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Forfattarnas forord

TOM (Therapy Outcome Measures; Matt pa terapiresultat) gér det mojligt for terapeuter att beskriva en patients
relativa formagor och svarigheter inom de fyra doméanerna funktionsnedsattning, aktivitet, delaktighet och val-
befinnande, i syfte att folja férandring 6ver tid. Arbetssattet har varit féremal for rigords testning med avseende
pa reliabilitet och klinisk validitet och kan anvédndas av sjukgymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, rehabilite-
ringssjukskoterskor och audionomer. Tanken med instrumentet ar att det ska vara snabbt och enkelt att anvdnda
och att formuléret bara ska ta nagra minuter att fylla i. Arbetssattet har anvants for behandlingsplanering, vard-
administration, revision och forskning. Det mojliggor aggregering av data, sa att jamforelser kan géras inom ra-
men for intern och extern benchmarking. Det har ocksa utprévats i syfte att faststalla skillnader i resultat mellan
olika patientgrupper och olika rehabiliteringsenheter.

Overséttarens forord

Den har foreliggande svenska Gversattningen av Therapy Outcome Measures for Rehabilitation Professionals
(2006) omfattar endast de delar som bedémts vara av intresse fér logopeder. Arbetet med Gversattningen har till
en borjan skett pa uppdrag av Gruppen for behandlingsutvardering inom habilitering pa Linkopings Universitet,
Institutionen for Medicin och Hélsa. Ansvaret har sedan gatt Gver pa en projektgrupp férankrad inom habilite-
ringarna i Jénképings, Kalmar och Ostergétland, med finansiering i form av FORSS-medel, HEFa-projektet. Urvalet
av vilka delar som ska finnas med har gjorts av dversattaren i samrad med arbetsgrupperna. Manga vardefulla
synpunkter har lamnats av olika referenspersoner och beaktats i den slutliga utformningen av texten. Arbetet
med texten far dock ses som en standigt pagaende process och andringar av ordalydelser kommer helt klart att
behdva goras ndr man borjat anvanda instrumentet i praktiken.
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Avsnitt 1 — Teoretisk underbyggnad och testning

Inledning

Denna manual dr avsedd att vara en hjalp i det praktiska genomforandet av insamling av resultatdata om patien-
ter i behandling.

Data som har att géra med utveckling av detta arbetssatt, reliabilitets- och validitetsprévning, utveckling av
skalorna samt pilotstudieresultaten rapporteras i den medféljande tekniska rapporten®. Det dr av stérsta vikt att
man innan man implementerar denna metod for resultatmatning skaffar sig en djupare forstaelse av den filoso-
fiska och tekniska underbyggnaden.

Under det senaste artiondet har medvetenheten 6kat om betydelsen av att samla in information som kan bi-
dra till att man kan satta upp specifika mal inom ramen for ett behandlingsprogram. Detta bor inte bara vara en
hjélp da det géller att identifiera omraden for resursforandringar utan bér ocksa gora det majligt for yrkesutovare
inom varden att 6vervaka hur effektiv deras behandling &r i det enskilda patientfallet.

En av de viktigaste komponenterna i detta arbetssatt ar medvetenhet om att terapiinsatserna inverkar pa
manga omraden i patientens liv. Traditionellt har de flesta bedémningar av patienter inriktat sig pa férandringar
som ror sjalva stérningen, men terapimalen kan naturligtvis ocksa ta sikte pa att fordandra kommunikationens
funktionella komponenter, mobilitet, ADL-funktioner, autonomi, copingférmaga och anpassning. For att kunna
avgora om vi arbetar effektivt med olika patientgrupper dr det nédvéndigt att vi ar val insatta i patientens situat-
ion fore, under och efter behandling.

Terapiutfall har definierats som resultat eller synbara effekter av interventioner. Inom halso- och sjukvarden
utgor utfall en del av kvalitetscykeln som kan forbattras genom utvardering. Utfallsdata kan ge information om
hur interventioner paverkar, identifiera hur effektiva arbetssatten ar (vardkedjor, vardkostnader, resurser) och
underlatta utformningen av riktlinjer (Shaw och Miller, 2000; The College of Speech & Language Therapists,
1991). Information fran ett antal olika kallor kravs for att ge en bild av utfallet av gdngse arbetssatt och for att
identifiera evidens for bésta praxis. Genom att tydliggora skillnaderna mellan dessa bada aspekter kan fordand-
ringsfragor identifieras, férandringar genomforas och vardkvaliteten férbattras.

Kvalitetssakring forutsatter att vardpersonalens arbete haller hog standard, dven om definitionen av kvalitet
med avseende pa tillampning inom halso- och sjukvard alltjamt &r oklar. Den brittiska regeringens vitbok (1999)
definierade kvalitet som tillhandahallande av réttvis, effektiv och lyhérd vard, enligt féljande:

. Réttvisa: att minska variationen i halsotillstand genom att utga fran behoven.
. Effektivitet: att ge effektiv vard for att fa basta valuta fér pengarna.
. Lyhordhet: att mota individuella behov samtidigt som man ar lyhérd for forandringar vad

galler omstandigheter och kunskap.

Metoden “clinical governance” (kliniskt ledningsarbete) har inforts inom National Health Service i Storbritannien
som ett medel for att sdkerstalla kvalitet (White Paper Department of Health, 1999). Principen bakom clinical
governance ar att skapa struktur som sakerstaller kvaliteten i den kliniska varden, sa att brukarna kan dra nytta av
arbetet med standiga forbattringar (Buetow och Roland, 1999). De fem omraden som &r i fokus for denna kvali-
tetsforbattring ar: valfungerande informationsanvandning (med utbildning, patientrelationer och multidisciplinart
engagemang); minskning av oréattvisor och variationer i varden; individens delaktighet i service- och vardplaner;
information om goda exempel (ldrande genom jamforelse, benchmarking) samt identifiering och hantering av
daliga prestationer (Swage, 2000 s. 48-49).

Resultatutvardering ar en viktig del av clinical governance. De data man far fram kan ge en baslinje for aktuell
praxis, mot vilken jamférelser 6ver tid eller med andra liknande verksamheter kan goras, sa att man identifierar
viktig information om olika arbetssatt. Om man anvander sina uppgifter som en utgangspunkt fér férandring ar

L Finns endast delvis i denna 6versatta version. Overséttarens anmarkning.



det av storsta vikt att dessa uppfattas som saval relevanta som tillgédngliga for de berérda. Anvandning av alla
former av resultatindikatorer férutsatter att de som anvander metoden &r utbildade bade i att anvanda den pa
ett reliabelt satt och att vardera dess kliniska relevans.

De radikala férandringar som har skett inom halso- och sjukvarden pa senare tid har 6kat trycket pa alla vard-
givare att granska sina metoder for att kunna rapportera resultat relaterade till effekterna av halso- och sjuk-
vardsinsatserna (Wilkin et al., 1992). Medvetenheten har 6kat om olikheterna inom hélso- och sjukvarden, de
starkt varierande kostnaderna och svarigheterna med att pavisa effekter. Information som avspeglar behand-
lingseffekter &r av grundlaggande betydelse da det géller att anpassa metoder for att tillhandahalla vard, paverka
bestallarfunktioner, inga i utformning av avtal samt verka for att férbattringar av varden (Ware, 1991; Ware &
Sherbourne, 1992). Detta har gjort att yrkesutévarna bérjar bli alltmer medvetna om saval sitt sociala som kli-
niska ansvar for att kunna redovisa vardet och nyttan av sina insatser.

Vikten av att utga fran en fast kunskapsbas for att forbattra kostnadseffektivitet och andamalsenlighet inom
halso- och sjukvarden kan inte nog betonas. Att verka for att information samlas in pa ett formellt godtagbart och
reliabelt satt, dar halsovinsterna klart framgar, dr dock en komplex process. Det har funnits en tendens nar man
samlat in data att fokusera pa infléde, genomstrémning och avkastning (”input, throughput och output”), att jam-
stalla utfallet av en aktivitet med det antal patienter som remitteras eller skrivs ut, snarare an att faststalla vilken
inverkan en viss vardinsats har pa en individs halsa (Hopkins, 1993).

"Bestallare ar inte likgiltiga for fragan om kvalitet men de hindras av radande ’state of the art’ inom kvalitets-
matningens omrade" (Health Care Advisory Board, 1994, s. 32). Detta beror bade pa kliniska och tekniska be-
gransningar och olika satt att se pa vad kvalitet egentligen innebéar. Reproducerbara och meningsfulla data ar
svara att fa fram och @nnu svarare att tyda.

Att méata resultat ar en komplex aktivitet eftersom det &r svart att definiera effekterna av vard. Ofta rader det
inte heller sarskilt stor enighet om vad man med héalsoprogram stravar efter att uppna for olika patientgrupper.
Om en patient exempelvis har en progredierande neurologisk sjukdom kan det vara mer adekvat for behandlaren
att inrikta sig pa att ge adekvat smartlindring och skapa goda foérhallanden kring patientens sista tid i livet &n att
tala om "bot”.

De flesta utfallsmatt har tagit sikte pa negativa resultat, sdésom minskning av sjuklighet och dédlighet, och har
misslyckats med att avspegla den vardkvalitet som majoriteten av de patienter erfar, som paverkas positivt av sin
behandling. Ytterligare svarigheter uppstar nar man undersoker komplexiteten i av vad héalso- och sjukvarden
forsoker leverera. Vardprogram innefattar ofta aspekter sasom sjukdomsprevention, information till patien-
ter/klienter och narstaende, stéd, radgivning och behandling av sekundéra komplikationer. Darav foljer att de
utfallsmatt som for narvarande &r i bruk kan betraktas som aterspeglande en forenklad syn pa halsointervention-
ens syften.

Att basera investeringar i hilso- och sjukvard pa objektiv evidens har lett till att man i allt storre utstrackning
aberopar publicerad forskning. De flesta omraden inom medicin och rehabilitering kan visa upp endast en be-
gransad mangd konklusiv forskning som ensam kan anvandas for att underbygga vardens praktiska utférande.
Ofta fangar forskningen upp specifika patientgrupper, vilket inte aterspeglar den fulla bredden av problemstall-
ningar som kraver halso- och sjukvardens medverkan i sammanhang av manga skilda slag. Dessutom har bestal-
lare och chefer, dven om forskningen ar av storsta betydelse, svarigheter med att anvanda forskning som matt-
stock for de egna verksamheterna, savida det inte finns metoder for att i jamférande syfte kontinuerligt folja re-
sultaten avseende patienter pa lokal niva. Systematiska Cochrane-oversikter, Evidence Based Medicine Reviews,
Database of Abstracts of Reviews of Effects och the OT Seeker (Occupational Therapy Systematic Review of Evi-
dence) har utvecklats for att man pa ett enkelt satt ska kunna fa fram resultat av kvalitetsforskning tillamplig pa
vardens effektivitet.

Det finns manga skalor for halsotillstand/halsoutfall och bedémning som syftar till att ge objektiva data om
populationer och specifika subgrupper. Donovan et al. (1993) gav en 6versikt 6ver matt pa halsotillstand uppde-
lade i sex kategorier:



1. Generella hilsomatt. Dessa matt ger globala hilsoprofiler, innefattande valbefinnande, funktion och
social och emotionell halsa; t.ex. General Health Questionnaire (Goldberg, 1992), Nottingham Health Pro-
file (Hunt och McEven, 1980), Medical Outcomes Study Instrument SF36 (Riesenberg och Glass, 1989).

2. Matt pa fysisk funktion. Dessa matt aterspeglar nivan av fysisk skada och funktionshinder inom generella
populationer; t.ex. Lambeth Disability Screening Questionnaire (Patrick et al., 1981) eller for specifika
grupper; t.ex. ett évergripande utvarderingsformular for ADL (Donaldson et al., 1973). Matten anvéands
for att bedéma funktioner sasom pakladning, rérlighet och férmaga att ta hand om sig sjalv.

3. Smartmatt. Instrument som i allmdnhet anvands for specifika patientgrupper och som aterspeglar smar-
tans intensitet/duration; t.ex. McGill Pain Questionnaire (Melzack, 1983) och den visuella analogskalan
(Scott och Huskisson, 1979).

4. Matt pa social hdlsa. The Social Health Battery (Williams et al., 1981) och liknande testbatterier bedémer
styrkan i manniskors sociala stddmekanismer och natverk.

5. Livskvalitetsmatt. The Four Single Items of Wellbeing (Andrews och Crandall, 1976) och Livskvalitetsindex
(Spitzer et al., 1981) mater den svarfangade faktorn "individers tillfredsstéllelse med livet".

6. Specifika sjukdomsmatt. Dessa matt bedomer fragor som &r relevanta for sarskilda patientgrupper, i
syfte att faststalla olika tillstands effekter och/eller svarighetsgrad; t.ex. the Arthritis Impact Measure-
ment Scale (Meenan et al., 1980), The Frenchay Dysarthria Assessment (Enderby, 1981).

Detta ar ett fatal exempel ur den uppsjo av olika verktyg och angreppssatt som anvands for att félja resultaten for
patienter som har olika sjukdomar/héalsoproblem och som dr mottagare av insatser fran ett stort antal halsopro-
fessioner. Emellertid &r det svart att samla in, sammanstalla och jamféra dessa data, och slutresultatet ar inte
sarskilt informativt for dem som ska fatta besluten. Traditionella kliniska indikatorer som anvands inom hélso-
forskning och resultatmatning har flera storre brister. De har exempelvis en tendens att fokusera pa sallsynta
negativa resultat och uteldmnar gradskillnader avseende nyttan av vissa behandlingar. Vidare finns det andra
traditionella matt som fokuserar pa biologiska utfall, t.ex.minskning av spasticitet, infektioner eller amputationer.
Det &r valkant att halsa innebart avsevart mer for en individ dn enbart minskning av sjukdom. "Hélsa &ar ett svar-
fangat begrepp (Anderson et al., 1990, s. 205 ), det innebér franvaro av sjukdom i en komplex kombination med
valbefinnande, kontroll 6ver livet och autonomi.”

Trots att ett omfattande arbete har lagts ned pa utarbetande och validering av skalor for funktionsnedsattning
(Ebrahim et al., 1985; Wade 1992), har dessa vid anvandning i kliniskt arbete och kliniska provningar ibland inte
lyckats avspegla forbattring dar klinisk bedomning och annan evidens visar att terapin har varit till nytta
(Harewood et al., 1994). De flesta studier av effekten av insatser fran olika professioner inom omvardnad och
terapi har anvant matt pa funktionsnedsattning, t.ex. artikulatorisk precision, muskelstyrka eller rérelseomfang.
Men en mera ingaende analys av vad man forséker uppna med omvardnad och terapi visar att en modifiering av
funktionsnedsattningen endast utgér en komponent i den terapeutiska malsdttningen (Enderby, 1992). Foljaktli-
gen ar det primara malet med halso- och sjukvard for manga patienter, i synnerhet for dem med langvariga kro-
niska tillstand, att maximera funktionen i vardagslivet och uppna den hogsta nivan av vélbefinnande (Stewart et
al., 1989; Austin och Clarke, 1993; Sarno, 1993).

Det arbete som presenteras har har stimulerats av en 6nskan att astadkomma ett enda enkelt matt som kan
avspegla en individs tillstand med stérre bredd dn vad som ar méjligt med andra bedémningsprocedurer, namli-
gen graden av "stérning” (dvs. funktionsnedséattning), begransningar i vardagens funktioner (dvs. aktivitet) och de
sociala konsekvenserna (dvs. delaktighet). Tidigare behovde terapeuterna ta till olika verktyg om de ville utga fran
en helhetssyn i sin bedémning av patienten. Detta gav ofta upphov till svarigheter da de olika verktygen inte var
utformade for att passa ihop och kunde vikta de skilda komponenterna pa olika satt.



Utgangspunkten for utfallsmatning borde vara en djupare insikt i vad som kan uppnas inom ramen for ett visst
vardprogram. Det finns ett behov av multidimensionella utfallsmatt for att effekten av olika vardinsatser i alla
aspekter av omhiandertagandet ska kunna aterspeglas. Bedémning av behandlingsutfall kompliceras av den
mangfald av mal som finns i de flesta behandlingsprogram men som inte med latthet kan matas, eftersom de
involverar andra mal an de som bedéms med standardprocedurer fér bedémning av funktionsnedsattning.

