartbeteenden visades kunna variera beroende pa om smartan var akut eller langvarig. Akut
smarta associerades med grat, att inte rora sig och att knipa ihop 6gonlocken. Langvarig
smarta associerades med jammer, minskad aptit och minskad formaga till socialt samspel
(10).

1.4 Beteendeobservation for att kartlagga smarta

Att upptacka smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning &r svart av flera anledningar.
Om det inte & mojligt att fraga om en person har smarta behéver omgivningen ha kunskap
om alternativa metoder for att upptécka och kartlagga smérta (8). For att lattare upptacka
smarta och kunna folja denna Over tid behdvs validerade observationsinstrument dar
vardgivare bedomer smarta genom observation av beteenden. Det finns annars en risk att
smartan ej behandlas i tillracklig omfattning (8,10,15) Det foreslas att anpassade instrument
anvands for att kartlagga fysiologiska och beteendemassiga forandringar. Personal som ska
anvanda instrumenten behdver kunskap och en medvetenhet om att smarta hos malgruppen
kan ta sig manga olika uttryck. En forstaelse for betydelsen av att se till helheten ar
nddvandig, att enbart observera vad som uttrycks med ansiktet ar otillrackligt. Att anvanda ett
standardiserat instrument som inkluderar en baslinje underlattar att fordndrade beteenden som
kan bero pa smarta upptéacks (8). Med baslinje menas har en kartlaggning av en persons
normala beteenden i vardagen. N&r beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna ska
observeras &r det viktigt att de instrument som anvands sarskilt har utvecklats for vuxna
(11,16,17,18). Detta har undersokts och skillnader i uttryck for smarta hos barn och vuxna har
pavisats och ett beteendeobservationsinstrument som ursprungligen tagits fram for barn
anpassades for vuxna personer (12). En skala som undersékts ar The Non Communicating
Adult Pain Checklist vilken har testats och omtestats och funnits vara en valid och reliabel
skala for att skatta beteenden som kan indikera smarta hos vuxna personer med intellektuell
funktionsnedséttning (11,16,17,18).

1.5 Bedomningsinstrument och innehallsvaliditet

Ett matinstrument med god innehallsvaliditet fangar upp alla delar av det som avses att matas.
Ett instrument bedoms ha goda méategenskaper om slutsatserna som dras utifran poangen som
erhalls ar lampliga, meningsfulla samt anvandbara (19). Innehallsvaliditet kan undersokas i
nya och gamla instrument genom att fragorna i instrumentet bedéms av experter for att se om
de ar relevanta och om de tacker in omradet som ska matas eller om fler fragor behover laggas
till eller tas bort (20). En bedémning kan géras av varje enskild fraga, om fragorna ar tydliga,
om ordvalen &r de ratta och om spraket ar anpassat efter den tilltankta kontexten. En
beddmning kan dven goras for instrumentet som helhet (19, 20, 21). Resultatet av
beddmningarna kan berdknas med content validity index (CV1) (20).

1.6 San Salvadourskalan

San Salvadourskalan ar ett beddmningsinstrument som utvecklats i Frankrike i syfte att
bedoma smarta hos personer med flerfunktionsnedséattning. Fragorna och skalan har initialt
utvecklats av lakare och sjukskéterskor med klinisk erfarenhet av vard och behandling av
personer med flerfunktionsnedsattning som vardas pa sjukhus. Revideringar av instrumentet
har genomforts med stod av lakare, sjukskoterskor samt vardpersonal pa sjukhuset.
Bedomningsinstrumentet bestar av tva delar, ett basfrageformular och ett
smartbedémningsformular. Basfrageformularet handlar om observationer av personens
normala beteende i vardagen. Basfragorna jamfors sedan med 10 fragor om smartbeteenden i
smartbedémningsformularet och bedomningarna baseras pa om forandringar i beteenden kan



noteras. Fragorna i smartbedémningsformuléret besvaras pa en skala med fem svarsalternativ
med beskrivningar av beteenden som indikerar 6kad grad av smarta déar O representerar ”ingen
forandring” i beteende och 4 representerar ”stor forandring” i beteende (22).

Rekommendationer for hur resultat fran beddmning med den franska San Salvadourskalan
kan tolkas ar riktade mot tva gransvarden; >2 innebdr att “personen kan lida och behéver
speciell uppmirksamhet” och > 6 innebdr att ”smarta forekommer med stor sannolikhet och
smartlindrande behandling beh6vs”. Den franska San Salvadourskalan har uppvisat en hog
inre dverenstdammelse (Cronbach’s alpha = 0,93) (22). | en kandidatuppsats hosten 2008
Oversattes den franska San Salvadourskalan i enlighet med etablerad metod for fram och
tillbaka oversattning till svenska. Skalan fick namnet den preliminéra svenska versionen av
San Salvadourskalan i fortsattningen hér bendmnd den svenska San Salvadourskalan. Skalan
ar utvecklad for barn och unga vuxna pa ett franskt sjukhus men innehallsvaliditet géllande
beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedséttning i alla
aldrar i en svensk kontext har ej undersokts (23).

Den franska San Salvadourskalan har anvants i tva franska studier: en tvarsnitts- och en
kohortstudie for att kartlagga smarta hos barn och ungdomar i studierna med omfattande
cerebral pares utan egen verbal kommunikation. Smarta pavisades i bada studierna. | den ena
framkom att det var svart att dokumentera smartans lokalisation hos dem utan verbal
kommunikation (24, 25).

1.7 Problemformulering

Smarta ar vanligt forekommande hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning men det
saknas valida och reliabla smartbedomningsinstrument pa svenska for att bedéma beteenden
som kan bero pa smarta. Vuxna personer med flerfunktionsnedsattning saknar ofta verbal
formaga att kommunicera sin smarta, och &r saledes beroende av att smartan uppmarksammas
av omgivningen. For att omgivningen ska kunna kartlagga sméarta samt folja utveckling av
smartan over tid behovs validerade och reliabla smértbedémningsinstrument annars riskerar
smadrtan att underskattas och underbehandlas.

2. Syfte

Att med hjélp av Delphimetoden undersdka innehallsvaliditeten hos den svenska versionen av
San Salvadourskalan for vuxna personer med flerfunktionsnedsattning.

3. Fragestallningar

Vad &r item content validity index for varje enskild fraga i den svenska San Salvadourskalan?
Vad &r scale content validity index for hela den svenska San Salvadourskalan?

4. Metod

4.1 Studiedesign

En kvantitativ design med en natbaserad enkat som distribuerades via e-post i tva omgangar.
Berakning av index gjordes.

4.2 Delphimetod

| denna studie valdes Delphimetoden for att undersoka innehallsvaliditet (26,27). Namnet
Delphimetod harror fran oraklet i Delphi och den mangfacetterade metoden utvecklades pa
60-talet och anvands for att besvara en specifik forskningsfraga genom att undersoka asikter
hos en grupp (28). Metoden bygger pa antagandet att en grupps sammanvagda asikter véager



tyngre an ett enskilt antagande. En klassisk Delphistudie karaktariseras av att en grupp, vars
deltagare benamns experter, anvands for att erhalla data. Experter kan valjas utifran
erfarenheter inom ett visst omrade, forskningsmeriter eller for att personen ar insatt i en viss
teori. Deltagarna méts inte ansikte mot ansikte utan ar anonyma for varandra. Insamlandet av
data kan goras med frageformuldr eller intervjuer. I en Delphistudie distribueras
frageformular i tva eller flera omgangar. | Delphimetoden bendmns omgangarna dar fragor
skickas ut som “rundor” (engelska rounds). En runda innebar att ett frageformular skickas ut
till samtliga deltagande experter alternativt att en intervju genomfors med varje expert. Efter
en genomford runda gors en sammanstélining av resultaten. Detta kan till exempel innebéra
att fragor i en enkat har formulerats om. Resultaten férmedlas till experterna i nasta runda och
utgor darmed en del av det underlag de tar stallning till. En klassisk Delphi bestar av fyra
rundor (26,27,29).

4.3 Innehéllsvaliditet

Med innehallsvaliditet avses i detta fall i vilken utstrackning ett instrument méter det som
avses att matas (19). For att bedoma innehallsvaliditet i den svenska San Salvadourskalan
skattades relevansen av fragorna i basfrageformular, smartbedomningsskala och texten till
skalstegen. Experterna bedémde varje enskild fragas relevans samt relevansen i texten till
skalstegen pa en fyrgradig Likertskala dar foljande alternativ gavs: 1=helt relevant fraga,
2=mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att anses som helt relevant),
3=nagorlunda relevant fraga (fragan behéver kraftig omformulering for att anses som helt
relevant), 4=ej relevant fraga.

For att berakna graden av innehallsvaliditet anvandes CVI vilket &r ett varde som beréknas
och anger graden av innehallsvaliditet i ett instrument. For att berakna innehallsvaliditet for
varje fraga anvandes Item-CVI (I-CVI). For att berakna innehallsvaliditet for hela skalan
anvandes Scale-CV1 (S-CVI) pa tva olika sétt, dels universal agreement (UA) och average
(Ave).

4.4 Deltagare

| denna studie deltog personer som ansags ha stor kunskap i att beddma om beteenden som
beskrivs i den svenska San Salvadourskalan beror pa smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning. Dessa personer benamndes som experter, vilka kan valjas utifran
erfarenheter inom ett visst omrade (29). Forfattarna ansag att klinisk erfarenhet av méte med
ett stort antal vuxna personer med flerfunktionsnedsattning var en forutséttning for att kunna
skatta relevansen av fragorna i den svenska San Salvadourskalan. Det som skulle bedémas i
denna studie var vilka beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedséttning och forfattarna menar att den kunskapen i forsta hand erhalls genom
personliga moten.

Inklusionskriterier for deltagande var att ha nagon av professionerna arbetsterapeut,
fysioterapeut/sjukgymnast, logoped, lakare samt sjukskoterska, i kombination med minst 10
ars klinisk erfarenhet av arbete med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning. Ett
strategiskt urval av deltagare baserat pa erfarenhet av arbete med vuxna personer med
flerfunktionsnedséttning i 10 ar eller mer samt profession gjordes (19). Deltagarna skulle ha
praktisk mojlighet att delta inom tidsintervallet februari till april. Ett exklusionskriterium var
att deltagaren inte skulle vara anstélld inom Habilitering & Hélsa, dar forfattarna sjélva var
anstallda vid tiden for studiens genomforande. Malet var att rekrytera 10 deltagare. Via
telefon kontaktades 15 habiliteringscenter for vuxna i 11 olika l&n i Sverige, vilket resulterade
i att 14 formella forfragningar skickades ut via e-post (bilaga 2). Ytterligare sju personer som
redan var kanda av forfattarna kontaktades initialt via e-post med en informell férfragan samt



en person tillfragades via e-post om deltagande efter ett tips fran en kollega. Detta resulterade
i att ytterligare fem formella forfragningar skickades ut.

Av de 19 tillfragade personerna tackade 13 personer ja till att delta i studien. Dessa personer
hade professionerna arbetsterapeut, fysioterapeut/sjukgymnast, logoped, lakare och
sjukskoterska. Dessa hade erfarenhet av kliniskt arbete med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning i mellan 10 och 26 ar, median 17 ar, medelvérde 18 ar. Experterna
kom fran sju olika lan i Sverige; Vasterbotten, Norrbotten, Orebro, Ostergotland, Stockholm,
Kronoberg och Véstra Gotaland.

4.5 Datainsamling

Enkatverktyget Google forms anvandes for att samla in bakgrundsinformation om deltagarna
sasom yrke, antal yrkesverksamma ar med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning,
kannedom om San Salvadourskalan, samt relevansen av fragorna i den svenska San
Salvadourskalan (bilaga 3). | den forsta rundan skickades ett e-brev ut med en lank till
enkaten till 13 experter. Bilagor inkluderades, den svenska San Salvadourskalan samt ett
informationsbrev (bilaga 4). Tidsatgang for ifyllandet angavs till ca 1,5 timme. Svaren skulle
returneras inom 14 dagar.
Experterna ombads att bedéma fragornas relevans for att bedéma beteenden som kunde bero
pa smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedséattning. Experterna skattade relevansen,
fran 1 till 4 for;

o Basfrageformularet, 10 fragor med tillhérande underrubriker, totalt 23 fragor.

e Fragorna i smartbedomningsskalan, totalt 10 fragor.

e Texten i skalstegen tillhérande fragorna i smartbedémningsskalan totalt 10 fragor.
Samtliga 13 svar inkom inom angiven tidsram.

Andra rundans enkat innehdll samma fragor som forsta enkaten samt ytterligare tva
bakgrundsfragor. Den andra rundans enkét skickades ut via e-post som en lank och svaren
skulle returneras inom 19 dagar. Varje person fick ett e-brev med ett dokument dar de svar
som hon eller han givit i den forsta omgéangen var markerade. Detta gjordes for att underlatta
en direkt jamforelse med sammanstallningen av samtliga deltagares svar i den forsta rundan
(se figur 1). Ett informationsbrev skickades med som bilaga (bilaga 5).

| andra rundan gjordes aterigen samma skattning som i den forsta rundan. Tolv enkéater
mejlades ut, da en deltagare avhajt att medverka i den andra rundan, totalt erhélls 11 svar.
Modifierad Delphimetod med tva rundor anvandes i denna studie, en klassisk Delphi har fyra.
Inga forédndringar genomfordes av den undersokta skalan i denna studie vilket normalt gors i
en Delphistudie (26).
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4. Har personen férmé&gan att skydda sig med hinderna?

13 svar

* @ 1= helt relevant fraga

@ 2 = mycket relevant fraga (fragan
behdver liten omformulering far att
anses som helt relevant)

@ 3 = nagorunda relevant fraga {fragan
behdver kraftig omformulering for att
anses som helt relevant)

@ 4 = gj relevant fraga

Om ja, ar det mest vid berdring?

13 svar

@ 1 = helt relavant fraga

@ 2 = mycket relevant fraga (fragan
behdver liten omformulering fir at
anses som helt relevant)

@ 3 = nagorlunda relevant fraga (fra
behévar kraftig omfarmularing fér
anses som helt relevant)

@ 4 = gjrelevant fraga

Figurl Exempel pa fraga 4 samt foljdfraga i basfrageformularet medskickat som bilaga i andra rundan

4.6 Dataanalys

| denna studie beraknades innehallsvaliditet for de enskilda fragorna med 1-CVI. Fér hela
skalan beraknades innehallsvaliditet med S-CVI pa tva olika sétt, S-CVI UA samt S-CVI Ave.
Skattningarna som experterna utforde i denna studie dikotomiserades. En skattning pa ett eller
tva innebar att fragan bedémdes som relevant och matte det som instrumentet avsag att méta.
En skattning pa tre eller fyra innebar att fragan inte ansags som relevant och skulle tas bort,
alternativt omformuleras kraftigt for att anses som relevant. | studien gjordes inga
forandringar av fragorna mellan den forsta och andra rundan.

Definitionen for 1-CV1 &r innehallsvaliditet for enskilda fragor (tabell 1). | den har studien
berdknades I-CV1 for varije fraga i basfrageformular, smartbedémningsskala och for texten till
skalstegen. For att berékna 1-CVI for varje fraga adderades antalet experter som hade skattat
fragan som relevant med det totala antalet experter som skattat fragan (tabell 1). Ett I-CV1 pa
0,78 eller mer anses som utmaérkt dverensstammelse nar mellan sex till tio experter varit med i
bedémningen (tabell 1).

Definitionen for S-CVI UA ér innehallsvaliditet av hela skalan beraknat som andelen av de
totala antalet fragor som bedomts som relevanta av samtliga experter (tabell 1). S-CVI UA
beraknas genom att addera antalet fragor dar alla experter skattat fragan som relevant och
sedan delades denna summa med det totala antalet fragor i basfrageformular,
smértbeddmningsskala och texten till skalstegen var for sig (tabell 1). Det ger en bild av vilka
fragor som alla experter anser som relevanta. Nar antalet experter som skattar okar, 6kar
samtidigt sannolikheten att S-CVI UA blir lagt eftersom det racker med att en expert har en
avvikande asikt eller inte har forstatt fragan for att hela resultatet ska paverkas. For en god
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overensstammelse for hela skalan rekommenderas att S-CV1 UA uppgar till 0,80 eller mer an

det (tabell 1).

S-CVI Ave definieras som innehallsvaliditet for hela skalan berdknat som genomsnittligt |-
CVI for samtliga fragor i basfrageformular, smartbeddmningsskala och texten till skalstegen
var for sig (tabell 1). S-CVI Ave beraknas genom att addera samtliga I1-CV1 for fragorna i
basfrageformular, smartbedémningsskala och texten till skalstegen var for sig och den
summan delas sedan med antalet fragor i basfrageformular, smartbedémningsskala och texten
till skalstegen var for sig (tabell 1). Nar ett genomsnitt av I-CV1 berdknas innebér det att en
person som har en avvikande asikt eller som inte har forstatt fragan inte paverkar resultatet
lika mycket som néar S-CVI UA berdknas. FOr en god dverensstammelse for hela skalan
rekommenderas att S-CVI Ave uppgar till 0,90 eller mer &n det (tabell 1).