Sjukvardhuvudmannen har alagts ett ansvar att képa héalso- och sjukvardsinsatser av en sammanséattning som
Overensstaimmer med behoven hos befolkningen i upptagningsomradet (Department of Health, 1989, 1999a,
1999b). Detta har stimulerat ett nyvaknat intresse for att kartlagga befolkningens behov som gatt hand i hand
med anstrangningar att gora insatserna mer effektiva. De matt som skisseras av Donovan et al. (1993) har emel-
lanat anvants saval for att kartlagga halsorelaterade behov som for att mata effektivitet. De flesta matt ar dock
ursprungligen avsedda antingen for det ena eller andra andamalet och later sig inte nédvandigtvis med latthet
dverforas till ndgot annat. Aven nar de inlemmas i metoder for att pavisa hilsorelaterade behov, hidvdade
Donovan et al. att sddana matt kan vara mindre effektiva dn man tidigare hoppats. Anledningen till det &r att den
ringa forekomsten av generaliserbara egenskaper hos hdlsomatt gér dem svara att tolka och majligen ocksa otill-
rackliga som underlag for beslut pa bestallarniva, da det inte ar majligt att koppla generella matt pa smarta, mo-
bilitet eller daligt valbefinnande till specifika verksamheters krav. Enligt var uppfattning stéller detta dnnu hégre
krav pa utfallsdata fran olika verksamheter.

Inom de flesta specialiteter rader det stor variation inom klinisk praxis, med begransad enighet i fraga om den
mest effektiva behandlingen, begransade kriterier for att indikera lamplig niva, typ eller mdngd av interventionen
och brist pa information om att interventionen i sig dr befogad. Den blygsamma méngden forskning som finns att
tillgd inom vissa omraden eldar bara pa debatten dnnu mer, i stillet for att ge svar som skulle kunna bidra till att
definiera basta praxis. Darfor finns det alltjamt en tendens till att likstalla utfallet av en aktivitet med pro-
cessmatt, sdasom genomstromning och aktivitetsniva, snarare an att faststalla effekten av vardinsatsen som hel-
het, vilket &r syftet med att samla in information om behandlingsresultat pa det sitt som presenteras hir (@vret-
veit 1992, 1998).



WHO:s klassifikation

Varldshalsoorganisationens (WHO:s) International Classification of Impairment, Disability and Handicap (ICIDH; pa
svenska Klassifikation — Funktionsbegransning pa organniva — Begransning av férmaga pa personniva — Handikapp
konsekvenser pa social niva) (WHO 1980) avspeglade tankegangen att halsoproblem inverkar pa manga omraden
i en individs liv. Denna klassifikation uttryckte explicit uppfattningen att medicinska tillstand ger upphov till en
mangd svarigheter for den enskilde och att alla utfallsmatt maste avspegla dessa olika omraden. Insikten att
halso- och sjukvardssystem syftade till att verka pa ett bredare satt an att bara minska och férebygga sjukdom
klargjorde behovet av att utveckla ett sprak som kunde fanga upp en utékad handelsesekvens som bakomlig-
gande orsak till sjukdomsrelaterade fenomen. Wood och Badley (1978) och Wood (1980) foreslog féljande profil:

Sjukdom/stérning=» Funktionsbegrinsning=»Begrinsning av formaga=»Handikapp.

Ett problem pa organniva kunde leda till en funktionsbegransning, vilken orsakade en begransning av formaga,
som i sin tur paverkade individens liv med handikapp som resultat.

Varje dimension kan sammanfattas enligt féljande:

*  FUNKTIONS- Dysfunktion som orsakas av patologiska forandringar i system.
BEGRANSNING

e BEGRANSNING AV Konsekvens av funktionsbegransning uttryckt som funktionell pre-
FORMAGA station (stérning pa personniva).
¢ HANDIKAPP Oladgenheter individen drabbas av till foljd av funktionsbegransning

och begrédnsning av formaga. Detta aterspeglar interaktionen med en
anpassning till individens omgivning.

Denna typ av klassifikation gjorde det majligt att uttrycka de olika faktorer som kan inverka pa en individs halsa.
Exempelvis kan vissa tillstand innebara en liten “funktionsbegrdnsning” men orsaka omfattande "begransning av
formaga” och “handikapp”, medan det i andra fall kan réra sig om en stor “funktionsbegransning” men mindre
omfattande “begransning av formaga” och “handikapp”.

Studier har dock visat dalig korrelation mellan funktionsbegransning, begransning av formaga och handikapp
hos vissa individer i sarskilda patientgrupper. Exempelvis kan det vid hjartsvikt vara sa att det inte finns nagon
koppling mellan hjartminutvolymen (funktionsbegransning) a ena sidan och resultatet av test pa I6pband, gang-
test pa tid (begransning av férmaga) och social aktivitet (handikapp) & den andra (Cowley et al., 1991). Denna
avsaknad av direkt samband mellan funktionsbegransning, begransning av férmaga och handikapp galler ocksa
vid kronisk luftvagssjukdom (Williams och Bury, 1989). Ur patientens synvinkel kan funktionsbegransningen vara
av mindre betydelse an de inskrankningar som drabbar vardagslivet. Féljande fallbeskrivningar (tabellerna 1-1 och
1-2) illustrerar hur olika inverkan en cerebrovaskular sjukdom kan fa och hur funktionsbegransningen, ur ett indi-
vidperspektiv, kan vara av mindre betydelse dn de inskrankningar dessa medfor for vardagslivet.



TABELL 1-1: FALLBESKRIVNING 1 :
FUNKTIONSBEGRANSNING

BEGRANSNING AV
FORMAGA/AKTIVITET

HANDIKAPP/DELAKTIGHET

SAMMANTAGET

TABELL 1-2: FALLBESKRIVNING 2:

FUNKTIONSBEGRANSNING

BEGRANSNING AV
FORMAGA/AKTIVITET

HANDIKAPP/ DELAKTIGHET

SAMMANTAGET

HR K

Hr K har en latt expressiv och impressiv sprakstorning, dysfasi/afasi.

Aven om hans tal flyter ganska latt har han svarigheter med att
snabbt gora sig forstddd i en grupp manniskor, och han har slutat
anvanda telefonen. D& och da missforstar han ords betydelse, i syn-
nerhet om det sker ett snabbt byte av amne. Han &r beroende av att
andra &r uppmarksamma och tdlmodiga lyssnare.

Hr K har inte kunnat ha kvar sin tidigare anstallning och har dragit sig
undan fran sociala sammanhang. Han har slutat med alla fritidssys-
selsattningar och deltar inte langre i beslutsfattande.

Man skulle kunna betrakta denne man som en person med en latt
funktionsbegransning, en mattlig begransning av kommunikationsak-
tiviteten och en ganska svéar social belagenhet.

HR SP

Hr SP har haft en stroke, han har en lindrig hemiplegi med viss for-
samring av finmotoriken i vanster hand och 6kad tonus i véanster ben.

Hr SP klarar att utféra alla uppgifter som rér honom sjélv men fére-
drar att hans fru hjalper honom med de flesta aktiviteter. Han behdver
extra tid och uppmuntran i alla vardagsaktiviteter.

Hr SP har tappat tilltron till sig sjalv och fattar inte langre n&gra beslut
i ekonomiska eller sociala fragor, och hans fru har tagit 6ver alla
sysslor som galler hushall och umgéange. Han har gétt i tidig pension
och har dragit sig tillbaka fran sociala aktiviteter han tidigare var road
av.

Denne man har en latt/mattlig motorisk funktionsbegransning. Varken
hans utférande av vardagsaktiviteter eller hans sociala delaktighet
motsvarar de férméagor han har.

Sedan Wood och Badley kom med sitt arbete 1978 och Wood med sitt 1980 har det forts en omfattande diskuss-
ion med avseende pa den kidnslomassiga aspekten obehag/vilbefinnande som hinger samman med sjukdom och
dysfunktion. Aven om ICIDH bekriftade att personens vilbefinnande paverkas var de emotionella konsekvenser-
na inte inbegripna i klassifikationen. Vi fann i var studie av terapimal (Enderby och John, 1997) att det ofta fanns
mal kopplade till forbattring av patientens och de narstaendes emotionella status, och darfor bestamde vi oss i
ett tidigt skede av vart arbete for att denna dimension maste kunna skiljas ut. | fraga om ett rehabiliteringspro-
gram for en person med ett stort funktionshinder, dar fokus ligger pa forbattring av anpassning och copingstrate-
gier, ar det definitivt av vikt att kunna identifiera effekten av denna intervention.



ICF: Klassifikation av funktionstillstadnd, funktionshinder och hélsa

En revision av ICIDH foretogs av WHO med WCC WHO Collaborating Centre i Nederlanderna som samordnande
instans, vilket resulterade i utarbetandet av WHO:s International Classification of Functioning, Disability, and He-
alth, ICF; pa svenska Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hilsa (WHO, 2001). Den reviderade
klassifikationen innehaller de tre ursprungliga dimensionerna i ICDH, med ett tillagg som tar upp miljons paverkan
pa individen och personliga faktorer. ICIDH-dimensionerna har fatt nya beteckningar efter brukarsamrad.

| ICF &r klassifikationssystemet organiserat i tva delar. | del 1 klassificeras funktionstillstand och funktionshin-
der och del 2 handlar om kontextuella faktorer. Del 1, Funktionstillstand och funktionshinder, innefattar dimens-
ionerna kroppssystem och kroppsstruktur och aktiviteter och delaktighet, vilket uttrycker funktionstillstand bade
ur individ- och samhallsperspektiv. Figur 1-1 visar interaktionerna mellan de olika dimensionerna i ICF.

Héalsobetingelse
(stérning/sjukdom)

Kroppsfunktion I
och anatomisk
struktur o .
(Funktionsnedsatt- Aktl\{ltet. Dela!_(tlg.het
. (Begransning) (Inskrankning)
ning)

Omgivnings- Personliga

faktorer faktorer

Figur 1-1: Interaktioner mellan dimensionerna i ICF del 1 och 2 (WHO-ICF 2001)

Den tidigare dimensionen "funktionsbegransning pa organniva” har fatt den nya beteckningen “kropp” och rela-
teras till kroppsfunktioner och kroppsstrukturer (funktionsnedsdttningar eller strukturavvikelser); “begransning av
formaga pa personniva” har fatt den nya beteckningen ”aktivitet” (begrdnsningar), medan "handikapp” har fatt
den nya beteckningen ”delaktighet” (inskrdnkningar). Denna mer positiva terminologi forordas av manga grupper
av funktionshindrade och férskjuter klassifikationen fran en medicinsk till en mer social modell. ICF bestar nu av
tva delar. Del 1 beror funktionstillstand och funktionshinder, medan del 2 handlar om kontextuella faktorer i form
av omgivningsfaktorer och personliga faktorer. Tabell 1-3 ger en 6versikt 6ver ICF. ICF innehaller komponenter,
vilka kan betraktas som positiva eller negativa, och varje komponent bestar i sin tur av domaner vilka utgér klassi-
fikationsenheter. Foljaktligen kan halsa och halsorelaterade tillstand registreras genom att man véljer en kate-
gorikod och lagger till bestamningar. Bestamningar ar sifferkoder som uttrycker omfattningen av funktionstill-
standet eller funktionshindret, alternativt omgivningsfaktorn (i form av en underlattande faktor eller ett hinder).
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Tabell 1-3: Oversikt éver ICF
Del 1: Funktionstillstand och funkt-

Del 2: Kontextuella faktorer

ionshinder
Komponenter Kroppens funktioner | Aktiviteter och Omgivningsfaktorer | Personfaktorer
och strukturer delaktighet
Doméner 1. Kroppsfunktioner | Livsomraden Yttre paverkan pa Inre paverkan
2. Kroppsstrukturer (uppgifter, hand- | funktionstillstand pa funktionstill-
lingar) och funktionshinder | stadnd och funkt-
ionshinder
Begrepps- Forandring i kropps- Kapacitet Underlattande eller | Paverkan av
konstruktioner | funktion att utféra uppgif- | hindrande paver- utmarkande

(fysiologisk)
Foréandring i kropps-
struktur

(anatomisk)

ter i en standard-

omgivning
Genomfdérande

att utféra uppgif-

kan frdn omstan-
digheter i den fy-
siska, sociala och
attitydmassiga om-

drag hos perso-
nen

ter i aktuell envi- | givningen
ronment
Positiv aspekt Funktionell och Aktivitet Underlattande fak- Ej tillampbart
strukturell integritet Delaktighet torer
Funktionstillstand
Negativ aspekt Funktionsnedsatt- | Aktivitets- Barriarer/hinder Ej tillampbart
ning/strukturavvikels | begransning,
e Delaktighets-

inskrénkning

Funktionshinder

Genom 6vergangen fran ICIDH till ICF placeras de begreppskonstruktioner som utgér grunden for TOM i del 1,

"Funktionstillstand och Funktionshinder” och bedémningsskalorna i TOM syftar till att fanga upp den paverkan av
funktionsnedséattning, aktivitet och delaktighet som individen upplever och som beskrivs under "Negativ aspekt” i

ICF. Dessa faktorer paverkar individens valbefinnande, och valbefinnande definieras som nivan av obehag eller

storning som individen erfar till féljd av de begransningar och svarigheter han/hon méter. Betydelsen av att lyfta
fram patientens kdnslomassiga tillstdnd da man ger halso- och sjukvardinsatser konstaterades for trettio ar sedan

av Rosser (1976) som foreslog detta som ett utfallsmatt. Senare studier har visat att valbefinnande &r en viktig
faktor da det géller att notera signifikant klinisk forandring (Gamiats et al., 1992; Long, 1996; Paterson, 1996).

Detta angreppssatt gor det mojligt for terapeuter att sammanstélla patientuppgifter sa att problemomraden

kan klassificeras inom de olika ICF-komponenterna. Tabell 1-4 visar ICF-modellen fér denna gruppering.
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Tabell 4: Komponenterna i ICF.

Kroppsfunktioner och
kroppsstrukturer

Aktiviteter och delaktighet

Omgivningsfaktorer

Psykiska funktioner

Sinnesfunktioner och smarta

Rost- och talfunktioner
Hjart-karlfunktioner, blodbildnings-, im-
munsystems- och andningsfunktioner

Matsmaltnings- och dmnesomsattnings-
funktioner och endokrina funktioner

Larande och att tillampa kunskap
Allmanna uppgifter och krav
Kommunikation

Forflyttning

Personlig vard

Hemliv

Mellanménskliga interaktioner och

Produkter och teknik

Naturmiljé och méanskligt skapade
miljoférandringar

Personligt stod och personliga
relationer

Attityder

Service, tjanster, system och poli-
cies

Funktioner i kns- och urinorganen samt .

. ) relationer
reproduktiva funktioner
. Viktiga livsomraden
Neuromuskuloskeletala och rorelserela- &
terade funktioner Samhallsgemenskap, socialt och med-

Funktioner i huden och ddrmed relate- borgerligt liv

rade strukturer

Det sprak olika yrkesutdvare anvander i sitt arbete med personer med olika hilsoproblem ar mycket varierande.
Aven inom en och samma profession kan beskrivningar av sjukdomstillstdnd, behandlingsmetoder och mél ut-
tryckas pa sa skilda satt att det kan forsvara kommunikationen. Anvandning av ICF gor att terapeuter kan kom-
municera effektivare, bade sinsemellan och upp3t i organisationen. Aven reflexion éver de olika behandlingsdo-
manerna med utgangspunkt fran de patientgrupper som tas omhand underlattas. Exempelvis kan den logope-
diska tonvikten for en person med organisk réststorning eller fonologisk stérning ligga pa att minska funktions-
nedsattningen, medan betoningen for andra patientgrupper, sdsom vuxna med utvecklingsstorning, kan ligga pa
att minska de sociala hindren. Inom arbetsterapi kan tonvikten fér en person med motoriska svarigheter ligga pa
begransningar som drabbar ADL-funktioner eller inom sjukgymnastik pa att férbattra eller bota den underlig-
gande funktionsnedsattningen, t.ex. att behandla avvikande muskeltonus. En sjukskdterska a sin sida kan vilja
inrikta sig pa blodtryck, dagliga aktiviteter eller social integrering.

Trots en tankemassigt val underbyggd internationell diskussion pa hég niva kommer vi troligen aldrig att
uppna en helt och fullt accepterad modell fér beskrivning av funktionshinder. Saval den medicinska som den soci-
ala modellen har sin plats och erbjuder komponenter som underlattar férstaelsen av funktionshindrade méanni-
skors behov vid olika tidpunkter. Det dr dock inte givet att terapeuter kanner sig helt néjda och belatna med na-
gondera, da de har insikt om att “sjukdom”, “stérning” och “dysfunktion” ar en psykofysiologisk process som be-
gransar personens férmaga till coping (Fugl-Meyer et al., 1991). Denna filosofi utgor karnan i ett av syftena med
rehabilitering, ndmligen att mobilisera individens resurser sa att vederbdrande genom att satta upp realistiska
mal och anpassa sig fysiskt och psykologiskt kan uppna optimal tillfredsstallelse med livet. Detta synsatt stods av
McCrae och Costa (1986), vilka fann att patienter som anvénde sig av effektiva copingstrategier senare rapporte-
rade hogre tillfredsstéllelse med livet. Dessa forfattare stoder, i likhet med manga andra (t.ex. Stephen och Hetu,
1992; Whiteneck et al, 1992; Frattali, 1991), den tidigare klassifikationen med funktionsbegransning, begransning
av formaga och handikapp, da den kan avspegla komplexiteten i de uppgifter man stalls infor inom rehabilitering.
Vi menar dock att begreppet “obehag/vilbefinnande” fortjanar att laggas till i som en sjalvstandig enhet snarare
an som en bestandsdel i de andra doménerna.

Ur patientens perspektiv kan funktionsnedsattningen som sadan vara av mindre betydelse &n de inskrankning-
ar den for med sig i vardagslivet. Alltmer hogljudda krav har rests pa utveckling av funktionsbedémningar, och
vissa forfattare har till och med kravt att man ska sluta anvanda sig av matt pa bristande férmaga (funktionsned-
sattning), i synnerhet nar det handlar om att utvardera rehabilitering (Blomert, 1990; Haley et al., 1991). En
battre vag att ga ar formodligen att inrikta sig pa att aterstdlla och balansera detta omrade, genom att inféra me-
toder som utdver paverkan fran sjalva funktionsnedsattningen/strukturavvikelsen ocksa avspeglar paverkan fran
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funktionella, sociala och emotionella aspekter. ICF lagger lika stor vikt vid alla dimensionerna, och pa samma satt
baseras TOM pa dvertygelsen om att varje domén &r viktig och bor fa lika stor tyngd, sa att omstandigheterna i
det enskilda patientfallet verkligen végs in. Detta aterspeglar hur terapeuter utbildas nar det galler sattet att se pa
rehabilitering (Wade, 1992).

EN UNDERSOKNING AV OM WHO-KLASSIFIKATIONEN AR ANVANDBAR DA DET GALLER ATT IDENTIFIERA TERA-
PIMAL

Den mest grundlaggande utgangspunkten for en studie av resultatmatning maste vara att man har fullstéandig
insikt i vad som &r syftet att uppna med en viss insats. Detta kan sedan fungera som mattstock nar man ska av-
gora om det faststdllda malet har uppnatts. Syftet med terapi ar att:

e Forbattra/bota den underliggande funktionsnedsattningen som kan galla kognition, struktur och fysiologi.
Logopediskt exempel: kommunikationsstorning som visar sig i form av storning inom nagot av omradena au-
ditiv uppmarksambhet, rost, fonologi, syntax, semantik, pragmatik, motorik eller sensorik. Exempel fran sjuk-
gymnastik/arbetsterapi: avvikande muskeltonus, rérelseomfang, balans, kognition, motorik eller sensorik
samt tryckavlastning.

e Vidga funktionell aktivitet i relation till genomférande. Logopediskt exempel: formedla tankar, beratta histo-
rier, anvanda symbolsystem, anvanda av kommunikationshjalpmedel eller underlatta forstaelighet. Exempel
fran sjukgymnastik/arbetsterapi: beframja anpassade metoder fér att klara ADL-funktioner eller 6ka en per-
sons oberoende genom att introducera och framja adekvat anvandning av hjdlpmedel och apparater i omgiv-
ningen.

e Utveckla strategier for att kompensera for personliga och sociala nackdelar orsakade av den nedsatta
funktionen. Logopediskt exempel: modifiera attityder och tillhandahalla strategier for ldrare, patienter och
vardare, narvaro vid sociala tilldragelser, uppratthalla sin roll i arbetslivet. Exempel fran sjukgymnas-
tik/arbetsterapi: arbeta med arbetsgivare och patienter for att bista vid atergang i arbete.

e Stodja patient och vardare under anpassningsfasen. Exempel: identifiera oro eller bekymmer, sta till tjanst
med radgivning, uppmuntran och stod.

Den forsta utgavan av TOM (Enderby, 1992) vilade pa en undersdkning som gjorts i syfte att ta reda pa om det var
lampligt att utveckla WHO-klassifikationen (ICIDH) till en modell for resultatmatning, varvid journalanteckningar
fran 300 personer som fatt terapi granskades. De behandlingsmal som kunde utldsas ur dessa anteckningar lyftes
fram och en stor majoritet kunde grupperas under rubrikerna kropp/funktionsnedsattning, aktivitet och delaktig-
het. Det fanns inga patientgrupper som inte hade mal uppsatta inom alla omradena. En grupp mal, som hade
att géra med patienternas och deras familjers emotionella vilbefinnande, identifierades av terapeuterna men var
svara att fanga upp sa som den ursprungliga klassifikationen var utformad. Terapeuter och sjukskoéterskor note-
rade ofta forsok att minska angest, depression, ilska och radsla och férbattra emotionell kontroll och copingstrat-
egier. Da det var sa manga mal som identifierades inom detta omrade att det upplevdes viktigt att utvidga klassi-
fikationen genom att lagga till rubriken ”Vélbefinnande” som en dimension.

Manga avhandlingar om effektivitet inom halso- och sjukvard, rehabilitering och resultat uppehaller sig vid
betydelsen av “livskvalitet”. Fastdan denna term har kommit alltmer pa modet har den inte fatt ndgon ordentlig
definition (McKenna et al., 1993; Wade, 2003). Terapeuter upplever starkt att de bidrar till att forbattra detta
svarfangade aspekt, men i utvecklingen av vara matt har vi avstatt fran att anvanda termen “livskvalitet”, da den
saknar specificitet och betyder olika saker for olika manniskor. Sjélva kontentan av detta begrepp fangas sannolikt
inom domanerna handikapp/delaktighet och obehag/vélbefinnande. Intressant nog patraffades inga mal som
specificerar “forbattrad livskvalitet” i journalanteckningarna, men mal som har att géra med “forbattrad sjalv-
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kansla” och “forbattrad personlig autonomi (handikapp/delaktighet)”, “undervisning i copingstrategier for att

” u

minska radsla”, och “hjélpa personen att sta ut med (obehag)” namndes ofta.
Foljande tva fallbeskrivningar illustrerar hur olika den sammantagna effekten av olika tillstand kan vara (tabel-

lerna 1-5 och 1-6).

Tabell 1-5: FALLBESKRIVNING 1: Fru PR

FUNKTIONSNEDSATTNING

Fru PR har haft multipel skleros i femton ar. Hon &r gravt ataktisk
och har 6kad tonus i alla fyra extremiteterna. Hennes sittbalans &r
dalig.

FUNKTIONSHIN-
DER/AKTIVITET

Fru PR anvander en specialanpassad rullstol och alla hjalpmedel
och anordningar i hemmet pa ett effektivt satt. Hennes bostad &ar
anpassad och hon kan ta sig till affarerna i narheten. Hon klarar att
skota hemmet, laga mat &t familjen och kommunicera effektivt.

HANDIKAPP/ DELAKTIGHET

Fru PR spelar en aktiv social roll, hon sitter i skolstyrelsen och en-
gagerad i sjukvardpolitik p& lokalplanet. Hon gillar att halla pa med
sin tradgard och med rullstolsdans.

VALBEFINNANDE/OBEHAG

Fru PR ar en bestamd och uppfinningsrik dam som, vilket inte &r att
undra p4, vid vissa tillfallen kanner sig bekymrad och frustrerad.
Hon har dock en positiv grundinstélining och anvander sig av val-
fungerande emotionella stodstrategier.

SAMMANTAGET

Fru PR har en svar funktionsnedséttning men 6vervinner de flesta
funktionsinskréankningarna med hjalp av uppfinningsrikedom och
adekvata hjalpmedel. Darfor ar hon endast delvis begransad i fraga
om aktivitet och inte socialt missgynnad i ndgon specifik mening.

Tabell 1-6: FALLBESKRIVNING 2: Hr C

FUNKTIONSNEDSATTNING

Hr C &r en 40-arig man med cerebral pares som lett till en grav
tonusavvikelse. Han har kvadriplegi och dysartri.

FUNKTIONSHIN-
DER/AKTIVITET

Hr C &r rullstolsburen men Klarar sig helt pd egen hand, med hjalp

av en anpassad rullstol och anpassat boende. Han kan kommuni-

cera i alla situationer med ett kommunikationshjalpmedel med spe-
cialanpassningar for telefon.

HANDIKAPP/ DELAKTIGHET

Hr C arbetar som jurist och ar aktiv medlem i handikapprorelsen.
Han har ett fullvardigt liv yrkesmassigt och socialt, och hans syn-
punkter efterfrigas och vardesatts av en mangd personer som han
har kontakt med.

VALBEFINNANDE/OBEHAG

Hr C upplever da och da frustration beroende pa inskrankningar i
tillganglighet och negativa attityder som han kan ibland méter.

SAMMANTAGET

Denne man, som har en funktionsnedsattning av mycket hog svarig-
hetsgrad, har kunnat 6vervinna sina svarigheter sa att han funktion-
ellt sett — om &n med vissa inskrénkningar — &r oberoende och inte
socialt handikappad p& négot sarskilt satt.
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Utveckling av TOM

Under 1980-talet pabérjade Enderby (1992) arbetet med att utveckla ett utfallsmatt att anvandas av tera-
peuter for att avspegla de fordandringar som blev resultet av terapiinterventioner. Vid den tiden hade den
radande trenden for resultatmatningsmetoder sitt fokus pa resultaten av standardiserade bedémningar, dar
man fick fram nivan av funktionsnedsattning eller kommunikation, alternativt uppnadda behandlingsmal.
Dock kan tva patienter med hjdlp av terapi uppna samma mal utan att utfallet fér den skull ar detsamma.
Exempelvis kan behandling som fokuserar pa att lara ut specifik ny vokabular forbattra kommunikationsfar-
digheterna hos en person, medan den kan minska frustration och underlatta social interaktion hos en annan.
Uppnaendet av ett mal resulterar darfor i olika utfall for olika individer och aterspeglar hur komplext det ar
att fanga upp utfallet av en intervention. En konsekvens av detta begransade synsitt var att andra aspekter
av en intervention, exempelvis sociala och emotionella, ofta inte ingick i resultatmatningen. Andra metoder
for att vardering av vardresultat behévdes om patienten skulle kunna bedémas utifran en helhetssyn.

WHO:s sjukdomsklassifikation (WHO, 1980) tillhandahdll dimensioner som stamde val 6verens med de
omraden behandlingen inriktade sig pa. Dimensionerna funktionsbegransning och begransning av for-
maga/aktivitet hade fokus pa kliniska aspekter, medan medan det som rérde handikapp/delaktighet och den
kompletterande dimensionen for valbefinnande mer handlade om livskvalitet. TOM har utvecklats for att
aterspegla WHO:s klassifikationssystem (se nedan). Instrumentet baserades pa nivaerna kropp, individ och
samhalle, vilka sedan kunde poangsattas individuellt for att bestamma nivan pa de upplevda svarigheterna.
Pa TOM, precis som pa WHO:s modell for klassifikationssystem, har status “normalt” definierats som normalt
for en person med hansyn tagen till alder, kon, kulturell bakgrund, och eventuella ”svarigheter” aterspeglade
da avvikelsen fran detta status for just den individen. Det fanns en skillnad mellan TOM-modellen och WHO-
ICIDH-modellen som bestod i att begransning av formaga inte definierades som en konsekvens av funktions-
begransning, eller handikapp som en konsekvens av funktionsbegransning och begransning av formaga. Sna-
rare innebar TOM-modellen att varje dimension kunde bedémas for sig. Det reviderade WHO-
klassifikationssystemet ICF (se s. 10) betraktar ocksa varje dimension som sjalvstandig men med relationer
till de 6vriga. WHO-ICF-definitionerna (WHO, 2001) “kropp, aktivitet, delaktighet” sammanfattas i tabell 1-7
och kan anses motsvara begreppen i de tre dimensionerna av TOM. Hur som helst tar TOM 6gonblicksbilder
av individen i olika livssituationer, tillsammans med omgivningsfaktorer inom dimensionen delaktighet.

Tabell 7: Beskrivningar i WHO-ICF.

Attribut Kropps- Aktiviteter Delaktighet Kontextuella faktorer
strukturer och
kropps-
funktioner
Funktionsniva | Kropp Individ (personen Samhaille Omgivningsfaktorer
(kroppsdelar) | som helhet) (livssituation- | (extern inverkan pa funktionstill-
er) standet) och personfaktorer (in-
tern inverkan pa funktionstill-
standet)
Karakteristika | Funktion/ Genomférande av Inblandning i Typiska drag i individens varld och
struktur aktiviteter olika livs- situ- | individens attityd
ationer
Aspekter Funktionsned- | Aktivitet: Delaktighet: Underlattande faktorer, barridrer,
sattning: begransning inskrankning hinder
funktionell/
strukturell
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TOM-modellen

TOM-dimensionerna har sitt ursprung i ICIDH-dimensionerna och 6verensstammer med ICF. TOM &r en pro-
fessionellt och operationellt definierad skala som bygger pa specifika begrepp, namligen:

Funktionsnedsittning/strukturavvikelse handlar om kroppssystemens integritet och innefattar psykologiska
och fysiologiska strukturer och funktionstillstand. Har aterspeglas graden av observerad avvikelse, uttryckt
som varians jamfort med normen for en mansklig varelse (av samma alder, kon etc).
Aktivitet/funktionshinder handlar om begransningar i fraga om handlingar eller funktioner hos en individ,
med hansyn tagen till hans/hennes formagor/funktionshinder.

Delaktighet/handikapp handlar om de nackdelar individen far erfara, vilket aterspeglar omstandigheter,
social delaktighet, interaktion och autonomi.

Vilbefinnande/obehag handlar om emotioner, kdnslor, den pafrestning individen méter i form av oro, be-
kymmer och dngslan samt nivan av tillfredsstéllelse med situationen.

16



De begrepp som bedéms i varje TOM-dimension illustreras i figur 1-2.

Inskranknina

Funktions- Aktivitet
nedséattning/
struktur-
avvikelse
T
Struktur/funktion Kropp/psyke
Nackdel

Delaktighet Valbefinnande

Omstandigheter

Figur 1-2: TOM-dimensionerna

Samhaélle Tillfredsstéllelse

Var och en av de fyra TOM-dimensionerna (funktionsnedsattning/strukturavvikelse, aktivitet, delaktighet och
valbefinnande) bedéms pa en ordinalskala med sex skalsteg, dar O representerar allvarlig stérning och 5 det
som ar normalt for en manniska med hansy tagen till dlder, kén och kulturell bakgrund. Siffrorna definieras
med hjélp av en semantisk operationell kod som visar svarighetens allvarlighetsgrad inom ramen for varje
dimension, vilket gor det mojligt for bedomaren att uttrycka om personen ar nagot battre eller nagot samre
an beskrivningen. Detta ger en 5-gradig skala, som med odefinierade halvpoéng blir 11-gradig (Tabell 1-8).

Tabell 1-8: TOM:s ordinalskala
Mycket svar Svar Svar/ mattlig Mattlig Latt Normal
0 0,5 1 1,5 2 | 2,5 3 3,5 4 4,5 5

Tillvagagangssattet nar man anvander TOM bygger pa att terapeuten forst bedomer den aktuella individen
med gangse bedémningsinstrument, sasom standardiserade test, observation, rapportering och beaktande
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av medicinska och sociala bakgrundsuppgifter. Den insamlade informationen leder terapeuten till lamplig
dimension pa matinstrumentet och till en bedémning av ratt podngniva.