Forfattarna till denna studie valde att folja rekommendationerna for utmarkt I1-CV1 och god

overensstammelse for S-CVI UA och S-CVI Ave (31,32).

Tabell 1. Beskrivning av definition, tillampning, metod som anvands for berakning och féreslagna riktvéarden for

I-CVI, S-CVI UA samt S-CVI Ave.

CVI Definition Tillampning i den Metod for berékning Riktvéarden
aktuella studien
Item-CVI  Innehallsvaliditet for Enskilt for varje fraga Antalet experter som har 0,78
enskilda fragor. skattat 1 eller 2 delat med
antalet experter
Scale-CVI Innehallsvaliditet for Hela basfrgeformularet,  Universal agreement 0,80
hela skalan beréknat smartbedomnings-skalan ~ (UA) Antalet fragor dar
som andelen av de och texten till skalstegen  experter endast har skattat
totala antalet fragor som 1 eller 2 delat med antalet
beddmts som relevanta fragor
av samtliga experter
Scale-CVI Innehallsvaliditet for Hela basfrageformularet,  Average (Ave) 0,90

hela skalan beréknat
som genomsnittligt 1-
CVI for samtliga fragor

smartbeddmnings-skalan
och texten till skalstegen

Summan av alla I-CVI
delat med antalet fragor

12



5. Etik

Forfattarna till studien gjorde en etisk egengranskning av studien enligt Hogskolan Dalarnas
riktlinjer. Deltagarna bedémdes inte utséttas for nagra risker och inga personuppgifter av
kénslig natur behandlades. Samtliga deltagare kontaktades via den enskildes arbetsplats.
Deltagarna informerades pa férhand om nyttan av studien, de fick information om hur de
skulle 1dmna samtycke, att deltagandet var frivilligt samt kunde avbrytas utan att ange orsak.
Deltagarna fick pa férhand information om tidpunkt for genomférande samt beraknad
tidsatgang for ifyllande av enkaét, uppgifter om namn, e-postadresser och telefonnummer till
forfattarna samt handledarna. Forfattarna anser att ingen beroendestéllning forelag. Personer
som var anstéllda inom samma organisation som forfattarna till studien exkluderades eftersom
det annars forelag en risk att de kande sig obekvama att tacka nej eller avbryta sitt deltagande.
Da minskade risken att svaren paverkades. Den insamlade datan forvarades under studiens
gang i l6senordskyddade datorer samt kommer senare att forvaras inlast pa Hogskolan
Dalarna enligt Personuppgiftslagen i 10 ar (vilken fr.0.m. 18-05-25 ersétts av
dataskyddsforordningen). Det insamlade materialet kommer endast anvéndas i
forskningssyfte. Deltagarna har erbjudits att ta del av den féardiga studien. Ingen ekonomisk
ersattning utgick for deltagande (33).

6. Resultat

6.1 Vad ar item content validity index for varje enskild fraga i den svenska San
Salvadourskalan?

| den forsta rundan skattade 13 experter relevans och 17 av de 23 fragorna hade I-CVI1> 0,78
(utmarkt 6verensstammelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,62-1,00 (tabell 2).

| den andra rundan skattade 11 experter relevans och 19 av de 23 fragorna hade I-CV1 > 0,78
(utmarkt 6verenskommelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,55-1,00 (tabell 2) (31)
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Tabell 2. Fragor i basfrageformular och I1-CVI for forsta och andra rundan.

Fraga I-CVI* I-CVI*
Forsta rundan Andra rundan
n=13 n=11

la Brukar personen skrika? 1 1

1b Om ja, under vilka omstandigheter? 1 1

1c Grater personen ibland? 1 1

1d Om ja, av vilka anledningar? 1 0,91

2a Forekommer det vanligen motoriska reaktioner nar man ror 1 1

vid, eller skéter personen?

2b Om ja, vilka (ryckningar, 6kad spanning, darrningar, 1 1

upprordhet, undvikande)?

3a Brukar personen le? 0,62 0,64

3b Ar ansiktet uttrycksfullt? 0,77 0,73

4a Har personen formagan att skydda sig med handerna? 0,92 0,91

4b Om ja, &r det mest vid beréring? 0,77 0,55

5a Uttrycker personen sig med jammer? 1 1

5b Om ja, under vilka omstandigheter? 1 1

6a Intresserar sig personen for omgivningen? 0,85 0,91

6b Om ja, dr det spontant, eller méste man pakalla 0,77 0,82

uppmarksamheten?

7a Ar personens stelhet besvirande i vardagslivet? 0,92 0,91

7b Om ja, under vilka omstandigheter? (ge exempel). 1 1

8a Kommunicerar personen med andra? 0,92 0,91

8b Om ja, soker personen kontakt, eller maste man pakalla 0,85 0,82

uppmarksamheten?

9a Har personen en spontan rérlighet? 1 1

9%b Om ja, handlar det om frivilliga rorelser, eller om en standig |1 1

rorelse?

9c Om ja, handlar det om slumpmaéssiga rorelser, eller om en 0,77 0,82

standig rorelse?

10a Vilken &r personens vanliga vilostéllning? 1 1

10b Star personen ut med en sittande stallning? 0,77 0,73

*|-CVI = Item content validity index
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| den forsta rundan skattade 13 experter relevans och 9 av de 10 fragorna hade I-CVI> 0,78
(utmarkt 6verensstammelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,77- 1,00 (tabell 3). I den
andra rundan skattade 11 experter relevans och 8 av de 10 fragorna hade I-CVI1> 0,78
(utmarkt 6verensstammelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,73-1,00 (tabell 3) (31).

Tabell 3. Fragor i smartbedomningsformularet och I-CV1 for forsta och andra rundan.

. I-CVI* I-CVI*
Fréga Forsta rundan | Andra rundan

n=13 n=11

1 Grat och eller skrik (gratljud med eller utan tarar) 1 1

2 Forsvarsreaktion, koordinerad eller ej, vid undersékning 1 1

av ett formodat smartsamt omrade

3 Ansiktsuttryck som visar smarta 1 1

4 Skyddande av smartsamma omraden 0,85 0,73

5 Jammer eller tyst grat 0,92 0,82

6 Intresse for omgivningen 0,92 0,91

7 Okat problem med muskelspanning 1 1

8 Formaga att samspela med vardgivaren 0,77 0,73

9 Okning av spontana rérelser av armar ben eller huvud 1 1

10 Spontan avlastningsstéllning 0,85 0,82

*1-CVI = Item Content validity index



| den forsta rundan skattade 13 experter relevans och 9 av de 10 fragorna hade I-CVI> 0,78
(utmarkt 6verensstammelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,62-1,00 (tabell 4). I den
andra rundan skattade 11 experter relevans och 7 av de 10 fragorna hade I-CVI1> 0,78
(utmarkt 6verensstammelse). Spridningen for samtliga fragor var 0,73-1,00 (tabell 4) (31).

Tabell 4.Texten till skalstegen och I-CVI for forsta och andra rundan.

Fréga

I-CVI*
Forsta
rundan
n=13

I-CVI*
Andra
rundan
n=11

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar vara mer &n vanligt

2: Grat och eller skrik vid omvardnad eller vid rorelser som kan vara
smartsamma

3: Spontan grét och/eller skrik utéver det vanliga

4. Samma tecken som i 1,2 eller 3 tillsammans med hjértklappning,
Idngsam puls, svettningar, hudutslag eller onormal blekhet

0,85

0,91

: Reagerar som vanligt

: Verkar reagera annorlunda

: Tydlig och annorlunda undvikande rorelse

: Samma tecken som i 1 och 2 med grimas och/eller jammer

: Samma tecken som i 1 och 2 med upprordhet, skrik och grat

: Visar sig som vanligt

: Oroande och ovanliga ansiktsuttryck

: Ansiktsuttryck som visar smarta vid omvardnad eller vid rérelse som
kan vara smartsamma

3: Spontana ansiktsuttryck som visar smérta

4: Samma tecken som i 1,2 eller 3 tillsammans med symtom/tecken
som hjartklappning, l1angsam puls, svettningar, hudutslag eller onormal
blekhet

NP, OI_RwWwNEFO

0,92

0,91

0: Reagerar som vanligt

1: Verkar radd for kontakt mot ett speciellt omrade

2: Skyddar ett speciellt omrade av sin kropp

3: Samma tecken som i 1 och 2 med grimas och/eller jammer

4: Samma tecken som i 1, 2 och 3 med upprordhet, skrik och grat
Denna fraga ar inte relevant om ingen motorisk kontroll finns i de 6vre
extremiteterna

0,85

0,73

: Visar sig som vanligt

: Verkar jamra sig mer &n vanligt

: Jamrar sig pa ett annorlunda satt

: JAammer kombinerat med ansiktsuttryck som visar smarta
: Jammer som genomskars av skrik och grét