Den ursprungliga primara TOM-skalan byggde pa en operationellt definierad skala avseende svarighets-
grad (se APPENDIX VI). Det framkom att en sadan enkel skala for svarighetsgrad kan tolkas pa skilda satt av
olika anvandare. Darfor startade 1992 arbetet med att utveckla TOM genom att bygga ut de operationella
definitionerna i de priméara skalorna sa att de ger specifika definitioner for varje sjukdomstillstand, vilket
underlattar podngsattningen i det enskilda fallet och 6kar reliabiliteten. Fran boérjan utvecklade forfattarna
Therapy Outcome Measures (TOM) for logopeder (se Enderby 1992; Enderby och John, 1997). Senare arbete
gjordes for att utveckla och testa detta angreppssatt, sa att det ocksa kunde anvédndas av sjukgymnaster,
arbetsterapeuter, rehabiliteringssjukskoterskor och audionomer. Under de foljande sex aren utvidgades de
detaljerade TOM-skalorna till att tacka in olika patientgrupper som tas omhand av sjukgymnaster, arbetste-
rapeuter, logopeder, rehabiliteringssjukskoterskor och audionomer. De specifika patientgrupperna valdes av
behandlarna ut som representativa for de mest relevanta patientgrupperna inom respektive verksamhet.

En studie med logopeder foretogs under dren 1993—-1994, vilket resulterade i anpassade TOM-skalor for
tio olika kommunikativa stérningar. Resultaten har rapporterats i en projektrapport och i vetenskapliga artik-
lar (Enderby et al., 1995; John och Enderby, 2000). De tio stérningarna, for vilka utokade operationella koder
togs fram var: tal- och sprakstorning hos barn, fonologisk storning, dysartri, talrytmstérning, dysfagi, dys-
fasi/afasi, dysfoni, hdrselterapi/-rehabilitering, laryngektomi samt inlarningssvarigheter/psykisk utvecklings-
storning (Enderby och John, 1997). Denna studie syftade till att utveckla utékade operationella beskrivningar
for de primara TOM-skalorna for varje stérning, och 100 logopeder pa atta olika platser medverkade. Logo-
pederna pa vart och ett av stallena utarbetade oberoende av varandra operationella beskrivningar for stor-
ningarna inom respektive specialistomrade. Salunda tog det barnlogopediska teamet hand om beskrivningar
for sprakstorningar hos barn, sdsom sprakstorning eller fonologisk storning, medan vuxenteamet utvecklade
beskrivningar inom ramen for sitt expertomrade, sasom afasi/dysfasi eller roststérningar. Syftet med definit-
ionerna inom de specifika skalorna var att komma fram till en metod for att férmedla terapeuternas uppfatt-
ningar om svarighetsgrad och natur for ett visst tillstdnd inom en viss doman och darigenom kunna klargéra
vad som menas med “svar, mattlig, 13tt”, etc. Beskrivningarna ska mana terapeuten att forsoka hitta “basta
matchningen” och aterspegla den kliniska bedémningen, dvs. “min patient ar mest lik den har”. Det ar inte
troligt att nagon patient kommer att passa in exakt pa nagon beskrivning eller ha alla de svarigheter eller
formagor som uttrycks i beskrivningen hérande till en viss skala. Terapeuter i allménhet rangordnar sina pa-
tienter utan att egentligen vara medvetna om det, t.ex. “han &r lite battre an hon”, “hon har de mest utta-
lade svarigheter jag har sett vid detta tillstdand”, etc. Skalan syftar till att gora dessa bedémningar mer expli-
cita.

Den anpassade TOM-skalan anvandes for att podngsatta fall, bedéma beskrivningarnas kvalitet och deras
formaga att fanga upp de nyckelbeteenden som observerats for en storning pa varje dimension. Pa sa satt
kunde man genom att anvanda s.k. Delphiteknik fa fram en uppsattning unika beskrivningar fran de logope-
diska “expertteamen” inom respektive omrade pa varje undersékningsenhet. Beskrivningarna reviderades
sedan av forskningsgruppen som sammanstallde de formuleringar som férekommit i beskrivningarna av en
viss storning. De sammanstallda beskrivningarna sandes darefter ut till undersékningsenheterna for kom-
mentarer och ratificering. Nar val de olika teamen hade kommit éverens om formuleringarna av de operat-
ionella beskrivningarna prévades de anpassade TOM-skalorna kliniskt. Darefter foljde en reliabilitetsprévning
med representanter fran teamen och en period av datainsamling, vilket gav resultat for mer dn 1 000 en-
skilda fall. Resultaten fran datainsamlingen anvédndes for att bedoma ytvaliditeten hos de data som kommit
fram ur TOM som en resultatindikator for olika grupper av stérningar. Denna pilotstudie visade att TOM,
med de utékade operationella koderna for specifika storningar, kunde tillhandahalla valida data avseende
behandlingsutfall pa ett sadant satt att de verkligen aterspeglade fordndring. Dessa data samlades dock in
under en kort tidsperiod, varfor ytterligare datainsamlingstudier utférdes for att testa TOM. Resultaten av
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dessa rapporteras i avsnittet om benchmarking?. Utvecklingen av skalorna fér arbetsterapi, sjukgymnastik,
horselvard och rehabiliteringsvard gjordes med samma metodik vid senare tillfallen.

Validitet

For att ett matt ska ha god validitet behover det ge ett sant och exakt vdarde pa en méatbar storhet eller ett
begrepp (Hammersley, 1987; Behi och Nolan, 1995). Validitet handlar om vad det &r som méts, dvs. om ska-
lan méater det man tror att den mater och om den verkligen méater det den sager sig méata snarare dn nagot
narbesldktat begrepp (Nolan och Behi, 1995; Wilkin et al., 1992). Hur anvdndbart ett matt &r beror pa hur bra
det gér att dra valida slutsatser fran det. Ju battre begreppskonstruktionerna representeras i mattet, desto
storre tilltro kan ju sattas till resultatet. Darfor ar innehallet i en skala av betydelse for dess validitet och bor
ge information om de relevanta intresseomradena. Nar de saker som ska matas ar av fysisk karaktar, och
darmed kan méatas objektivt, dr det &r lattare att konstruera ett matt som uppfyller kraven pa validitet, ex-
empelvis ndr man mater volym eller rorelseomfang. Det &r svarare att beskriva ett matt av fullgod validitet
nar begreppet ar abstrakt, eftersom det ar svarare att observera en variabel som inte i sig ar direkt obser-
verbar. Abstrakta begrepp kan dock matas indirekt genom att man skapar indikatorer som operationaliserar
begreppen och gér dem méatbara (Hammersley, 1987; Behi och Nolan, 1995; Nolan och Behi, 1995; Wilkin et
al., 1992, Streiner och Norman, 1989). Det ar denna ansats som ligger till grund fér TOM.

Utveckling av ett matt for abstrakta begreppskonstruktioner involverar ett antal steg (Bryman, 1988). Dari
ingar utveckling och definition av den underliggande teorin eller begreppskonstruktionen som ska métas;
specifikation av de olika begreppen; selektion av indikatorer som har observerbara karakteristika for begrep-
pen samt slutligen utformningen av index sa att indikatorerna satts in i definierade skalor (av typen nominal-,
ordinal-, intervall- eller kvotskala). Nar detta skede &r avklarat maste den exakta anvandningen av mattet
definieras, och detsamma géller dven administrering, yttre testbetingelser, malgrupp samt hur ofta mattet
ska anvandas och vem som ska tolka resultatet (Hammersley, 1987). Precisionen &r en annan faktor man
maste beakta, eftersom mattet maste vara tillrackligt exakt for att kunna tjana sitt syfte (Streiner och Norm-
an, 1989). Nar man validerar ett matt finns det darfor ett behov av att bestamma graden av tilltro som kan
sattas till de slutsatser som dras i det enskilda fallet med det aktuella mattet som grund. Med andra ord: kan
man tro pa det som mattet visar?

| litteraturen beskrivs tre klassiska typer av validitet, namligen innehalls-, kriterie- och begreppsvaliditet.
Validiteten kan matas genom att man faststaller i vilken utstrackning det som har matts éverensstammer
med andra oberoende métt som erhallits med olika forskningsinstrument. An s3 lange finns det i friga om
TOM inga jamforbara matt som skulle kunna anvandas som “guldstandard”. Darfor ar det inte mojligt att
testa kriterievaliditeten, med dess krav pa jamforelser mellan de resultat som uppnatts med tva olika matin-
strument. Inte heller kan man anvénda sig av begreppsvaliditet eftersom det &n sa ldnge inte finns tillrackligt
med kunskap om monstret av relationer, da det géller resultatens férdelning bland olika grupper, for att
tillata jamforelser. Darfor ar yt- och innehallsvaliditet de beskrivningar av validitet som har varit i fokus vid
utveckling av matinstrumentet.

Ytvaliditet handlar om ifall matinstrumentet vid en forsta anblick verkar fanga de egenskaper man ar ute
efter att mata. Kriteriet for att bedéma ytvaliditet vilar pa den subjektiva bedémning som blivit resultatet av
en granskning av matinstrumentet; att urvalet av forefaller rimligt enligt en expertpanels uppfattning. Denna
ansats till validering har beskrivits som “validering genom évertagande” (validation by assumption); att in-
strumentet mater det ena eller andra eftersom en expert sager att det &r sa (Guilford, 1954; Hammersley,
1987; Streiner och Norman, 1989).

Innehallsvaliditet handlar om ifall innehallsdoméanen &r relevant for matinstrumentet, alltsa om de item
som innefattas i doméanen &r representativa exempel pa malbeteendena. Det ar mycket mer sannolikt att
innehallet &r adekvat om ett antal representativa bedémare anvidnds for att generera och vilja ut item till
skalorna och om det innehall som omfattas betraktas som viktigt, t.ex. om det finns stod for det i litteratu-

2 Finns ej med i den 6versatta versionen. Overséttarens anmarkning.
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ren. Uppvisande av innehallsvaliditet vilar i huvudsak pa en “vadjan till férnuftet” (appeal to reason) med
avseende pa hur bra man lyckats med att definiera domanen.

Godkadnnandet av yt- och innehallsvaliditet hos TOM baserades pa en genomgang av en “expertpanel”,
bestaende av terapeuter verksamma inom just de specialomraden som métinstrumentet omfattar.

TOM bestar av fyra priméra skalor, en for varje dimension. | syfte att underlatta beslutsfattande och 6ka
reliabiliteten i beddmningarna lades beskrivningar till. Dessa innehdll operationella beskrivningar for skalans
helpoang. Beskrivningarna till TOM-skalorna togs fram av terapeuter specialiserade pa olika patientgrupper
och verksamma pa olika platser i Storbritannien, och med hjalp av Delphi-teknik kunde detta inférlivas med
innehallet i skalorna. De olika skalor som togs fram fordes samman till en enda uppsattning som man enades
kring. Dessa skalor testades av terapeuter som poangsatte enskilda fall och beddmde hur bra beskrivningar-
na var och vilken férmaga de hade att fanga upp de nyckelbeteenden kopplade till en viss stérning som ob-
serverades inom varje dimension. Resultatet av denna prévning blev en uppsattning unika beskrivningar fran
teamen av “experter” inom respektive diagnosomrade pa varje provningsstalle. De medverkande terapitea-
men samlade in TOM-data for mer &n 1 000 patientfall under en 6-manadersperiod. Resultaten av denna
datainsamling lag till grund fér bedémning av validiteten hos de data man fick fram da TOM anvindes som
en utfallsindikator for olika diagnosgrupper. Teamen kunde jamféra TOM-resultaten med sina egna observat-
ioner i de aktuella fallen for att bedéma resultatens validitet. Av studien framkom att TOM, med de uttkade
operationella koderna for specifika stérningar, hade formaga att ge valida data om resultatet av behandlings-
interventioner s3 att det gick att utldsa om nagon forandring hade skett.

Tabell 1-9 visar hur priméarskalan utvidgades med beskrivningar utformade for en specifik patientgrupp.

Tabell 9: Primérskala och beskrivningar

Primarskala for funktionsnedsattning Beskrivning for dysfasi/afasi
0 Den allra svaraste formen av denna 0. Svar dysfasi/afasi som drabbar alla modaliteter. Auditiv for-
funktionsnedsattning. staelse, liksom lasforstaelse varierar dven for enstaka nyck-
elord. Ingen férmaga att uttrycka sig pa ett meningsfullt satt.
1 Svar form av denna funk- 1. Svar dysfasi/afasi. Auditiv férstaelse och/eller |asforstaelse
tionsnedsattning ligger stadigt pa en niva av enstaka nyckelord. Sporadisk

forstaelse och eget uttryck i begransad omfattning.

2 Svar/mattlig form 2. Svar/mattlig dysfasi/afasi. Auditiv forstaelse och/eller las-
forstaelse ligger stadigt pa en niva av tva till tre nyckelord.
Visst begransat uttryck i tal och/eller skrift anvdnds adekvat
och avsiktligt.

3 Mattlig form 3. Mattlig dysfasi/afasi. Auditiv férstaelse och/eller lasforsta-
else for enkla meningar eller strukturer ar konstant. Varie-
rande i fraga om komplexa uppmaningar och strukturer. Ge-
nomgdende reducerad sprakstruktur och vokabular i tal
och/eller skrift. Kan ha en specifik svarighet av svarare art
inom en modalitet.

4 Precis under normal funktion/latt funk- 4. Latt dysfasi/afasi. Sporadiska svarigheter féreligger i fraga
tionsnedsattning om auditiv férstaelse och/eller |3sférstaelse samt nar det
géller att uttrycka sig i tal och/eller skrift.

5 Ingen funktionsnedsattning 5. Ingen dysfasi/afasi.

Da TOM anpassats for olika patientgrupper anvandes den i studien for att bedéma validiteten hos den in-
formation som samlats in under en viss tidsperiod. Syftet var att bedéma om TOM ger valid information om
de forandringar som astadkommits under interventionen. Detta gjordes genom att man gav terapeuterna
aterkoppling pa de uppgifter de hade lamnat, for att forsakra sig om att de uppnadda resultaten verkligen
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avspeglade representativa forandringar hos patienterna. Man bedémde ocksa om resultaten kunde anvan-
das som information for terapeuterna och ge dem mgjlighet att dra slutsatser utifran dessa data. Ytvaliditet-
en faststalldes med denna metod.

Forfattarna ar val medvetna om att dessa TOM-data endast samlades in under en kort tidsperiod fran speci-
fika stickprov pa patienter och att det darfor var svart att bedéma férandring i fall med langvarigt sjukdoms-
forlopp. Benchmarkingstudien (Enderby et al., 1999; John, 2001) gjorde det mojligt for forfattarna att samla
in data under en langre tidsperiod och fa aterkoppling i fraga om TOM:s férmaga att fanga upp signifikant
klinisk forandring fran de terapeuter som anvande instrumentet. Typiska forandringar identifierades for olika
patientgrupper, vilket gjorde det mojligt for terapeuterna att dra slutsatser utifran TOM-data. Bedémningen
av validiteten hos TOM har gjorts pa yt- och innehallsniva i vara egna studier. Validiteten har ocksa testats i
andra studier, exempelvis av Roulstone et al., dar man jamférde TOM-podngen for barns tal och sprak med
resultat fran formella bedémningar, varvid man fann positiva korrelationer (Roulstone et al., 2004).
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Reliabilitet

Reliabilitet &r en viktig aspekt hos ett utfallsmatt och handlar om mattets stabilitet och fasthet. Tre reliabili-
tetsprovningar utfordes under arbetet med att utveckla TOM (1993, 1995, 1999). Syftet var att faststalla
reliabiliteten hos TOM genom utférande av tre upprepade studier. Dessa resultat har rapporterats i TOM-
manualerna (1997 och 1998), i benchmarkingprévningen (Therapy Outcome Measures Benchmarking Study
1998-1999 Enderby et al. 1999; John, 2002) samt i andra studier (Hammerton, 2004; Ryan, 2003).