: Visar sig som vanligt

: Verkar mindre intresserad an vanligt

: Sénkt intresse, man maste pakalla uppmarksamhet

: Totalt ointresse, reagerar inte vid pakallad uppmérksamhet

: Fullstandigt avskdrmad, for ett pa individen onormalt satt

Denna frdga 4r inte relevant om inget intresse finns fér omgivningen

A WONPFPORRWLONEO

0,92

0,91

0: Som vanligt

1: Verkar mer spand &n vanligt

2: Okad spanning vid omvérdnad eller vid rorelser som kan vara
smartsamma

3: Samma tecken som 1 och 2 med ansiktsuttryck som visar smarta
4: Samma tecken som 1, 2 och 3 med skrik och grét

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar mindre delaktig i relationen

2: Onormala svarigheter att uppratta kontakt
3: Onormal végran av all kontakt

0,62

0,73
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4: Drar sig onormalt tillbaka till total likgiltighet
Denna fraga ar inte relevant nar det saknas méjlighet till
kommunikation

: Visar sig som vanligt 0,92 0,91
: Eventuell 6kning av spontana rorelser

: Onormalt 6verdrivna rorelser

: Samma tecken som 1 eller 2 med ansiktsuttryck som visar pa smarta
: Samma tecken som 1, 2 eller 3 med skrik och grét

10 : Vanlig vilostéllning 0,92 0,73
: Verkar mindre bekvam i den vanliga vilostallningen

: Vissa vilostallningar tolereras inte langre

: Lindring uppnas i en annorlunda stallning

: Ingen stéllning tycks ge lindring

Denna fraga ar inte relevant for den som inte kan kontrollera sin
kroppsstallning

A WONPFPORRWONEO

*]-CVI = Item content validity index

6.2 Vad ar scale content validity index for hela den svenska San Salvadourskalan?

| den forsta och andra rundan beréknades S-CVI UA < 0,80 (god 6verensstdammelse) for
basfrageformular, smartbedémningsskala och for text till skalstegen (tabell 5). | den forsta
och andra rundan beréknades S-CVI Ave > 0,90 (god 6verensstammelse) for
basfrageformular, smartbedémningsskala och for text till skalstegen i samtliga fall forutom
for text till skalstegen i den andra rundan (tabell 5) (31).

Tabell 5. S-CVI UA och S-CVI Ave for basfrageformular, smartbedomningsskala och text till skalstegen i forsta
och andra rundan.

S-CVI S-CVI UA* S-CVI S-CVI

UA* Andra rundan Ave** Ave**

Forsta Forsta Andra

rundan rundan rundan
Basfrageformular 0,52 0,48 0,91 0,90
Smaértbedémningsskala 0,50 0,50 0,93 0,90
Text till skalstegen 0,30 0,30 0,90 0,88

*S-CVI UA= Scale content validity index universal agreement ** S-CVI Ave = Scale content validity index
average

7. Diskussion

Syftet med denna studie var att undersoka innehallsvaliditet i den svenska San
Salvadourskalan for de enskilda fragorna samt for skalan som helhet. Resultatet visade att
flertalet fragor i basfrageformular, smartbedémningsskalan samt text till skalstegen bedémdes
som relevanta for att bedéma beteenden som kan indikera smérta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedséattning. S-CVI Ave beréknades for hela skalan och befanns vara > 0,90 (god
Overensstammelse) i samtliga fall forutom for text till skalstegen i den andra rundan.

7.1 Metoddiskussion

| denna studie bedomde tretton experter om fragor i svenska San Salvadourskalan kunde anses
relevanta for att beddma beteenden som kan indikera smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedséttning. | denna studie valdes Delphimetoden och dess fordel ar att den ar
enkel att anvanda. Det finns andra metoder for att testa innehallsvaliditet genom att undersoka
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asikter hos en grupp, “The nominal group technique” och “Consensus conference”. Dessa &r
mer resurskravande an Delphimetod och medfor dven att anonymiteten gar forlorad. En styrka
med att Delphimetoden valdes &r att deltagarna var anonyma for varandra. Deltagarna gavs
darmed méjlighet att svara utan personlig inverkan fran de andra personerna i gruppen.
Delphimetoden har kritiserats for bristande validitet och reliabilitet. Avsaknaden av tydliga
riktlinjer paverkar tillforlitlighet, bade avseende genomférande samt redovisning av resultat,
en Delphistudie bor darfor tolkas med viss forsiktighet. En Delphistudie anses dock vara ett
vardefullt komplement till annan forskning inom samma omrade. | Delphistudier ar det
vanligt att experternas kommentarer leder till att en forandring gors av fragor i det undersokta
instrumentet. | denna studie gjordes ingen forandring av fragorna. Forfattarna bedémde att
detta ej var mojligt inom ramen for denna studie (26,29).

Validitet kan dven testas genom en klinisk jamférande studie dér San Salvadourskalan
jamfors med en skala som anses ha gyllene standard. Detta var ej mojligt da en skala med
gyllene standard ej finns att tillga (20).

Det rekommenderas att for att en skala ska bedémas ha utmarkt innehallsvaliditet ska den
besta av fragor som bedémts ha ett I-CV1 > 0,78 nar sex till tio experter har bedomt fragorna.
Nar sex till tio experter skattar relevansen av fragorna tas aven hansyn till slumpen med vid
berdkningen av resultatet. Genom att fler &n 10 experter deltog i studien minskar
sannolikheten att resultatet beror pa slumpen och genom att félja rekommendationerna for vad
som anses som utmarkt I-CV| stéarks trovardigheten i den hér studiens resultat (31,32).

Ingen provenkat konstruerades i denna studie da det bedomdes att det inte skulle rymmas
inom tidsramen for studien. Detta &r en svaghet med studien att enkéten ej testades av
utomstaende innan den distribuerades till experterna. En provenkat som fyllts i av
utomstaende hade kunnat ge feedback med vardefull information om hur enkéaten hade kunnat
forbattras (19).

Forfattarna bedomde att inklusionskriteriet kliniskt arbete i minst 10 ar var tillrackligt.
Experterna som deltog i studien hade samtliga lang klinisk erfarenhet (10-26 ar) av arbete
med malgruppen. Detta kan anses vara en styrka med studien. Att rekrytera personer som &r
kunniga och intresserade av fragestéllningen forbattrar tillforlitligheten vid bedémningen av
relevansen av fragorna. Att valja ut experter efter antal ars yrkeserfarenhet ar dock ingen
garanti att dessa har tillagnat sig kunskap inom ett specifikt omrade (21).

Inklusionskriteriet utifran profession gjorde att personal och anhériga till personer med
flerfunktionsnedsattning utesléts fran att delta. Detta val gjordes da skalan innehaller
medicinska och fysiologiska termer som de inkluderade experterna forutsattes ha kannedom
om. Ej heller inkluderades experter med fordjupad kunskap inom fysiologi eftersom den
kunskapen utan erfarenhet av vuxna personer med flerfunktionsnedsattning ej ansags
tillracklig for att kunna bedéma relevansen av fragorna i den svenska San Salvadourskalan.
Information om hur personal och anhériga samt personer med kunskap inom fysiologi skulle
ha bedémt relevansen av fragorna saknas. Denna information hade kunnat bidra med vérdefull
kunskap om den svenska San Salvadourskalan.

Ett strategiskt urval av deltagare tillampades i denna studie och forfattarnas egen langa
erfarenhet inom omradet kunde bidra till att gora detta urval relevant for studiens syfte (21).
Detta bidrar till att starka studiens trovérdighet.

Svarsfrekvensen i studien var hog, 100 % respektive 85 % i forsta och andra rundan. Minst 70
% anses behdvas for en god tillforlitlighet (27,29). Den hdga svarsfrekvensen kan anses
utgéra en styrka med denna studie.

Studien distribuerades via e-post och var natbaserad. Det finns angivet sakerhetsrisker till

exempel nar gamla webbl&sare anvands. Forfattarna valde att kontakta experterna via
I6senordsskyddade datorer for att erhalla hogsta tillgangliga sakerhet i studien (34).
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| denna studie redovisas bade I-CVI och S-CVI. Genom att redovisa I-CVI framkommer hur
varje enskild fraga har bedomts av experterna. Det ar en fordel att tydligt definiera och
redovisa bada delarna, om enbart S-CVI anges fas en ofullstandig bild av resultatet (35).
Forfattarna har vidare valt att redovisa S-CVI UA da detta varde ger information om vilka
fragor samtliga experter ansag vara helt relevanta i den svenska San Salvadourskalan.
Forfattarna ar medvetna om att det séatt pa vilket S-CVI UA beraknas innebér att en enskild
experts eventuella avvikande asikt eller att om fragan har missforstatts av en enskild expert
kan fa stor betydelse for resultatet som helhet. Men forfattarna bedomer att denna information
ar vardefull for att besvara studiens fragestallning och valjer att redovisa detta vérde (31).

7.2 Resultatdiskussion

Resultatet av studien diskuteras utifran tre delar, de enskilda fragorna i
smartbedémningsskalan utifran 1-CV1, textinnehall utifrdn S-CVI UA samt San
Salvadourskalan som helhet utifran S-CVI UA.

Vid skattningen i bada rundorna av de enskilda fragornas relevans i smartbedomningsskalan,
bedémdes atta fragor av tio som relevanta, vilket ar i 6verensstimmelse med tidigare
forskning. | en litteraturéversiksstudie bedémdes evidens for vilka beteenden som kan
indikera smarta hos personer med intellektuell funktionsnedséattning. Studien visade att grat,
forsvarsreaktion, 6kat problem med tonus, intresse for omgivningen samt spontan avlastnings
stéllning ar beteenden som kan indikera smarta hos vuxna personer med
flerfunktionsnedséattning (10). I litteraturdversiktssudien visades dven ansiktsuttryck som visar
smarta, jammer eller tyst grat samt 6kning av spontana rorelser vara relevanta uttryck for
smarta. | denna studie bedomdes tva av fragorna i smartbedémningsskalan som ej relevanta.
Dessa tva var, skyddande av smartsamma omraden och férmaga att samspela med
vardgivaren. Detta resultat motséags av tidigare studier, bada dessa beteenden har bedomts
som relevanta for att indikera smérta hos vuxna personer med flerfunktionsnedséttning
(10,11).

Utifran experternas skattningar berédknades S-CVI UA vilken fanns vara lagre &n godtagbart
index < 0,80 for svenska San Salvadourskalans alla delar. S-CVI UA for text i skalstegen var
lagst och beréknades till 0,30. S-CVI Ave for text till skalstegen befanns vara det enda
framraknade vérde som understeg index <0,90 i andra rundan.

En mojlig forklaring till de laga vardena skulle kunna vara texten i den svenska San
Salvadourskalan. Vid en granskning av texten fann forfattarna en rad olika omraden dar
texten kan forbattras. Text i ett instrument bor anpassas utifran utbildningsnivan hos
anvandaren. Nar anvéandare av ett instrument ej har definierats finns rekommendationer om att
dess text anpassas till motsvarande niva hos en 12-arig lasare och for San Salvadourskalan har
anvandare ej definierats vilket medfor att texten borde anpassas till nivan hos en 12-arig
lasare. Vidare innehaller skalan ord med flera betydelser exempelvis “mobilisering” och
“stelhet”, detta bor undvikas. VVaga termer bor undvikas, i skalan anvands ord som, brukar,
ibland, regelbundet, oregelbundet, vanligen och som vanligt. Aven termer som anvands inom
ett specifikt omrade bor undvikas. | den svenska San Salvadourskalan férekommer de
medicinskt specifika termerna spasmer, reflexutlést och motorisk. Det patalas aven att fragor
som innehaller fler fragor &n en bor undvikas, i den svenska San Salvadourskalan lyder fraga
5 i smartbedomningsskalan, Jammer eller tyst grat? Vidare anses en fragas validitet paverkas
av antalet bokstaver, ju lagre antal bokstaver desto battre tillforlitlighet. Fragor i
smartbedomningsskalan innehaller alla 20 bokstéaver eller mer vilket kan anses som ett stort
antal bokstaver. Detta kan gora fragan svar att forsta vilket i sin tur kan bidra till att minska
tillforlitligheten i fragorna i den svenska San Salvadourskalan (20).

Det finns ett smartbedomningsinstrument for att bedoma beteenden som kan bero pa smarta
hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning pa engelska, The Non Communicating
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Adult Pain Checklist (NCAPC). NCAPC har dokumenterat god validitet (11,16,17,18). Vid
en jamforelse mellan de bada skalorna fann forfattarna att dessa till stor del tackte samma
omraden av beteenden men att skillnader gick att identifiera. Endast den svenska San
Salvadour skalan har ett basfrageformular. Att ha en baslinje dokumenterad att jamféra med
har visats underlatta mojligheten att upptacka beteenden som kan bero pa smarta (8). Detta &r
saledes en fordel med den svenska San Salvadourskalan jamfért med NCAPC. | den svenska
San Salvadourskalan bedéms forekomst av 6kad motorik. | NCAPC bedéms bade okad och
minskad motorik. Att skatta bade en 6kning och en minskning av motorik, anses vara en
fordel da det pavisats i studier att bade 6kad och minskad motorik kan indikera férekomst av
smarta . | den svenska San Salvadourskalan beddms fysiologiska tecken som kan anses som
svara att identifiera enbart genom observation sasom hjartklappning och langsam puls. |
NCAPC beddms mer synbara fysiologiska tecken sasom forandringar av ansiktsfarg samt
paverkad andning. Forfattarna anser att informationen fran jamforelsen mellan de bada
skalorna bidrar till vardefull kunskap om styrkor och svagheter i den svenska San
Salvadourskalan (10).

Sammantaget kan sdgas att majoriteten av de enskilda fragorna i den svenska San
Salvadourskalan beddmdes som relevanta av experterna for att upptdcka smarta genom att
observera beteenden. Resultatet i denna studie bekréftas av tidigare studier inom omradet dar
samtliga tio beteenden som férekommer i smartbeddmningsskalan har bedémts som relevanta
for att bedéma smarta &ven i andra studier (10).

Forfattarna rekommenderar att skalans textinnehall granskas narmare och forandras i framtida
studier. Behovet av ett instrument i likhet med den svenska San Salvadourskalan &r stort da
det saknas svenska instrument for att bedéma beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna
personer med flerfunktionsnedséattning (22).

8. Slutsats

Med utgangspunkt av tretton experters bedomningar av relevansen av varje fraga i den
svenska San Salvadourskalan kan majoriteten av de enskilda fragorna sagas identifiera
beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedséattning, men for
skalan som helhet kan sdgas att texten behéver omformuleras.

For att kunna bedoma innehallsvaliditeten i den svenska San Salvadourskalan behdver texten i
skalan omformuleras innan en ny bedémning av innehallsvaliditeten kan goras.

Att omradet smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning ej har studerats i nagon
storre omfattning anser forfattarna vara ett problem. Det kan inte nog understrykas
betydelsen av att det utvecklas evidensbaserade metoder for att beddma och behandla
beteenden som kan bero pa smarta hos vuxna personer med flerfunktionsnedsattning. For att
kunna erbjuda basta mojliga omhandertagande och behandling av smarta pa samma villkor
som for alla andra.
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10. Bilagor

Bilaga 1.
Ba eformulir till San Salvadour-skalan for information om personens

normala beteende i vardagen

Virdtagare Observator
Datum:
JA | NEJ
1. Brukar personen skrika? | |
Om ja, under vilka omstindigheter?
A ] [~NEJ]
Griter personen ibland? [ ]
Om ja, av vilka anledningar? e
2. Forekommer det vanligen motoriska reaktioner | JA ] NEJ |
nér man rér vid, eller skiter personen? ......... [ [

Om ja, vilka (ryckningar, 6kad spinning, darrningar, upprordhet, undvikande)?

1A ] [NEJ|
3. Brukar personen le? I I
JA | NEJ |
Ar ansiktet uttrycksfullt? | [
[JIA [NEJ|
4. Har personen formagan att skydda sig med [ ]
hiinderna?
| JA | NEJ |
Om ja, dr det mest vid berdring? l [
5. UttrycKer personen sig med jimmer? l | 1A 1 [ | NE) l

Om ja, under vilka omstindigheter?
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6. Intresserar personen sig for omgivningen? I | KEI |

Om ja, ir det spontant, eller miste man pikalla uppmirksamheten’?

7. Ar personens stelhet besvirande i | 1A | INEJ
vardagslivet? | |

Om ja, under vilka omstdndigheter? (ge exempel).

9. Har personen en spontan rirlighet? I JA | . |MET |

Om ja, handlar det om frivilliga riirelser, okoordinerade rirelser, ofrivilliga yviga riirelser
eller reflexutltsta rérelser?

Stdr personen ut med en sittande stillning? |
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Bilaga 2 Forfragan

Med anledning av din erfarenhet av att arbeta kliniskt med vuxna personer med
flerfunktionsnedsattning tillfragar vi dig om att inga i en expertgrupp pa cirka 10 personer
som utvarderar relevansen av ett smartbedomningsinstrument. Instrumentet kallas San
Salvadourskalan och ar 6versatt fran franska till svenska. Instrumentet bestar av tva delar
som hor ihop, dels ett basfrageformular samt en smartbedémningsskala vilka innehaller 10
fragor vardera.