Dessa reliabilitetsprovningar gav positiva resultat, vid bedémning med KAPPA och interbedémarreliabili-
tetskoefficient (Streiner och Norman, 1989; Cohen, 1968; MacLure och Willett, 1987). Den ansats som base-
ras pa generaliserbarhetsteori for att bedéma reliabiliteten anvandes inte, da TOM-skalan bygger pa ordinal-
data. Att utfora kliniska reliabilitetsstudier med patienter &r svart. Det finns invandningar mot att utsatta
patienter och deras narstaende for en grupp observatérer som oberoende av varandra ska bedéma och gra-
dera responserna pa en rad olika uppgifter. Dock kan information i form av video- och ljudinspelningar, i
kombination med journalanteckningar, antingen vara inadekvata eller avsl6ja information i sadant 6verflod
att det blir ohanterligt for bedémarna. Manga reliabilitetsstudier har fokuserat pa relationen mellan den
podng som satts av tva oberoende bedémare for en enskild patient. Emellertid ger detta inte tillracklig in-
formation for att man ska kunna titta pa hur enighet/oenighet fordelar sig med manga olika observatorer
som skiljer sig at i fraga om fardigheter, bakgrund och synsatt.

| arbetet med att utveckla instrumentet har prévningar av interbeddmarreliabiliteten utférts och rappor-
terats. Resultaten av dessa upprepade studier tyder pa att det ar lattare att uppna hog grad av reliabilitet
inom omradena funktionsnedsattning och funktionshinder, da dessa omraden regelbundet &r foremal for
terapeuternas bedémning. Dimensionerna funktionsnedsattning och aktivitet ar lattare att testa eller obser-
vera, medan insamling av exakt information som underlag fér beddmning av delaktighet och valbefinnande
ger utrymme for vidare tolkning. Forfattarna har funnit att bedémning av delaktighet och vélbefinnande som
baseras endast pa information fran fallbeskrivningar och videosekvenser kan resultera i variation i bedém-
ningarna p.g.a. den knapphandiga informationen. Omvant fann férfattarna ocksa att om terapeuterna hade
god information hamtad fran verkliga fall uppnaddes en hog niva av intra- och interbedémarreliabilitet (John,
1993).

Som redan namnts testades reliabiliteten for terapeuter som anvande TOM med hjélp av en iterativ pro-
cess. Vid testning av TOM som benchmarkinginstrument rekryterades terapeuter fran 11 olika verksamheter
inom NHS (National Health Services). Inom varje verksamhet utbildades terapeuterna i TOM under 2 pass a
2% timme vardera, och de ombads att anvianda TOM pa 10 av sina egna patienter, fér att sedan kunna gora
en reliabilitetskontroll. Resultaten analyserades med hjalp av en interklasskorrelation. Dessa resultat visas i
tabellerna 1-10 och 1-11. Terapeuterna bedémde fallen genom att ta del av sjukhistorien och titta pa video-
sekvenser. Terapeuterna uppnadde mellan god och i det ndrmaste perfekt reliabilitet pa TOM-
dimensionerna. Dar reliabiliteten hamnade lagre (provning 6), lades en extra session in for att I16sa tranings-
problem genom gemensam podngsattning pa TOM. Darefter kontrollerades reliabiliteten pa nytt och det
visade sig da att den hade ¢kat (test 7).
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Tabell 1-10: Reliabilitet for 120 logopeder

Provnings- | Nummer Antal lo- ICC-resultat for TOM-dimensionerna Bedsémd
nummer |pa prov-| gopeder | Funktions- | Funktions- | Social delak- Vilbe- Vardarens | patient-
nings- nedsattning | hinder/ tighet finnande valbe- grupp
enheten Aktivitet finnande
1 AochB 11 0,88 0,90 0,89 0,91 - Vuxna
2 B 18 0,94 0,91 0,83 0,93 - Barn
3 C 7 0,90 0,90 0,90 0,90 - Vuxna
4 C 15 0,90 0,87 0,81 0,77 0,79 Barn
5 D 6 0,81 0,90 0,88 0,84 - Vuxna
6 D 21 0,84 0,77 0,70 0,70 0,74 Barn
7 E 4 0,61 0,78 0,73 0,40 - Vuxnat!
8 E 3 0,73 0,77 0,67 0,72 - Vuxna?
9 E 9 0,84 0,91 0,91 0,89 0,77 Barn
10 F 7 0,94 0,95 0,91 0,95 - Vuxna
11 F 11 0,92 0,82 0,82 0,75 0,90 Barn
12 G 3 0,86 0,88 0,79 0,83 - Vuxna
13 G 6 0,85 0,85 0,72 0,72 0,87 Barn
Mark:

1 Vuxenteam férsta reliabilitetsprévningen
2 Vuxenteam andra reliabilitetsprévningen

P& dimensionerna funktionsnedsattning, funktionshinder/aktivitet och delaktighet var det flera verksamhet-
er som hade hogsta nivan av interbedémarreliabilitet som betecknas ”i det narmaste perfekt”, medan de
mer subjektiva omradena handikapp/delaktighet och vilbefinnande uppvisade stérre variabilitet i fraga om
podngsattningen. Vid genomgang av dessa resultat framlades att dessa dimensioner skulle kunna vinna pa
mer information i testets fallbeskrivningar for att fortydliga varje skalsteg, i synnerhet som omradet "vilbe-
finnande” &r svart att fanga i en 6gonblicksbild, dar icke-verbala ledtradar hade gatt férlorade men som te-
rapeuterna skulle ha fangat upp i det naturliga sammanhanget. For att kunna géra en bedémning kan tera-
peuterna behéva observera patientens responsstil for att bedéma graden av emotionellt valbefinnande, och
de kan dven behdva annan information for att fatta ett beslut om poangsattningen. | pilotstudierna for TOM
(se kapitel 4 sid. 76, John, 1993), var reliabiliteten hogre inom dessa subjektiva omraden nar terapeuterna
podngsatte riktiga fall som var kdnda for dem.

Vid teambeddmningen av de vuxna patienternas videoinspelningar och fallbeskrivningar ombads terapeu-
terna inte att bedéma vardarnas valbefinnande, da manga av fallbeskrivningarna inte har nagon vardarprofil
att basera besluten pa. Logopederna som behandlade vuxna hade generellt sett mycket god reliabilitet pa
samtliga TOM-dimensioner. Inom Verksamhet E hade vuxenteamet lagre reliabilitetsnivder pa TOM eftersom
en logoped konsekvent |ag lagre i sin poangsattning dn de andra. Detta innebar en systematisk avvikelse
(bias) i frdga om svarighetsgraden och sankte den totala reliabilitetsnivan for det teamet. Resultaten av reli-
abilitetskontrollen aterrapporterades till teamet och orsakerna till den gt hallna poangsattningen hantera-
des genom diskussion och ytterligare utbildning i TOM. Detta skedde i form av teamdiskussion av podngsatt-
ningen av fall och gemensam poangsattning, i syfte att klarlagga skillnaderna. En upprepning av reliabilitets-
kontrollen resulterade i hogre interbedémarreliabilitet for teamet i fraga (Provning 7).

Bias fran bedémarens/observatérens sida ar ett problem man stélls infér ndr man anvidnder ett subjektivt
matt, och ett antal olika former av bias har beskrivits i litteraturen (Bailey, 1997; Everitt, 1994; Streiner och
Norman, 1989; Beutler och Hamblin, 1986; Newble et al., 1980; Saal et al., 1980). Gemensamt for dessa ar:

. Haloeffekt: oformaga att pa en skala skilja ut distinkta drag eller beteenden hos den individ
som bedémningen avser.
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3 Mildhet eller stréinghet: man ger konsekvent lagre eller hogre poang an vad som motsvarar
den bedémda personens formaga.

. Begrdéinsning av skalan: man anvander inte hela skalan nar man gor sin bedémning, genom
att man haller sig till ett begransat omfang i skalans mellersta del och undviker yttervardena
bade i den 6vre och nedre delen. Detta kallas ocksa ”centraltendens” (pa engelska “central
tendency” eller “end aversion”.

N&r man val har konstaterat att det foreligger observatorsbias kan man férbattra situationen. Detta kan ske
antingen genom ytterligare utbildning, dér sa ar mojligt eller genom att man utesluter de observatérer vars
bias inte kan kontrolleras (Newble et al., 1980). Vi fann att ytterligare utbildning for vissa terapeuter ledde
till minskad bias och 6kad reliabilitet.
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Avsnitt 2 — Hur man anvdnder TOM

HUR MAN KONTROLLERAR RELIABILITETEN INOM MEDAR-
BETARGRUPPEN

Resultaten fran reliabilitetsstudierna visar att en forbattring av konsekvens och stabilitet i podngsattningen
forutsatter att terapeuterna ldaser manualen innan de bérjar anvanda TOM, for att darefter prova podngsatt-
ningen i praktiken pa nagra av sina patienter. De bor fullgéra poangsattning pa 10 fall tillsammans med kol-
leger, kanske i form av en teamkonferens, for att darefter sitta podng pa 10 av sina egna fall. Att anvianda
TOM pa detta satt och att utféra podngsattningen tillsammans med kolleger forefaller leda till att man inter-
naliserar bedomningarna pa TOM, vilket resulterar i konsekvens och stabilitet i podngsattningen nér terapeu-
ter anvander bedémningsinstrumentet i en klinisk kontext.

Om ett team vill kontrollera sin egen reliabilitet behodver de férsakra sig om att de utfor provningen pa
adekvat satt for att minimera risken for fel. De resultat som uppnas i en reliabilitetsstudie kan paverkas av
reliabiliteten hos reliabilitetsstudien i sig. Da slumpmassiga fel ar oférutsagbara upptrader sddana pa varje
matt som ett resultat av naturliga variationer. Mellankommande variabler kan paverka den niva av sam-
stammighet man uppnatt for ett matt, vilket far ett reliabelt matt att framsta som oreliabelt pa grund av det
sitt det anvands pa av bedémare/observatorer. Det har identifierats atskilliga faktorer som kan paverka en
studie och infora fel. Foljande aspekter ar viktiga att beakta ndr man planerar en studie:

e Uttréttning: observatoren kan bli trott om reliabilitetsstudien tar lang tid.

e Motivation: observatéren kanske inte ar intresserad eller inte vill utféra studien.

e Ldrande: observatoren kan ldra sig ndgot genom att utféra studien.

e Formaga: observatoren maste forsta vad det ar man mater, i annat fall kan observatoren vilja ett svar
som far henne/honom att framsta i battre dager i testarens 6gon.

o Skicklighet: observatoren behdver anvanda mattet pa samma satt varje gang; vederbérandes bedom-
ning bor inte forandras mellan olika patienter.

e Olika testare: observatorens egen personlighet och variation i upptradande kan paverka det resultat
som uppnas med ett visst matt nar man jamfor olika observatorer.

e Miljén: olika miljéer 6ver tid kan forandra observatorens svar. Ocksa ovasen, hetta och avbrott kan
komma in i bilden och péaverka kontinuiteten i bedémningen (Bailey 1997).
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Introduktion av ett utfallsmatt pa arbetsplatsen

Innan man introducerar ett instrument for resultatméatning i en verksamhet &r det ett antal atgarder man
behover vidta sa att terapeuterna férstar inte bara hur de ska anvanda sjdlva matinstrumentet utan ocksa
hur det ska kunna inforlivas med redan befintliga system for datainsamling och verksamhetsstyrning. Matin-
strumentet behéver bli accepterat och vara latt att anvanda. och den information som samlats in maste upp-
fattas som vardefull. Det behdver finnas ett system i gang for att analysera data, sprida resultaten och vidta
atgarder om sa behdvs.

Det krévs vissa atgarder nar man introducerar ett instrument foér resultatmatning i en verksamhet, dar-
ibland processer for att underlatta:

e valet av matinstrument

e ldrande om hur méatinstrumentet ska anvandas
o reliabilitetstestning

e datainsamling

e dataanalys

e overforing av data till information

e aterkoppling pa data

e information om férdndring

e hantering av forandring.

Reliabiliteten i detta tillvagagangssatt ar beroende av:

e att man har helt klart for sig vad begreppen funktionsnedsattning, aktivitet, delaktighet och valbefin-
nande innebar; man kan behova diskutera dessa begrepp med kolleger som ett led i att bli hemmastadd
med dem

e att man ldser manualen och gor sig fortrogen med de specifika skalorna

e att man anvander TOM for att podngsatta enskilda fall tillsammans med kolleger for att uppna konsensus
kring podngsattningen

e att man praktiserar poangsattning pa minst 10 patienter innan man pabdrjar insamlingen av reliabla data

e att man utfor podngsattning i team for enskilda fall for att sdkerstalla interbeddmarreliabiliteten.

Datainsamling

Du kommer att behdva bestamma dig for vilka data du vill ha med innan du borjar samla in TOM-data. Du
kan exempelvis vilja ha information om den enskilda patienten, sdsom alder, komorbiditet, sjukdomsorsak,
behandlad storning, behandlingslokalisation, kompetens hos den behandlande terapeuten, engagemang hos
vardare, antal behandlingar, insatsernas omfattning, behandlingslangd och skal till utskrivning. Detta hjalper
dig att avgora vilka data du behéver samla in via dataformuldr. Du kan anvanda dig av ett datoriserat system,
till vilket TOM-data kan ldggas sa att du kan fa fram de data som behdvs i ett visst fall.

Aterkoppling pé data

Dataprogrammet kommer att ge rapporter om TOM-data. Forfattarna noterade att terapeuterna hade nytta
av att kunna ta ut data for aterkoppling om det uppfattades som relevant for deras arbete. Att ta fram jam-
forbara tabeller hjdlpte terapeuterna att se trender i det egna arbetssattet, och detsamma gallde visuella
representationer, t.ex. kurvor och cirkeldiagram.
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Vanliga fragor

Vad hdnder om jag bara traffar min patient en gang?

For att ett resultat ska kunna matas behover du tréffa personen minst tva ganger. Férsta gangen gor du be-
démningen, ger rad och pabdrjar interventionen. Sedan behover du ha kontakt igen for att kunna bedéma
om din insats haft nagon effekt och vad den i sa fall bestatt i. Foljaktligen kravs for TOM, precis som for alla
andra utfallsmatt, poangsattning vid tva tillfallen. Men om du kan genomféra poangsattning enligt TOM tva
ganger under ett och samma patientbesok, sa gar det bra. En terapeut kan exempelvis géra en bedémning
och ge rad och/eller tillhandahalla ett hjalpmedel eller en anpassning som kan klassas som en intervention.
Interventionen kan bestd i att man ger rdd om en strategi sdsom kostomldggning, samordning eller sekven-
sering av aktiviteter, hjalpmedel eller anpassningar. Detta kan leda tilll en omedelbar férandring av funktion
eller deltagande i ett socialt sammanhang och bér fangas upp i poangsattning med TOM.

Vad gor jag om jag bara traffar patienten for en bedémning?

Podngsattning enligt TOM gors sa snart en intervention ar planerad och behandlingsmal satta. En andra be-
doémning gors nar malet ar uppnatt. Anvand inte TOM om du endast utfér en bedémning och inte férvantar
dig att gora nagon ytterligare insats.

Vad gor jag om jag inte traffar vardaren?

Det &r inte obligatoriskt att sitta podng pa vardaren pa dimensionen obehag/vilbefinnande, men om det
gors ar skalet att avspegla vederbdrandes niva av oro eller bekymmer i bérjan och slutet av behandlingen.
Denna del av instrumentet anvands endast om du ger en insats som du kan férvanta dig har effekt pa varda-
rens vdlbefinnande.

Hur véljer jag ICD-10-kod for sjukdomsorsak eller Iimplig TOM-skala nér en patient har mer dn en diagnos?
Anvand ICD-10-koden for den primara sjukdomsorsaken, sa att det framgar vilken grundsjukdom (det medi-
cinska tillstdndet) som utgor skilet till remittering, som forsta kod (1). Darefter registreras det samtidiga
tillstdndet genom att man kodar etiologin bakom det med en andra ICD-10-kod (2). Om det finns multipla
sjukdomsorsaker anvander man ICD-10-koden for att visa detta. Exempelvis kan nagon med utvecklingsstor-
ning ha fatt en fraktur eller kan ndgon med Parkinsons sjukdom ha fatt en stroke. Pa sidan 72 barjar en for-
teckning 6ver de mest anvanda ICD-10-koderna.

Vad gor jag om det finns mer dn en stoérning?

Det du ska podngsatta ar den stérning (det tillstand som kraver terapi) som du faktiskt behandlar. Om det &r
mer an en storning som behandlas, bedém den primara stérningen forst under funktionsnedsattning 1, den

andra under funktionsnedsattning 2. Om det finns mer &n tva storningar behover du anvanda separata regi-
streringsblad fér TOM-data.

Hur bedémer jag faktorn ”aktivitet” nar det finns mer &n en storning?

Faktorn aktivitet géller individens satt att agera pa ett 6vergripande plan. Multipla funktionsnedsattningar
paverkar formagan att utféra uppgifter, t.ex. att kommunicera, ga och utféra ADL-aktiviteter. Bedomningen
ska gélla individens 6vergripande agerande. Om det har betydelse for dig att kunna registrera en specifik
aktivitet, anvand da ett separat blad for att registrera funktionsnedsattningen och den relaterade aktiviteten.
Du kan registrera en andra diagnoskod for att visa en samtidig storning, sa att du vet att det férelag ko-
morbiditet, vilken skulle ha kunnat inverka pa slutresultatet (t.ex. utmanande beteende och dyspraxi).