Vi gar en magisterutbildning i Fysioterapi pd Hogskolan i Dalarna. Vi genomfor detta projekt
inom ramen for var magisteruppsats. Vi handleds i arbetet av Helena Fridberg, doktorand,
samt ytterst ansvarig handledare &r lektor Malin Tistad.

Din medverkan i studien innebéar att du gér en bedémning om fragorna i instrumentet ar
relevanta eller inte. Du kommer aven att ha mojlighet att kunna lamna egna kommentarer,
samt komma med forslag pa nya formuleringar.

Din medverkan innebar att
Forsta beddmningen returneras senast 4:e mars
Du kommer ha mgjlighet att ge forslag pa nya fragor eller omraden som du
tycker bor laggas till. Ar instruktionerna till smartskalan latta att forsta eller
bor de andras pa nagot vis for att bli tydligare?

Andra bedémningen skickas till dig den 18:e mars och returneras senast
29:e mars. For denna bedomning far du den sammanstallning av avkodade
svar fran de forsta bedomningarna och ombeds att aterigen bedéma varje
fragas relevans.

Metod: Smartskalan San Salvadour ska bedémas avseende innehallsvaliditet med hjalp av
modifierad Delphimetod samt Content Validity Index. Det innebar att Du tillsammans med ett
antal andra experter tillfragas att bedoma basfragorna och smartskalan. Du som expert ger
individuell feedback till oss som sedan sammanstélls och skickas ut for en ny bedémning av
samtliga deltagare. Du &r anonym for de andra experterna men inte fér oss som
projektledare.

Resultatet av studien presenteras vid examination pa Hogskolan Dalarna Falun 31/5 eller
1/6. Studien kommer efter godkannande av examinator att publiceras pa Hogskolans
webbsida.

Vi ar tacksamma om du svarar pa mailet om du har tid och majlighet att delta eller ej till
Kerstin Hagstrom Backe hl6kerba@du.se eller Kristina Flynner h16krifl@du.se

Halsningar fran leg sjukgymnaster Kerstin Hagstrom Backe samt Kristina Flynner

For eventuella fragor hor av dig till ndgon av oss pa mailadresserna ovan
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Bilaga 3 Enkét andra rundan

Validering av den preliminara svenska
San Salvadourskalan, en Delphistudie

*Obligatorisk

1. Namn och yrke *

INSTRUKTIONER Validering 2

Vi ber dig nu att gora en ny beddémning och sedan lamna eventuella nya
kommentarer utifran att du kan se dina egna och de andra experternas svar.
Instruktioner som nu féljer & samma som tidigare.

Du tillfragas att bedoma innehallet i tre olika dokument samt helheten :

DEL 1 Manual
Ar informationen i manualen latt att forsta eller bor den uttryckas eller &ndras
pa nagot satt for att bli tydligare?

DEL 2 Basfrageformular

1. 1 vilken utstrackning ar varje enskild fraga relevant for att kartlagga
personers normala beteenden i vardagen hos personer med
flerfunktionsnedsattningar? Beddmningen gors med en 1- 4 skala. Skriv garna
kommentarer om orsaken till varfor en fraga inte upplevs som relevant. Del 2
avslutas med att du ombeds gora en sammanfattande bedémning med egna
ord av Basfrageformularets betydelse som helhet.

DEL 3 Smartbedomningsskala

1. I vilken utstrackning ar varje enskild fraga relevant for att kartlagga smarta
hos personer med flerfunktionsnedsattningar? Beddémningen gors med en 1-4
skala. Skriv garna kommentarer om orsaken till varfor en fraga inte upplevs
som relevant.

2. | nasta steg ska du bedoéma relevansen av texten som beskriver skalstegen
0-4. Bedomningen goérs med en 1-4 skala. Skriv gadrna kommentarer om
orsaken till varfor beskrivningen av skalsteg inte upplevs som relevant.

DEL 4 Helheten

1. Beddm om San Salvadourskalan i stort, dvs bade Basfrageformularet och
Smartbeddémningsskalan, tacker in beteenden som kan indikera smarta hos
personer med flerfunktionsnedsattningar. Skriv garna forslag pa nya
beteenden/omraden eller fragor som du anser behovs for att enkaten ska
anses som komplett.
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DEL 1

Sjukgymnast Anne-Grethe Skretting har i en magisteruppsats vid Goteborgs
universitet 2008 oversatt skalan enligt vedertagen metod till svenska. Anne-
Grethe tog ocksa fram en svensk manual till skalan.

Las igenom manualen och svara pa fragorna om informationen om
basfrageformularet, smartbedomningsskalan och évrig information. Nedan
foljer forst manualen i sin helhet, sedan ar varje del av manualen inlagd direkt i
anslutning efter varje delfraga.

Manual till den preliminara svenska
versionen av smartbeddomningsinstrumentet
San Salvadour

Instrumentet bestar av ett basfrageformular samt en smartbedémningsskala

1. Basfrageformular- fyll forst i detta formular. Fragorna relaterar till de tio
fragorna i skalan. Har svarar du och beskriver vad du upplever som personens
normala beteende i vardagen.

2. Smartbedémningsskalan

Smartbedomningsskalan fylls i utifran observation och bedémning av
personens beteende/uppférande under upp till 8 timmar, i dagliga
aktiviteter/situationer och uppvisandet av foréandringar i just den individens
normala beteende. Da varje dag ar indelad i tre kolumner, kan vid behov,
observationer noteras under ett helt dygn (3x8 timmar).

Fyll i klientens namn

Fyll i aktuellt datum

De observationer som gors ar pa forandringar pa 10 utvalda fragor Observera
din klient under upp till 8 timmar

Darefter fyller du i skalan

Varje fragestallning i smartbedomningsinstrumentet kan besvaras med 5 olika
bedbmningar, graderade 0-4.

Vélj den siffra som bést passar din beddmning och skriv in den i den tomma
rutan till h6ger om fragan.

Notera den tidpunkt som du fyller i skalan

Observera! Om en fraga inte ar aktuell for din person sa skall du anda fylla i
rutan for att visa att den inte &r missad. Siffran O fylls i eftersom den inte
paverkar slutpoangen. Ju hdgre "poang" desto mer besvéar/obehag.

31



Skalan har tva gransvarden, om summan ar storre eller lika med tva, -
personen kan lida och behdver speciell uppmarksamhet.

Vid summa storre eller lika med sex, -smérta forekommer med stor
sannolikhet och smartlindrande behandling behdvs.

Att fylla i denna skala beraknas ta endast 10-15 minuter oavsett orsaken till
smarta eller individens fysiska formagor.

2. Vad tycker du om den inledande informationen for ifyllandet av
basfrageformuléret (texten ovan)? Kom med kommentarer om nagot
behover fortydligas eller uttryckas annorlunda for att ge en tydligare
instruktion. Kom garna med forslag pa nya formuleringar. *

DEL 2

BEDOMNING AV BASFRAGORNAS
RELEVANS

Basfrageformular till San Salvadour-skalan
for information om personens normala
beteende i vardagen

Har kommer fragor som handlar om hur personen normalt beter sig i vardagen
for att fa en beskrivning av hur personens normala beteende ar.
Baskunskapen om personen kan sedan anvandas till att jamfora med vid en
smartbeddmning och da gar det att jamféra om personen beter sig som vanligt
eller om det tillkommit forandringar i beteendet som kan bero pa smarta.

3. 1. Brukar personen skrika? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behdover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
4. Om ja, under vilka omstandigheter ? *

Markera endast en oval.
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1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga 5. Grater personen ibland ? *
Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
6. Om ja, av vilka anledningar ? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (frdgan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga 7. Kommentar fraga 1

8. 2. Forekommer det vanligen motoriska reaktioner nar man ror vid, eller
skoter personen? *

Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga
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9. Om ja, vilka (ryckningar, 6kad spanning, darrningar, upprordhet,
undvikande)? *

Markera endast en oval.
1= helt relevant

2= mycket relevent fraga ( Fragan behdover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevent fraga ( fragan behéver kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

10. Kommentar fraga 2

11. 3. Brukar personen le? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

12. Ar ansiktet uttrycksfullt? *
Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga

13. Kommentar fraga 3

14. 4. Har personen férmagan att skydda sig med handerna? * Markera
endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behdover liten omformulering for att
anses som helt relevant)
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15.

16.

17.

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Om ja, ar det mest vid ber6ring? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Kommentar fraga 4

5. Uttrycker personen sig med jdmmer? *

Markera endast en oval.

18.

19.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Om ja under vilka omstandigheter? *
Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga

Kommentar fraga 5

20. 6. Intresserar personen sig for omgivningen? *

Markera endast en oval.
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1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
21. Om ja ar det spontant, eller maste man pakalla
uppmarksamheten. *

Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga 22.

Kommentar fraga 6

23. 7. Ar personens stelhet besvarande i vardagslivet? * Markera endast
en oval.

24.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behdover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behdover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Om ja under vilka omstandigheter? (ge exempel) * Markera endast
en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
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25.

26.

27.

29. 9.

Kommentar fraga 7

8. Kommunicerar personen med andra? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Om ja, soker personen kontakt, eller maste man pakalla
uppmarksamheten? *
Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
28. Kommentar fraga 8

Har personen en spontan rorlighet? * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behdover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behdover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
30. Om ja handlar det om frivilliga rérelser, okoordinerade rorelser,
ofrivilliga yviga rorelser

eller reflexutlosta rorelser? * Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behdover liten omformulering for att
anses som helt relevant)
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3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
31. Om ja handlar det om slumpmassiga rorelser, eller om en

standig rorelse? *
Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga 32. Kommentar fraga 9

33. 10. Vilken &r personens vanliga vilostallning? * Markera endast en
oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
34. Star personen ut med en sittande stallning? *

Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (frdgan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga 35.

Kommentar fraga 10
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SAMMANFATTANDE KOMMENTAR DEL 2

36. Bedém om basfrageformularet i stort tacker in vardagsbeteende hos
personer med flerfunktionsnedsattningar. Kom med forslag pa ytterligare
beteenden/omraden eller fragor som du anser behovs i
basfrageformularet for att det ska anses som komplett. *

DEL 3del 1l
San Salvadour-skalan for smartbedémning

Skalan for smartbedomning innehaller 10 fragor som beskriver beteenden som
kan anses vara uttryck fér smarta. Las igenom varje enskild fraga i
smartbedémningen och beddm sedan relevansen av fragan 1-4. Skriv garna
kommentarer om orsaken till varfér en fraga inte upplevs som relevant. Om en
fraga upplevs som relevant men innehaller 6verflodig text, skriv garna forslag
pa en ny formulering.

37. 1. Grét och/eller skrik (gratljud med eller utan tarar) * Markera endast
en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant frdga 38.

Kommentar fraga 1

39. 2. Forsvarsreaktion, koordinerad eller ej, vid undersékning av ett
formodat smartsamt omrade *

Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)
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4 = ej relevant
fraga 40. Kommentar fraga 2

41. 3. Ansiktsuttryck som visar smarta * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = ej relevant fraga

42. Kommentar fraga 3

43. 4. Skyddande av smartsamma omraden * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (frdgan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

44, Kommentar fraga 4

45. 5. Jammer eller tyst grat * Markera endast en oval.

1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behdover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

46. Kommentar fraga 5

47. 6. Intresse for omgivningen * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga
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48.

49.

50.

51.

52.

53.

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Kommentar fraga 6

7. Okat problem med muskelspanning * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Kommentar fraga 7

8. Fbrmaga att samspela med vardgivaren * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (frdgan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

Kommentar fraga 8

9. Okning av spontana rorelser * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (frdgan behover kraftig omformulering
for att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga
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54, Kommentar fraga 9

55. 10. Spontan avlastningsstéllning * Markera endast en oval.
1 = helt relevant fraga

2 = mycket relevant fraga (fragan behover liten omformulering for att
anses som helt relevant)

3 = nagorlunda relevant fraga (fragan behover kraftig omformulering for
att anses som helt relevant)

4 = gj relevant fraga

56. Kommentar fraga 10

DEL 3 del 2
Relevansen av texten i skalan for
smartbeddmning

Nu ska du bedéma relevansen av texten som hor till varje fraga i
smartbeddmningen; O till 4. Mojlighet finns att lamna kommentarer. (En utskrift
av smartbedémningen pa papper hjalper dig att besvara denna del )

Beskrivning av skalsteg for fraga 1

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar vara mer an vanligt

2: Grat och eller skrik vid omvardnad eller vid rorelser som kan vara
smartsamma

3: Spontan grat och/eller skrik utéver det vanliga

4: Samma tecken som i 1,2 eller 3 tillsammans med hjartklappning,
ldngsam puls, svettningar, hudutslag eller onormal blekhet

57.*
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behéver kraftig
omformulering for att anses som relevant)
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4= Ej relevant beskrivning
58. Kommentar text tillhorande Fraga 1

Beskrivning av skalsteg for Fraga 2

0: Reagerar som vanligt

1: Verkar reagera annorlunda

2: Tydlig och annorlunda undvikande rérelse

3: Samma tecken som i 1 och 2 med grimas och/eller jammer

4: Samma tecken som i 1 och 2 med upprordhet, skrik och grat

59. *
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning(texten behover kraftig
omformulering for att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
60. Kommentar text tillhorande Fraga 2

Beskrivning av skalsteg for Fraga 3

0: Visar sig som vanligt

1: Oroande och ovanliga ansiktsuttryck

2: Ansiktsuttryck som visar smarta vid omvardnad eller vid rérelse som kan
vara smartsamma

3: Spontana ansiktsuttryck som visar smarta

4: Samma tecken som i 1,2 eller 3 tillsammans med symtom/tecken som
hjartklappning, langsam puls, svettningar, hudutslag eller onormal blekhet

61. *
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behdver liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering for att anses som relevant)
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4= Ej relevant beskrivning

62. Kommentar text tillhérande Fraga 3

Beskrivning av skalsteg for Fraga 4

0: Reagerar som vanligt

1: Verkar radd for kontakt mot ett speciellt omrade

2: Skyddar ett speciellt omrade av sin kropp

3: Samma tecken som i 1 och 2 med grimas och/eller jaAmmer

4. Samma tecken som i 1, 2 och 3 med upprordhet, skrik och grat
Denna fraga ar inte relevant om ingen motorisk kontroll finns i de évre
extremiteterna

63. *
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering fOr att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
64. Kommentar text tillhérande Fraga 4

Beskrivning av skalstegen tillhérande Fraga
5

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar jamra sig mer &n vanligt

2: Jamrar sig pa ett annorlunda satt

3: Jammer kombinerat med ansiktsuttryck som visar smarta 4. JAmmer som
genomskars av skrik och grat

65. *
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning
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2= Mycket relevant beskrivning(texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering for att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
66. Kommentar text tillhérande Fraga 5

Beskrivning av skalsteg tillhorande Fraga 6

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar mindre intresserad an vanligt

2: Sankt intresse, man maste pakalla uppmarksamhet

3: Totalt ointresse, reagerar inte vid pakallad uppmarksamhet

4: Fullstandigt avskarmad, for ett pa individen onormalt sétt

Denna fraga ar inte relevant om inget intresse finns for omgivningen

67.*
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering fOr att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
68. Kommentar text tillhdérande Fraga 6

Beskrivning av skalstegen tillhdrande Fraga
7

0: Som vanligt

1: Verkar mer spand an vanligt

2: Okad spanning vid omvardnad eller vid rérelser som kan vara smartsamma
3: Samma tecken som 1 och 2 med ansiktsuttryck som visar smérta

4: Samma tecken som 1, 2 och 3 med skrik och grat

69. *
Markera endast en oval.
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1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behdover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering for att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
70. Kommentar text tillhdérande Fraga 7

Beskrivning av skalsteg tillhdrande Fraga 8

0: Visar sig som vanligt

1: Verkar mindre delaktig i relationen

2: Onormala svarigheter att uppratta kontakt

3: Onormal vagran av all kontakt

4: Drar sig onormailt tillbaka till total likgiltighet

Denna fraga ar inte relevant nar det saknas mdjlighet till kommunikation

71.*
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behdver liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behéver kraftig
omformulering for att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning

72. Kommentar text tillhérande Fraga 8

Beskrivning skalsteg tillhérande Fraga 9

0: Visar sig som vanligt

1: Eventuell 6kning av spontana rorelser

2: Onormalt 6verdrivna rérelser

3: Samma tecken som 1 eller 2 med ansiktsuttryck som visar pa smarta 4:
Samma tecken som 1, 2 eller 3 med skrik och grat

73. *
Markera endast en oval.
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1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behdover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering for att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
74. Kommentar text tillhérande Fraga 9

Beskrivning av skalsteg tillhérande Fraga 10

0: Vanlig vilostalining

1: Verkar mindre bekvam i den vanliga vilostéllningen

2: Vissa vilostéllningar tolereras inte langre

3: Lindring uppnas i en annorlunda stallning

4: Ingen stallning tycks ge lindring

Denna fraga ar inte relevant for den som inte kan kontrollera sin
kroppsstallning

75. *
Markera endast en oval.