Vad gor jag om det inte finns ndgon diagnosspecifik skala for det aktuella tillstandet?
Du kan anvdnda den primara TOM-skalan (sid. 46) for att visa pa svarighetsgraden i fraga om problematik,

begransningar, nackdelar eller bekymmer.

Vad hdnder om min patients prestationsférmaga varierar?
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Patienter kan ha varierande férmaga att utféra en uppgift, liksom att bibehalla en viss prestationsniva. Det
du ska bedéma &r den prestationsniva individen kan uppna och uppréatthalla under merparten av tiden. Satt
podngen for den radande prestationsnivan. Det kan exempelvis vara sa att en aktivitet observeras en enda
gang eller endast som det férsta som sker pa morgonen, vilket visar att formagan finns, men det man poéng-
satter dr den 6vergripande prestationen. Valj podngen for den forharskande prestationsnivan och om pre-
stationen mera bestaende hamnar pa den hogre nivan kan du lata detta komma till uttryck vid nasta bedém-
ningstillfalle.

Vad gor jag om min patient har ett tillstand som successivt forsamras?

TOM kommer visa forsamringen pa dimensionen funktionsnedsattning. Interventioner kan dock hjélpa indi-
viden att uppratthalla aktivitet och delaktighet for en tid. Radgivning kan utgora ett kanslomassigt stod for
individen och aterspeglas i dimensionen valbefinnande. Bedomning enligt TOM kan hjélpa dig att identifiera
hur lange en individ kan uppratthalla sin aktivitet och livskvalitet, alltmedan sjdlva funktionsnedsattningen
progredierar.

Hur bedémer jag en patient som anvéander sig av hjdlpmedel eller AKK?
Du kommer att behdva goéra tva bedomningar. Den forsta kommer att vara med hjalpmedlet och den andra
utan. Det finns ett sarskilt registreringsformuldr for podngsattning av AKK.

Hur bedémer jag en patient med hoérselskada?

Du registrerar horselskadan som bakgrundsinformation, varpa du valjer den stérning som narmast utgor
skilet att behandla. Om du arbetar med den kommunikativa aktiviteten, bedém da graden av hérselnedsatt-
ning, forst med hjalpmedel och sedan utan hjdlpmedel. Du far da en bedémning av férmagan att kommuni-
cera (med hjalpmedel). Om det du behandlar ar en annan funktionsnedsattning, som t.ex. géller artikulation
eller sprak, ska du registrera hérselnedsattningen som bakgrundsinformation och bedéma den funktionsned-
sattning du arbetar med som funktionsnedsattning 1 eller 2 om det ror sig om mer an en.

Vad gor jag om jag 6verfor patienten till en annan terapeut?

Du bor gora en underhandsbeddmning som avspeglar situationen innan du lamnar 6ver. Koda detta med ett
“I” for "intermediar”, signera uppgiften och fyll i koden for 6verféring pa formuldret. Om patienten lamnar
din verksamhet, koda da den sista bedémningen som ”A” for avslutande och for in koden for avslutad be-
handling infor 6verforing till en annan verksamhet.

Ska jag bedoma depression under funktionsnedsattning eller vdlbefinnande?

Du maste ta stéllning till varfor du tréffar personen. Om personen har en klinisk depression ska du registrera
det som bakgrundsinformation och darefter bedéma den funktionsnedsattning som hdanger samman med
tillstdndet, t.ex. angest och lagt stamningsldge. Om personen ar nedstdmd p.g.a. stamningslaget paverkas av
ett annat tillstand, bedém da graden av oro pa vélbefinnandedimensionen.

Hur gor jag for att analysera mina data?

Det beror helt och hallet pa vad du &r ute efter. Uppgifterna kan analyseras pa ett flertal olika satt, som ex-
empelvis att du kan vilja granska en viss patientgrupp eller verksamhet. Om data har lagts in i TOM:s dataa-
nalysprogram kan du utfora ett antal forinstéllda analyser, vilket ger olika profiler for fallen mot bakgrund av
sjukhistoria eller den stérning som behandlas.

Om du redan har ett fungerande datoriserat administrativt system kanske du vill diskutera med den sys-
temansvarige om det gar att lagga till extra falt dar uppgifterna fran TOM kan féras in. Du kanske vill titta pa
den genomsnittliga svarighetsgraden hos de fall som kommer i behandling och om detta varierar med
aldern. Du kan da bedéma om du traffar patienter med mycket allvarlig storning eller om du har férre fall an
forvantat fran den populationen.

Du kanske vill undersoka antalet fall dar det sker en positiv eller negativ forandring eller dér den tidigare
bedémningen kvarstar.
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Du kanske vill titta pa resultatet vid tiden for behandlingsavslutning och om detta varierar med aldern el-
ler om behandlingens intensitet eller langd ligger i narheten av vad som rekommenderas i effektstudier.

Forsok komma pa fragor som du vill ha svar pa och valj ut data i enlighet med detta. Det ar viktigt att i ett
tidigt skede implementera datainsamlingen, sa att man pa allvar tanker igenom hela analysprocessen, dvs.
hur och nar dataanalysen ska ske och vem som kommer att vara involverad i den.

En specialutformad programvara, som férenklar inmatning och analys av data, finns att bestélla kostnads-
fritt fran Dr Brian Petheram (E-post: brian@speech-therapy.org.uk)
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Inledande traning i praktisk anvandning av TOM

Sammanfattning av lokal utbildning i hur man anvander TOM

Vi vill starkt rekommendera att man innan man borjar anvanda TOM samlar berérda personalgrupper for att

komma Gverens om vissa principer for hur instrumentet ska anvandas och darvid foérvissar sig om att alla

medarbetarna ar vl insatta i metodens filosofiska underbyggnad och praktiska aspekter pa tillampningen.
Till stod for gruppdiskussionen kan man ha féljande upplagg.

e Diskussion om behovet av resultatmatning

e Diskussion om dimensionerna funktionsnedsattning, aktivitet, delaktighet och valbefinnande
e  Praktisk 6vning i att bedoma patienter (se nedan for forslag pa hur det kan ga till)

e  Praktisk 6vning i att fylla i formular och koda

e Overenskommelse om e period for pilotstudie/anvandning pa prov
* vem som ska bedémas (vilken patientgrupp — alla eller sarskilt
utvalda)
* vem som ska analysera data och hur det ska ga till
* vem som ska utbilda nya medarbetare och hur det ska ga till
* nar man ska ga igenom informationen.

For att sadana resultatstudier ska bli framgangsrika &ar det av storsta vikt att man har en tydligt definierad
och éverenskommen handlingsplan som avspeglar hela projektet.

Vid det forsta utbildningstillfallet bor terapeuterna fa mojlighet att ordentligt satta sig in i TOM:s bakom-
liggande syfte, principer och strukturer.

1. Med hjalp av fallbeskrivningar identifiera vilken etiologi som féreligger och vilken stérning som ska be-
handlas.

2. Bestdamma vilka koder som ska anvandas i kodforteckningen eller vilket nummer fran ICD-10.

3. Bestdmma vilka inslag i bedomningen som hor ihop med de olika dimensionerna funktionsnedsattning,
aktivitet, delaktighet och vdlbefinnande.

4. Anvanda de primara skalorna for att bedéma fallet.

5. Upprepa proceduren med lamplig diagnosspecifik skala, om det finns en sadan.

6. Anvanda instrumentet i grupp for att uppna dverensstimmelse i poangsattningen. Exempelvis kan man
be var och en av gruppens medlemmar att beskriva ett av sina egna fall. Grupp poangsatter darefter det
fallet, forst var och en for sig och sedan i grupp. Diskussionen om vilken podng man ska satta pa de olika
dimensionerna bidrar till att etablera 6verensstimmelse och stabilitet i podngsattningen pa TOM. Efter
att ha bedomt 10 fall 6kar saval reliabiliteten som snabbheten i att genomféra en bedémning.

7. Faststélla hur man ska implementera arbetet med TOM i klinisk verksamhet.

8. Komma 6verens om handlingsplan och datum for ytterligare traning i grupp.

Tréning grundad pa fallbeskrivningar

Terapeuter och sjukskdterskor kan anvianda sig av bedémning enligt TOM pa olika satt. Ett arbetssatt som vi
vill foresla ser ut pa féljande satt:
En terapeut/sjukskoéterska presenterar en fallbeskrivning av en for henne/honom vilkand patient. Fol-
jande uppgifter bor finnas med:
e dlder
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* medicinsk etiologi

« tillstandet med specifikation av svarighetsgrad och komplicerande faktorer — resultaten av
eventuella formella bedomningar

* vad patienten klarar/inte klarar pa egen hand

* sociala forhallanden, sociala svarigheter, delaktighet

* emotionellt status

e prioriteringar for intervention.

Alla andra deltagare kan stalla fragor till presentatéren tills de kdnner sig mogna att genomféra bedémning-
en. Gruppmedlemmarna bor podngsatta patienten oberoende av varandra med hjalp av den priméra skalan
och inldrningsbladet. Nar alla har slutfért podangsattningen ska de delge gruppen sina poang. De deltagare
vars podng skiljer sig fran resten av gruppens far forklara hur de resonerat. Det &r osannolikt att alla medver-
kande skulle vara éverens om en exakt podngniva. Onskvart &r att uppnd samstdmmighet fér 80 % av grup-
pen inom en helpoang. Varje gruppmedlem ger sedan en ytterligare presentation pa samma satt, men denna
gang ska personerna som satter poang anvanda sig av den diagnosspecifika skala som man kommit fram till
som lamplig. Detta tillvagagangssatt nar man tranar har visat sig géra terapeuterna fortrogna och inforstadda
med skalan. Det leder till konsensus i de beddmningar som gors med hjalp av skalan och utvecklar reliabilite-
ten i tilldmpning av matinstrumentet.

Traning pa podngsattning

Efter det forsta traningstillfallet bor terapeuterna enskilt bedéma minst tio av sina egna fall for att bli mer
fortrogna med skalorna och 6ka snabbheten i podangsattningen.

Andra traningstillfallet

Det andra traningstillfillet ger terapeuterna majlighet att delge varandra de svarigheter de har upplevt nar
de gjort sina bedomningar. Podngsattning i grupp av sadana fall kan goéra att man kommer tillratta med sva-
righeterna och 6kar 6verensstimmelsen mellan de olika gruppmedlemmarnas podngsattning. Vid behov kan
en reliabilitetskontroll utforas vid detta tillfalle.
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Projektansvarig (fér hantering av resultat)

Den projektansvariges roll har stor betydelse. Denna person behdver fa avsatta tid for att 6ka sitt kunnande
och underlatta gruppens genomférande av planen. Den projektansvarige fungerar som en lank mellan tera-
peuterna och dataanalysen och aterkopplingen. Vederbdrande kan sikerstilla att TOM verkligen anvands av
alla medarbetarna genom att l6sa eventuella problem som kan uppkomma nar man introducerar matinstru-
mentet och se till att nya gruppmedlemmar och vikarier far tillrackligt med traning och stéd for att kunna
skota datainsamlingen pa ratt satt. Darutover kan de kontrollera TOM-formularen for att forsakra sig om att
de data som lamnas in &r fullstdndiga och haller tillrdckligt hog kvalitet, s att valida slutsatser kan dras uti-
fran uppgifterna.
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TOM-skalor

PRIMARA TOM-SKALOR

En primar skala som avspeglar de specifika begrepp som hér samman med de olika skalstegen inom varje
doman i fraga om funktionsnedsattning, aktivitet, delaktighet och valbefinnande (ICF/W) gér det méjligt for
terapeuterna att utarbeta specifika skalor for specifika patientgrupper samtidigt som man bibehaller de un-
derliggande principerna (se APPENDIX VI).

Dessa skalor, som aterspeglar den primara skalans principer men pa ett mer preciserat satt for att rela-
tera till de vanligaste patientgrupperna, presenteras i APPENDIX VII. Observera att formuleringarna i dessa
skalor har utvecklats och testats i kliniska situationer av ett stort antal terapeuter. Men olika skolor finns ju
inom alla professioner, och nar sa har varit majligt, har vi forsokt sammanjamka dessa olika synsatt. Ett ex-
empel ar verbal dyspraxi: dr det ett kontinuum av dysfasi/afasi eller en separat identifierbar kategori? Ska-
lorna ska inte “styra” terapeuten utan avspegla den kliniska bedémningen. Om definitionerna i en diagnos-
specifik skala inte gor det lattare for terapeuterna att uppna samstammighet, kan det vara lampligt att an-
vanda den generella primara skalan eller utarbeta definitioner som kan laggas till och som man kan komma
Overens om lokalt. | sa fall &r det av storsta vikt att innehallet i varje skalsteg verkligen aterspeglas. Det hor
inte till vanligheterna att alla dr 6verens om varje beskrivande ord, men den 6évergripande filosofin och be-
greppsapparaten ska tydligt framga och anvandarna ska manas att ta till sig dem.

Som beskrivits ovan ar syftet med beskrivningarna i de diagnosspecifika skalorna att man ska uppna en
metod att formedla terapeutens syn pa tillstandets svarighetsgrad inom en viss doman. Kdrnan i detta ar
foljaktligen att man forsoker klargéra vad man lagger in i begreppen “svar”, “mattlig” och ”l1att”. Beskrivning-
arna ska hjélpa terapeuten att komma fram till “basta matchning”, dvs. “detta stammer bast in pa min pati-
ent”. Om patienten &r battre eller samre &n den ndrmaste beskrivningen far man anvanda skalsteget emel-
lan, alltsa satta halvpoang (0,5). Bedémaren behdver ha i atanke att det &r osannolikt att nagon patient
stammer in exakt pa nagon beskrivning eller har alla de svarigheter eller formagor som framgar av beskriv-
ningen for ett visst skalsteg. Terapeuter i allmdnhet rangordnar sina patienter utan att egentligen vara med-
vetna om det; t.ex., “han &r lite battre dn hon”, “hon har de mest uttalade svarigheter jag har sett vid detta
tillstdnd”. Poangen pa skalan syftar till att hjdlpa terapeuterna att utféra och fortydliga dessa bedémningar.
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TOM reqistreringsformulér

Formular for inmatning av data

Forslag pa ett formular for datainsamling visas i Appendix I. Anvand detta formuldr om du vill analysera data
med hjalp av den sarskilt framtagna programvaran (kan bestallas fran dr Brian Petheram — e-post
brian@speech-therapy.org.uk). Om du daremot skulle vilja samla in data genom att ldgga till falt till en redan
befintlig datauppsattning kanske du i stallet vill anpassa formularet s att det tillgodoser dina syften. Korta
kommentarer som ska vara till hjélp for korrekt ifylinad av formuldren ges i Appendix Il och IlI.

Viss ytterligare information kan vara 6nskvard beroende pa vilka analyser du vill utféra. Om du exempel-
vis vill titta narmare pa hur utfallsmatten anvands av de enskilda terapeuterna ar det nédvandigt att fylla i
terapeutens namn hogst upp pa sidan. Om du inte vill géra det kanske du bara skriver vilken profession och
vardenhet det giller.

Om du vill analysera utfallsdata utifran fodelsedata kommer du att behdva fylla i patientens alder i ar un-
der "Patientuppgifter” pa formuldret. Om du vill analysera utfallsdata i relation till behandlingslangd, kom-
mer du att behéva fylla i uppgifter om behandlingens typ och varaktighet i manader fér den aktuella patien-
ten nar den avslutande bedémningen gors. Antalet kontakter du har haft med patienten ska hanteras pa
samma satt.

Det ar av grundlaggande betydelse att alla enhetens logopeder som deltar i resultatinsamlingen ar 6ver-
ens om detaljerna i dessa krav. Varje terapeut ska fylla i dataformularet pa 6verenskommet satt. For att sa-
kerstalla att alla terapeuter uppfyller detta 6ver tid, foreslas att de lokala rutinerna skrivs ned.

Om du vill kunna analysera utfallet med utgangspunkt fran om verksamheten riktar sig till barn eller
vuxna behover detta framga. Detta innebar att "barnverksamhet” pa vissa enheter omfattar ett aldersinter-
vall som skiljer sig fran motsvarande spann pa andra enheter; foljaktligen kan analysen inte goras enbart
utifran patientens alder.

De flesta resultaten behover grupperas med utgangspunkt fran medicinsk diagnos och terapidiagnos. Den
medicinska diagnosen kodas med ICD-10-koder, t.ex. R13 eller R13.0 samt den podng fran TOM-skalan som
sattes vid beddmning av den aktuella patienten. Inmatningskoder for bearbetning av data i dataanalyspro-
grammet for TOM aterfinns i Appendix VII. Om du analyserar data lokalt kanske du vill andra koderna for
etiologi eller funktionsnedsattning sa att det 6verensstammer med ditt datorprogram. Syftet med att ange
den medicinska diagnosen ar att uttrycka vilken specifik storning som ligger bakom den aktuella behand-
lingsperioden. Det innebér inte att man sager att det inte finns nagot samtidigt medicinskt tillstand. Exem-
pelvis kan en individ med Parkinsons sjukdom drabbas av en stroke, vilket leder till ett multifaktoriellt neuro-
logiskt tillstand eller sa kan en individ med utvecklingsstorning raka ut for en skallskada. All form av samsjuk-
lighet kan noteras som sadan.

| de provningar vi utfort har vi funnit att manga patienter har mer an en funktionsnedséattning. Dessa kan
kodas pa registreringsbladet for TOM som kod 1 eller kod 2. Kod 1 géller den funktionsnedsattning som pri-
mart ar foremal for intervention vid detta tillfdlle. Nar man arbetar i team kan varje yrkesgrupp koda och
podngsatta den funktionsnedsattning som ar féremal for just deras behandling. | fallet med patienten med
en stroke som namnts ovan kan exempelvis sjukgymnasten koda de fysiska funktionsnedsattningarna, ar-
betsterapeuten de kognitiva och sensoriska funktionsnedsattningarna, logopeden de funktionsnedsattningar
som rér kommunikation eller dysfagi och sjukskoterska kan inrikta sig pa att bedéma férhallandena kring
inkontinens.

Den férsta bedémningen av patienten, eller den bedémning som gors nar han/hon tas in i behandling, ska
betecknas med ”S" (for start) bredvid den forsta poangen. Den inledande bedémningen vid en vardepisod
kanske inte blir av férran efter nagra besék, men den ska foras in innan behandlingen pabérjas. For att folja

36



den filosofi som ligger bakom vart arbetssatt, ndmligen att avspegla terapeutens bedémning, ar det tillatet
att andra den inledande beddmningen, om det senare framkommer fortydligande information. Ett exempel
kan vara om en patient fran borjan fornekar att han/hon dr emotionellt berérd av sitt tillstand men sedan
medger sin kansla av angest och obehag. Satt in relevanta poang i rutan for funktionsnedsattning, aktivitet,
delaktighet respektive obehag/vilbefinnande. En bedémning med beteckningen "I" &r intermediar och inne-
bar att du granskar patienten pa nytt under pagdende behandling. Det kan finnas flera intermediara ”1”-
bedémningar. Den avslutande bedémningen av en vardepisod eller bedomning i samband med utskrivning
ska betecknas med "A” (for avslutning).

Om patienten i nagot skede rakar ut for en tillstétande sjukdom/hdndelse och behdver en ny behand-
lingsomgang kan man goéra en ny bedémning som betecknas med ”S” for att visa detta.

Vilbefinnande/obehag fér patienter och vardare

Terapeuter (liksom annan hélso- och sjukvardspersonal) forsoker ofta paverka dimensionen valbefinnande
hos patienten och dennes narstaende eller vardare. For att fanga upp information inom detta omrade har en
specifik skala tagits fram. Under de pilotstudier som rapporteras i avsnittet om tekniska fragor blev det up-
penbart att det var nédvandigt att bedéma patient och narstaende/vardare var for sig, och detta har nu lagts
in i bedomningsformuldret. Du kan skriva in patientens poang pa valbefinnandeskalan i den forsta rutan och
vardarens, om det ar tillampligt, i den andra.

Podingsdttning

Vilj det skalsteg som bdast avspeglar patientens funktionsniva. GI6m inte att halva poang kan sattas for att
visa om en patient ar nagot battre eller nagot sémre an en viss beskrivning. Ge tva olika podng for "funkt-
ionsnedsattning” om sa ar lampligt. Den forsta beddmningen av funktionsnedsattning ska relatera till den
mest relevanta svarigheten under denna vardepisod. Patienten maste inte uppfylla alla aspekter av beskriv-
ningen — ga efter “det som passar bast”.
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Brukarmedverkan

Att komma fram till hur man bast ser till att fanga upp patientens och de narstaendes uppfattning om resul-
tatet av terapin ar en utmaning. Arbete har utforts av forfattarna dar patienter och narstdende har fatt fylla i
resultatskalor tillsammans med terapeuterna (John, 1998). Detta inbegriper anvandning av ett semistruktu-
rerat formuldr dar man vill fa fram patientens och vardarens uppfattning om graden av funktionsnedsatt-
ning, aktivitet, delaktighet och vélbefinnande. En vertikal visuell analogskala (11 cm), som stracker sig fran
ett neutralt ansikte till ett ledset anvédnds av brukarna for att vardera aspekter som framkommer (se figur 2—
1). Detta ar till sarskilt stor hjélp nar man vill f& fram problem som rér delaktighet och som paverkar valbe-
finnandet (John, 1994). Men terapeuterna maste inte anamma detta arbetssatt, och det kanske inte alls be-
hovs da det galler brukare som har ltt att uttrycka sig och som man kan diskutera den inledande, interme-
didra eller avslutande bedémningen med. Det ursprungliga TOM-instrumentet hade en samsynsskala med
tre skalsteg dar man fokuserade pa om brukaren var 6verens med terapeuten om de férandringar som upp-
natts. Det var beddémarens sak att avgéra huruvida yrkesutévaren/patienten/vardaren inte var éverens om
resultatet, om de inte var 6verens om resultatet i alla delar eller om de var 6verens om resultatet inom alla
domaéner. Samsynen syftade pa en gemensam uppfattning, dven da det inte skett nagon férandring inom
nagon doman, dvs. patient, vardare eller yrkesutdvare kan vara fullstandigt 6verens om att ingenting har
fordandrats. Under prévningen av instrumentet fann vi dock att terapeuterna sallan anvande sig av dessa
samsynspodng, varfor punkten har tagits bort ur den aktuella versionen av analysschemat.

Det kan vara mindre lampligt for en terapeut att anvanda sig av termerna funktionsnedsdttning, aktivitet,
delaktighet och vdlbefinnande i samtal med patienter och narstaende. Denna information kan dock lockas
fram genom att man talat om patientens egentliga problem, vad det hindrar honom/henne fran att géra,
vad han/hon klarar av att gora, vad det har for effekter eller konsekvenser i fraga om livsstilen och hur det
paverkar honom/henne kinsloméssigt. Detta kan goras pa ett varsamt och dppet sitt och terapeutens upp-
fattning, i fraga om vad som uppnatts, kan prévas mot patientens och de narstaendes uppfattning. Detta
arbetssatt har visat sig vara av varde for terapeuterna, som ibland inte ar medvetna om hur annorlunda pati-
enter och narstaende kan se pa de framsteg som gjorts i terapin.

Det &r inte svart att finna skal att kritisera detta satt att forhalla sig till resultatmatning. Att forsoka fanga
upp och aterspegla kliniska bedémningar pa ett organiserat och systematiskt satt ar domt att orsaka svarig-
heter, speciellt vad galler subjektivitet, sensitivitet och reliabilitet. Detta till trots har vi kunnat publicera evi-
dens for att angreppssattet haller vad det lovar. Det forbattrar vara majligheter att samla in resultatdata pa
ett praktiskt, tillforlitligt, uppnaeligt och kommunicerbart satt, samtidigt som det gér det mgjligt att sam-
manstdlla information relaterad till klinisk erfarenhet och olika verksamhetsformer.
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Figur 2-1: COM-skalan
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Appendix VI: TOM primar beddmningsskala

Anvand halvpodng 0,5 for att ange om patienten/klienten/vardaren &r nagot béattre eller ndgot sdmre an en
viss beskrivning.

Funktionsnedsattning

0. Den allra allvarligaste formen av denna funktionsnedsattning.
1. Allvarlig form av denna funktionsnedsattning.
2. Allvarlig/mattligt svar form.
3. Mattligt svar form.
4. Precis under normal/lindrig form.
5. Ingen funktionsnedséttning.
Aktivitet
0. Totalt beroende/ingen funktionsférmaga.
1. Medverkar/samarbetar men ansvaret for uppgiften/prestationen ligger pa yrkesutévaren eller var-
daren.
2. Kan utfora viss del av uppgiften men behover hog grad av stod for att kunna fullfélja den.
3. Kan utfora uppgift/funktion i en vélbekant situation men kraver viss verbal/fysisk assistans.
4. Kraver viss mindre assistans ibland eller extra tid for att fullfélja en uppgift.
5. Oberoende/full funktionsférmaga.
Delaktighet
0. Ingen sjalvstandighet, isolerad, inget socialt liv/familjeliv.
1. Mycket begransade valméjligheter, kontakt i huvudsak med yrkesutévare, ingen roll socialt eller i
familjen, ringa kontroll dver sitt liv.
2. Visst matt av integrering, andras uppskattning och sjalvstandighet i en bestamd situation.
3. Integrerad, uppskattad av andra och sjdlvstandig i ett begransat antal situationer.
4. Ibland viss begransning i sjalvstandighet, integrering eller roll.
5. Integrerad, uppskattad av andra, intar adekvat roll.

Vilbefinnande/obehag (med hénsyn tagen till aldern)
0. Standigt i uttalad form: hég och konstant niva av obe-

hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati,
oformogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pa adekvat satt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behdver klar/sndv granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomdssiga kontrollen.
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Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomdssig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kanslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kanslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstidmdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kénslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland behévs kanslomassigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillimpligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vilanpassad, stabil och formégen att kdanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar
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APPENDIX VII: TOM ANPASSADE SKALOR

1. TAL- OCH SPRAKSTORNING HOS BARN

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béattre eller nagot samre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

Mycket grav sprakstérning. Mycket grava problem som ar uppenbara inom alla omraden, extremt
begransat sprak vad géller anvandning, forstaelse, uttryck, fonologi.

Grav sprakstérning. Grava problem som vanligtvis involverar alla omraden, grava problem inom tva
eller flera omraden, ett dominerande omrade av mycket grav natur som géller anviandning, forsta-
else, uttryck och fonologi.

Grav/mattlig sprakstorning. Grava/mattliga problem inom nagra omraden, kan involvera ett domi-
nerande omrade av grav natur som galler anvandning, forstaelse, uttryck, fonologi.

Mattlig sprakstérning. Mattliga problem inom nagra omraden och/eller specifika men mattliga
problem inom ett sprakligt omrade som géller anvandning, forstaelse, uttryck, fonologi.

Lindrig sprakstérning. Lindriga problem inom ett eller flera omraden som galler anvandning, for-
staelse, uttryck, fonologi. Tillrackligt stor forsening for att leda till uppfoljning.

Ingen funktionsnedsattning. Aldersadekvat sprak inom alla omraden.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.
1.

Oférmogen att kommunicera pa nagot som helst satt. Ingen fungerande forstaelse ens i kontext.

Kan ibland uttrycka grundldggande behov och félja enkla instruktioner i kontext; kan endast géra
detta med en tranad samtalspartner i vdlbekanta situationer. Minimal kommunikation med maxi-
mal assistans.

Varaktig formaga att uttrycka grundlaggande behov och félja enkla instruktioner i kontext. Kom-
municerar battre med en tranad samtalspartner och familjemedlemmar men kan ibland kommuni-
cera med personer han eller hon inte kdnner i valbekanta situationer. | hog grad beroende av kon-
text och ledtradar.

Varaktig formaga att uttrycka sina behov men kan ibland formedla mer information &dn sa. Kan félja
merparten av ett samtal i kontext; kan kommunicera med valbekanta personer eller framlingar i
saval vissa obekanta som valbekanta situationer. Behover vissa ledtradar och assistans eller extra
tid.

Upplever ibland svarigheter i faktisk kommunikation, kan ha vissa svarigheter med vissa personer
eller i specifika situationer.

Kommunicerar bra i alla situationer; aldersadekvat.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmaogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.
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Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundlaggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfortroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
vélbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osédker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Behéver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hénsyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
ofdrmaogen att uttrycka eller kontrollera kdnslor pa adekvat satt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behodver klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprordhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomdssig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdanslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kanslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstiamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kédnslor i de flesta situationer, i allmédnhet val anpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland behévs kanslomassigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vilanpassad, stabil och formégen att kanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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2. FONOLOGISK STORNING

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sémre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.
1.
2.

Total begransning av ljudsystemet, anvander inga igenkannbara konsonanter.
Sprakljudssystemet dr begransat; anvander ett fatal igenkdnnbara ljud inklusive nagra konsonanter.

God anvdndning av konsonanter och vokaler pa ettordsniva men bristfallig 6verforing av ljud till
meningar. Kan i mellan 25 och 50 % av fallen undvika de felaktiga processerna.

Kan astadkomma tydligt tal nar han/hon tanker sig for, liksom med hjélp av prompting, men tydlig-
heten férsamras i spontantal. Kan i mellan 50 och 75 % av fallen undvika de felaktiga processerna.

Smarre kvarstaende omogna drag; kan ha typiska processer men senare an normalt eller en enda
atypisk process.

Aldersadekvat tal.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.
1.

Totalt oforstaelig for saval valbekanta som obekanta samtalspartner.

Delvis forstaelig for valbekanta samtalspartner i kiand kontext; ansvaret ligger pa kommunikations-
partnern.

Forstaelig for valbekanta samtalspartner i kontext, delvis forstaelig i kontext med obekanta sam-
talspartner; enstaka ord tydliga men i [6pande tal sémre kvalitet.

Vanligtvis forstaelig for valbekanta samtalspartner, bade med och utan kontext; varierande forstae-
lighet i kontext med obekanta samtalspartner; fritt spontantal ofta oforstaeligt.

Smaérre problem men forstaelig for alla; tappar ibland i férstaelighet vid vissa tillfallen, t.ex. da
han/hon &r ivrig eller talar i miljé med hég ljudniva etc.

Forstaelig med hansyn tagen till aldern for saval vilbekanta som obekanta samtalspartner.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjalvstandighet/ingen kontroll 6ver omgivningen; ingen social integrering.

Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfértroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
valbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjdlvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Beh6ver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.
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5.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hinsyn tagen till dldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
ofdrmaogen att uttrycka eller kontrollera kdnslor pa adekvat sitt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behover klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdanslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kdnslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet vdlanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnslomassigt
stod/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Valanpassad, stabil och formégen att kdnslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar
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3. DYSARTRI

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot battre eller ndgot samre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

Grav dysartri. Svar bestdende artikulatorisk/prosodisk funktionsnedsattning. Oférmaga att produ-
cera nagra som helst urskiljbara sprakljud. Ingen oralmotorisk kontroll. Inget andningsstod for tal.

Grav/mattlig dysartri med konstant artikulatorisk/prosodisk funktionsnedsattning. Mestadels
6ppna vokalljud med vissa konsonantapproximationer/uttalad brist pa kontroll 6ver talets hastig-
het (s.k. festination). Ytterst médosamt eller langsamt tal; endast 1 eller 2 ord per inandning. Starkt
begransad motorisk kontroll.

Mattlig dysartri med frekventa episoder av artikulatorisk/prosodisk funktionsnedséattning. Forsoker
forma de flesta konsonanter men med dalig akustisk representation/mattlig brist pa kontroll 6ver
talets hastighet. Mycket langsamt tal; klarar upp till 4 ord per inandning. Mattlig begransning av
oralmotorisk kontroll.

Mattlig/lindrig dysartri. Konsekvent vad giller uteldmnande/artikulation av konsonanter. Varie-
rande hastighet. Lindrig begransning av oralmotorisk kontroll eller prosodisk funktionsnedsattning.

Lindrig dysartri. Latt eller sporadiskt forekommande uteldmnande/feluttal av konsonanter. Létta
eller sporadiska svarigheter med oralmotorisk kontroll/prosodi eller andningsstod.

Ingen funktionsnedsattning.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att kommunicera pa nagot som helst satt. Ingen fungerande kommunikation. Inget
samspel.

Kan enstaka ganger uttrycka grundlaggande behov till valbekanta personer eller tranade samtals-
partner i vdlbekanta kontexter. Minimal kommunikation med maximal assistans.

Begransad funktionell kommunikation. Varaktig formaga att gora sig forstadd i fraga om grundlag-
gande behov/samtal men &r i hog grad beroende av ledtradar och kontext. Kommunicerar battre
med tranade samtalspartner eller familjemedlemmar eller i valbekanta situationer. Frekvent repe-
tition kravs. Uppratthaller meningsfullt samspel som har samband med har och nu.