1= Helt relevant beskrivning

2= Mycket relevant beskrivning (texten behover liten omformulering for
att anses som helt relevant)

3= Nagorlunda relevant beskrivning (texten behover kraftig
omformulering fOr att anses som relevant)

4= Ej relevant beskrivning
76. Kommentar text tillhérande Fraga 10

DEL 4

Bedomning av San Salvadourskalan som
helhet.

77. Beddm om skalan i stort tacker in smartbeddmning hos personer
med flerfunktionsnedsattningar. Kom med forslag pa ytterligare
beteenden/omraden eller fragor som du anser behovs for att San
Salvadourskalan ska anses som komplett. *
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Vilka instrument/skattningar anvander du for
att kartlagga smarta hos vuxna personer
med flerfunktionsnedsattning?

78. 1. Beskriv vilka instrument du anvander eller har anvént tidigare,
lamna garna kommentarer och erfarenheter. *

79. 2. Har du sedan tidigare kAnnedom om San Salvadourskalan? *
Markera endast en oval.

Ja Nej

80. Beskriv, lamna garna kommentar.

Stort tack for din medverkan !

B Google Forms
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Bilaga 4 informationsbrev forsta rundan
Validering av den preliminara svenska San Salvadour skalan, en Delphistudie

Information till forskningspersonerna som deltar som experter i Delphistudien
Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det har dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebér att delta.

Vad ar det for projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Du har tillfragats till att ingd som expert i en studie som avser att beddma innehallsvaliditeten
i ett smartbedomningsformulér for personer med flerfunktionsnedséttning. Vi har fatt din e-
postadress genom kontakt med VVuxenhabilitering i Sverige. Forskningshuvudman for
projektet & Hogskolan Dalarna. Med forskningshuvudman menas den organisation som &r
ansvarig for studien.

Bakgrund for smartbedomningsformuléret

Smartbedomningsformuléret, San Salvadourskalan, har utvecklats och validerats pa sjukhuset
San Salvadour i Frankrike 2001. En studie utfordes i tva delar dar 62 patienter med
omfattande flerfunktionsnedsattning som vardades och behandlades pa sjukhus i aldrarna 6 till
33 ar deltog. I studien deltog vardare, sjukskoterskor och lakare som arbetade pa det sjukhus
dar patienterna vardades och behandlades. Syftet med skalan &r att bedoma forekomst av
smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning. Den franska studien éversattes 2008 till en
preliminar svensk version. Den svenska skalan bestar av ett basfrageformuléar, en
smartbedémning samt en tillhérande manual. Vi tror att ett basfrageformular som
komplement till sjalva smartbeddmningen kan underlatta att identifiera fordndrade beteenden
vid smarta hos malgruppen.

Tilltankt kontext, population och malgrupp

San Salvadourskalan ar tankt att anvandas dels av behandlare yrkesverksamma inom
habilitering for vuxna och dels av personal och personliga assistenter som arbetar med vuxna
personer med flerfunktionsnedsattning. Den kan bade tillampas vid besok pa
mottagning/habilitering och/eller ute i de verksamheter dar patienterna befinner sig.
Behandlare inom habilitering kan forvantas informera och instruera personal och anhdriga om
skalans syfte, innehall och tillampning. Resultat av genomford sméartbedémning med San
Salvadour kan sedan i sin tur anvandas som underlag t.ex. i kontakt med 6vrig sjukvard inom
saval 6ppen som slutenvard.

Hur gar studien till?

Deltagandet gar till sa att du besvarar ett frageformular via en webblank i tva omgangar.
Forsta enkéaten ska vara ifylld senast den 4e mars. Efter det gor vi en forsta sammanstalining
och efter tva veckor skickar vi ut nasta enkat som du har tva veckor pa dig att fylla i. Vi
kommer att be dig beddma om manualen till skalan ar latt att forsta, om basfragorna fangar
upp personer med flerfunktionsnedsattnings normala beteenden i vardagen och om
smartbedémningen har fragor som &r relevanta till sitt innehall och utformning for att
upptacka smarta hos malgruppen. Det finns mdjlighet att lamna kommentarer men dessa ar
avidentifierade ndr de presenteras. Vi tror att det kan ta upp till en och en halv timme att fylla
i enkaten. Den andra omgangen kommer du se de andras svar men det kommer inte framga
vem som har svarat vad. Det innebéar ocksa att experterna ar anonyma for varandra men inte
for de personer som ar ansvariga for studien.
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Vad hander med mina uppgifter?

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas sa att ingen obehérig kan ta del av dem. Vi
kommer att samla in och registrera uppgifter om dig. Ditt namn, e-postadress, dina svar pa
fragorna i formularet samt bakgrundsuppgifter med namn, yrke samt hur lange du har arbetat
med vuxna personer med flerfunktionsnedsattning. Din e-postadress behdver vi for att kunna
skicka ut webblanken med enkaten. Vi kommer ha tillgang till dina svar men ingen enskild
person kommer att kunna urskiljas nar vi redovisar svaren i expertgruppen eller i den
slutgiltiga uppsatsen. Efter avslutat projekt arkiveras insamlad data i arkiv pa Hogskolan
Dalarna i minst 10 ar. Personuppgiftsansvarig ar Hogskolan Dalarna. Enligt
personuppgiftslagen (PuL) har du ratt att gratis en gang per ar fa ta del av de uppgifter om dig
som hanteras i studien, och vid behov fa eventuella fel rattade. Om du vill ta del av
uppgifterna ska du kontakta personuppgiftsombud Anja Achoiantz Hedgvist vid Hogskolan
Dalarna, telefon 023 - 77 81 73.

Hur far jag information om resultatet av studien?
Vi erbjuder dig, om du sa dnskar, att fa ta del av resultatet av den fardiga studien.

Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan ndr som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att delta raknar forskargruppen ett ifyllt formular om ett samtycke fran din sida att delta
i studien. Om du véljer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge
varfor. Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta Kerstin Hagstrom-Backe eller
Kristina Flynner (se nedan).

Det kostar inget att delta i studien och du far ingen ersattning for att delta i studien.

Ansvariga for studien

Vi, Kerstin Hagstrom-Backe och Kristina Flynner studerar pa magisterprogrammet i
fysioterapi, DU, Hogskolan Dalarna Falun. Denna studie ar vart examensarbete. Vi ar dven
bada yrkesverksamma sjukgymnaster pa habiliteringscenter i Habilitering och Halsa i
Stockholms lans landsting

Kerstin Hagstrom Backe tel: 070-393 91 86; h16kerba@du.de
Kristina Flynner tel: 070-072 61 69; h16krifl@du.se
Informationsbrev till experter

Stockholm 20180309
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Bilaga 5 informationsbrev andra rundan

Hej och stort och varmt tack for ditt svar!

Nu &r det dags for andra rundans innehallsvalidering av San Salvadourskalan som avser att
beddma smarta hos personer med flerfunktionsnedsattning.

Vi har sammanstallt dina och de andra experternas varderingar av fragorna i enkaten samt
kommentarer. Du kan se dina och de andras beddmningar och kommentarer i ett bifogat
dokument. Tack vare ett stora engagemang har materialet blivit stort och vi hoppas att ni
tycker att det blir intressant lasning.

Vi onskar nu att du gor en ny bedémning och lamnar nya kommentarer utifran att du kan se
de andras bedémningar och kommentarer.

Tack for vardefulla synpunkter och kommentarer, i vart magisterarbete finns det inte utrymme
till att gora forandringar i San Salvadourskalan. Era varderingar av fragorna och kommentarer
kan ligga till grund for en framtida instrumentutveckling.

GoOr sa héar

Skriv ut dokumentet for att ha det som underlag nar du besvarar enkéten igen. Dina egna svar
ar markerade med en stjarna.

Nar du besvarar enkaten fundera 6ver om vill géra samma beddmning som férra gangen eller
om du eventuellt vill &ndra din beddmning utifran att du kan se de 6vriga experternas
bedémningar. Fundera ocksa pa om du vill lagga till kommentarer utifran att du kan se de
andra experternas kommentarer.

Vi vill att du svarar senast den 3 april 2018.

Tack for din medverkan!

For ytterligare information eller fragor far du garna hora av dig till oss, Kerstin Hagstrom-
Backe och Kristina Flynner eller vara handledare Helena Fridberg och Malin Tistad.

Kerstin Hagstrom Backe tel: 070-393 91 86, mailto; h16kerba@du.de
Kristina Flynner tel: 070-072 61 69,mailto; h16krifl@du.se

handledare doktorand Helena Fridberg 023-778000,mailto; hfi@du.se
ytterst ansvarig handledare lektor Malin Tistad 023-778000,mailto; mti@du.se

handledare doktorand Helena Fridberg 023-778000; hfi@du.se
ytterst ansvarig handledare lektor Malin Tistad 023-778000; mti@du.se
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