Varaktig formaga att uttrycka grundldggande behov men kan ibland férmedla mer information an
sd. Viss inkonsekvens i obekanta situationer. Ar fér férst3eligheten mindre beroende av ledtradar
och kontext. Enstaka repetitioner krdvs. Kommunicerar bortom har/nu med vélbekanta personer,
behover i viss man ledtradar och prompting.

Kan mestadels forstas av vilken samtalspartner som helst, trots ojamnhet i kommunikationen. Hal-
ler i gang samtal, kraver speciellt hdnsynstagande, t.ex. i form av tdlamod, tid, uppmarksambhet, i
synnerhet i en varierad samling manniskor.

Kommunicerar effektivt i alla situationer.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjalvstandighet/ingen kontroll 6ver omgivningen; ingen social integrering.
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Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundlaggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfortroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
vélbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osédker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Behéver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hénsyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
oférmaogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pa adekvat satt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behdver klar/sndv granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprordhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomdssig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kanslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstidmdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kénslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland behévs kanslomassigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vdlanpassad, stabil och formégen att kanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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4. TALRYTMSTORNINGAR

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sdmre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

Svar stamning. Exempel pa beteenden: spanningsrelaterade medrorelser och beteenden, manga
upprepningar, langa forlangningar, patagliga och upprepade blockeringar, ofta féorekommande
undvikanden av ett stort antal ord, alltid uppenbar stamning.

Svar/mattlig stamning. Exempel pa beteenden: blockeringar, ganska langa férlangningar, vissa
spanningsrelaterade beteenden och medrorelser, sporadiska associerade medrorelser och beteen-
den, ofta férekommande undvikanden av en del ord, ofta uppenbar stamning. Beteenden relate-
rade till svar stamning upptrader ibland.

Mattlig stamning. Exempel pa beteenden: blockeringar, korta férlangningar, upprepningar, vissa
spanningsrelaterade beteenden och medrorelser, ibland undvikanden av ett fatal ord, emellanat
uppenbar stamning. Svar/mattlig stamning upptrader ibland.

Mattlig/14att stamning. Exempel pa beteenden: enstaka férlangningar, upprepningar, latt spanning,
ibland undvikanden av sarskilda ord, emellanat uppenbar stamning. Mattlig stamning upptrader
ibland.

Latt stamning. Exempel pa beteenden: ldtta omtagningar, ibland uppenbar stamning, mattlig
stamning eller undvikanden forekommer i sallsynta fall.

Ingen stamning.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Interaktionen ar standigt utsatt for allvarliga avbrott. Stora svarigheter att fa fram sitt budskap oav-
sett vem samtalspartnern ar.

Interaktionen ar utsatt for allvarliga avbrott med mindre vélbekanta samtalspartner i de flesta situ-
ationer, ibland farre avbrott med valbekanta samtalspartner. Betydande svarigheter att fa fram sitt
budskap till samtalspartnern. Undviker manga situationer och personer.

Interaktionen ar mattligt utsatt for avbrott med vissa samtalspartner eller i flera olika situationer,
farre avbrott med andra samtalspartner. Viss svarighet att fa fram sitt budskap till samtalspart-
nern/pataglig variation. Undviker vissa situationer och personer.

Interaktionen ar utsatt for latta/korta avbrott med vissa samtalspartner eller i vissa situationer,
férre avbrott med andra samtalspartner. Mindre svarigheter att fa fram sitt budskap till samtals-
partnern/mindre variation. Undviker enstaka situationer och personer.

Enstaka avbrott i interaktionen med vissa samtalspartner eller i enstaka specifika situationer, inga
problem med andra samtalspartner. Enstaka, litta svarigheter att fa fram sitt budskap till samtals-
partnern. Undviker inte situationer eller personer.

Inga avbrott i kommunikationen. Inga svarigheter att fa fram sitt budskap till samtalspartnern.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjalvstandighet/ingen kontroll 6ver omgivningen; ingen social integrering.
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Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering. Bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfortroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
vélbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osédker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Behéver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjdlvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt, i utbildning
och i familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hénsyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
ofdrmaogen att uttrycka eller kontrollera kdnslor pa adekvat satt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/st6éd, behdver klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta behovs kdnslomédssig uppmuntran och stod.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kanslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstidmdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kédnslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland behévs kanslomassigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vilanpassad, stabil och formégen att kanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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5. DYSFAGI

Avgor vilken beskrivning som staimmer bast i det aktuella fallet. Patienten behéver inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sémre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

Mycket grav dysfagi. Kan inte svilja pa ett sakert satt beroende pa kognitivt tillstdnd/ingen bolus-
kontroll/aspiration/avsaknad av oral/faryngeal svaljning. Kliniska tecken pa aspiration. Ingen host-
reflex. Kan behdva rensugas regelbundet.

Grav dysfagi. Svag oralmotorik/ingen boluskontroll/bristféllig eller varierande svéljreflex. Hog aspi-
rationsrisk.

Grav/mattlig dysfagi. Host-/svéljreflexer markbara men avvikande eller férdréjda. Okoordinerad
oralmotorik. Aspirationsrisk.

Mattlig dysfagi. Svilj-/hostreflex foreligger. Kan ha délig oralmotorisk kontroll. | riskzonen fér spo-
radisk aspiration.

Lindrig oral/faryngeal stérning av koordinationen men ingen klinisk evidens for aspiration.

Ingen evidens for dysfagi.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.
1.

Icke-oral nutrition for att tillgodose alla behov av vatske- och naringstillforsel.

Icke-oral nutrition for att tillgodose alla behov av vatske- och naringstillférsel. Varierande formaga
att ta emot traningsportioner av modifierade konsistenser med hjdlp av kompensatoriska strate-
gier. Klarar i viss man att hantera sekretion. Behéver 6vervakas av erfaren person.

Icke-oral nutrition/komplement behdvs for att tillgodose behov av vatske- och néringstillférsel.
Varaktig férmaga att ta emot traningsportioner av modifierade konsistenser med hjalp av kompen-
satoriska strategier. Behover 6vervakas av erfaren person.

Varaktig formaga att ta emot modifierade konsistenser med hjélp av kompensatoriska strategier.
Behover viss 6vervakning, kan behova kosttillskott, dtandet kan vara extremt langsamt.

Aven om &t- och drickférmagan ar avvikande ar den tillrickligt bra for att tillgodose naringsméssiga
krav. Ingen 6vervakning krdvs. Ingen alternativ eller kompletterande naringstillforsel. Undviker
kanske vissa typer av foda, drycker eller atsituationer.

Funktionell at- och drickformaga avseende normalkost.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

Daligt sjalvfortroende/Iag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfértroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
valbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osédker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Beh6ver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

50



Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hinsyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati,
oférmaogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pa adekvat sétt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Blir 1att orolig, kraver konstant uppmuntran/stdd, behdver klar/snav granssattning och struktur,
tappar latt den kdnsloméssiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstdmdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod krévs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kanslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kanslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnslomassigt
stod/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vilanpassad, stabil och formégen att kdanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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6. DYSFASI/AFASI

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sdmre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

6.

10.

11.

Grav dysfasi/afasi som drabbar alla modaliteter. Auditiv férstaelse, liksom lasforstaelse varierar
dven for enstaka nyckelord. Ingen formaga att uttrycka sig pa ett meningsfullt satt.

Grav dysfasi/afasi. Auditiv forstaelse och/eller lasforstaelse ligger stadigt pa en niva av enstaka
nyckelord. Sporadisk forstaelse och eget uttryck i begransad omfattning.

Grav/mattligt dysfasi/afasi. Auditiv forstaelse och/eller lasforstaelse ligger stadigt pa en niva av tva
till tre nyckelord. Visst begransat verbalt och/eller skriftlig uttryck anvands adekvat och avsiktligt.

Mattlig dysfasi/afasi. Auditiv forstaelse och/eller lasforstaelse for enkla meningar eller strukturer
ar konstant. Varierande i fraga om komplexa uppmaningar och strukturer. Genomgaende reduce-
rad sprakstruktur och vokabular verbalt och/eller i skrift. Kan ha specifika svarigheter av svarare art
inom en modalitet.

Lindrig dysfasi/afasi. Sporadiska svarigheter foreligger i fraga om auditiv forstaelse och/eller lasfor-
staelse samt inom verbalt och/eller skriftligt uttryck.

Ingen dysfasi/afasi.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.

Oférmogen att kommunicera pa nagot som helst satt. Ingen fungerande kommunikation. Inget
samspel.

Kan enstaka ganger uttrycka grundlaggande behov till valbekanta personer eller tranade samtals-
partner i vdlbekanta kontexter. Minimal kommunikation med maximal assistans.

Begransad funktionell kommunikation. Varaktig formaga att gora sig forstadd i fraga om grundlag-
gande behov/samtal men &r i hog grad beroende av ledtradar och kontext. Kommunicerar battre
med tranade samtalspartner eller familjemedlemmar eller i valbekanta situationer. Frekvent repe-
tition kravs. Uppratthaller meningsfullt samspel som har samband med har och nu.

Varaktig formaga att uttrycka sina behov men kan ibland formedla mer information &n sa. Viss vari-
ation i obekanta situationer. Ar for forstaeligheten mindre beroende av ledtrddar och kontext. En-
staka repetitioner kravs. Kommunicerar bortom har/nu med valbekanta personer, behéver i viss
man ledtradar och prompting.

Kan mestadels forstas av vilken samtalspartner som helst, trots ojamnhet i kommunikationen. Hal-
ler i gang samtal, kraver enstaka ganger prompting, i synnerhet i en varierad samling manniskor.

Kommunicerar effektivt i alla situationer.

Delaktighet (med hansyn tagen till dldern)

0.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkinsla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

Visst matt av sjalvfértroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
valbekanta situationer.
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Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Beh6ver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hinsyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati,
oférmaogen att uttrycka eller kontrollera kdnslor pa adekvat satt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Blir 1att orolig, kraver konstant uppmuntran/stdd, behdver klar/snav granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjalp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfdllen, kénslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet vdlanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnsloméssigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillimpligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Vilanpassad, stabil och formégen att kdanslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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7. DYSFONI

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sdmre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

1
2.
3

Grav bestaende afoni. Oférmégen att fonera eller fonerar inte.
Varaktig dysfoni. Sporadisk fonation. Kan vara dysfonisk med afoniska episoder.
Mattlig dysfoni. Kan fonera men episoder med markant forsamrad rostfunktion upptrader ofta.

Mattlig/lindrig dysfoni. Mindre ofta férekommande episoder av dysfoni (t.ex. som upptrader na-
gon gang varje dag/eller |itt bestdende “besl6jning” av rosten).

Lindrig dysfoni. Enstaka episoder av dysfoni upptrader, t.ex. nagon gang per vecka eller annu mera
sallan.

Ingen dysfoni. Adekvat rost/bréstregister anvands standigt.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0. Rostproduktionen ar fullstandigt ineffektiv/inadekvat i alla situationer.

1. Rostproduktionen ar fullstandigt ineffektiv/inadekvat i de flesta situationer, med undantag for en-
staka tillfallen med valbekanta samtalspartner eller modifierad omgivning.

2. Rostproduktionen ar effektiv/adekvat i modifierad omgivning (t.ex. tysta situationer, védlbekanta si-
tuationer).

3. Rostproduktionen ar effektiv/adekvat men kan vara oférutsagbar i vissa situationer. Rostprodukt-
ionen kraver mindre personlig uppmarksamhet och anstréngning i de flesta situationer.

4. Réstproduktionen dr effektiv/adekvat vid de flesta tillfallen. Sallan médosam. Upplever mycket sal-
lan svarigheter.

5. Roéstproduktionen fungerar spontant pa ett effektivt och adekvat satt.

Delaktighet

0. Oférmogen att uppfylla nagon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

1. Daligt sjalvfértroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

2. Visst matt av sjalvfortroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
vélbekanta situationer.

3. Visst matt av sjdlvfortroende; sjdlvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Behéver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

4. Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-

al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.
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5.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hinsyn tagen till dldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
ofdrmdogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pa adekvat sétt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/st6éd, behover klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdanslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod krévs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kdnslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdanslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnslomassigt
stod/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Valanpassad, stabil och formégen att kdnslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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9. LARYNGEKTOMI

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sdmre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning

0. Laryngektomi som kompliceras av hypofarynxrekonstruktion eller som kréaver transplantation av
hud eller kolonsegment.

1. Laryngektomi som kompliceras av dalig lakning, fistlar.

2. Okomplicerad laryngektomi, vallakt.

3. Hemilaryngektomi, avldgsnade av ett stamband och delar av skoldbrosket.

4. Avldgsnande endast av stamband eller narliggande mjukvavnad.

5. Normalt larynx.

Aktivitet

0. Produktionen av alaryngealt tal® &r fullstindigt ineffektiv i alla situationer.

1. Produktionen av alaryngealt tal ar fullstandigt ineffektiv i de flesta situationer, utom med en trénad
samtalspartner och i en anpassad omgivning.

2. Produktionen av alaryngealt tal ar effektiv med uppmaéarksam samtalspartner i anpassad omgivning,
t.ex. tysta situationer, vdlbekanta situationer. Kraver avsevard anstrangning.

3. Det alaryngeala talet ar effektivt vid vissa tillfallen. Det alaryngeala talet kraver viss anstrangning
hos talaren hela tiden.

4. Det alaryngeala talet ar effektivt vid de flesta tillfallen. Nagot médosamt. Kan tala i telefon.

5. Det alaryngeala talet ar effektivt i alla situationer.

Delaktighet

0. Oférmogen att uppfylla nagon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

1. Daligt sjalvfértroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.

2. Visst matt av sjalvfortroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
valbekanta situationer.

3. Visst matt av sjélvfortroende; sjélvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll Gver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Beh6ver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

4. Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-

al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

3 Med alaryngealt tal avses exempelvis traditionellt matstrupstal, matstrupstal via rostventil och tal med rostgenerator.

56

Kommenterad [AMc1]: 8?



5.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati,
ofdrmaogen att uttrycka eller kontrollera kdnslor pa adekvat sitt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Blir Iatt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behover klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdanslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod kravs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kdnslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kdnslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet vdlanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnslomassigt
stod/uppmuntran.

Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Valanpassad, stabil och formégen att kdnslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.

57



10. PSYKISK UTVECKLINGSSTORNING — KOMMUNIKATION

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kdnnetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient ar nagot béttre eller ndgot sdmre an en viss
beskrivning.

Funktionsnedséattning (med hansyn tagen till aldern)

0.

Grav kommunikationsstorning. Funktionsnedsattning inom en mangd omraden, daribland
tal/sprak, sensorik och kognition. Ingen kommunikativ avsikt.

Grav/mattlig kommunikationsstérning. Funktionsnedsattning inom flera omraden: tal/sprak, sen-
sorik, kognition. Kan ha viss ringa formaga inom ett omrade, exempelvis grundlaggande igenkan-
ning.

Mattlig kommunikationsstorning. Mattlig funktionsnedsattning inom flera omraden: tal/sprak,
sensorik, kognition. Det kan finnas en mera uttalad svarighet som dominerar, exempelvis grav arti-
kulationsstorning.

Mattlig/1att kommunikationsstorning. En mattlig funktionsnedsattning avseende
tal/sprak/sensorik eller kognition. Funktionsnedsattning inom tva omraden eller farre.

Latt kommunikationsstérning. Mindre patagliga svarigheter med tal/sprak eller sensorik; funkt-
ionsnedsattning inom kognitiva omraden.

Ingen kommunikationsstérning.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0.
1.

Oférmogen att kommunicera pa nagot som helst satt. Ingen fungerande forstaelse ens i kontext.

Uppvisar kommunikativ avsikt, men denna varierar. Kan ibland uttrycka grundldggande behov och
folja enkla instruktioner i kontext; kan endast gora detta med en tranad kommunikationspartner i
valbekanta situationer. Minimal kommunikation med maximal assistans.

Varaktig formaga till avsiktlig kommunikation. Begransad funktionell kommunikation. Varaktig for-
maga att uttrycka grundlaggande behov. Klarar att f6lja enkla instruktioner utan kontext. Kommu-
nicerar battre med en tranad samtalspartner och familjemedlemmar men kan ibland kommunicera
grundlaggande behov till personer han eller hon inte kdnner om situationen ar vdlbekant. | hog
grad beroende av kontext och ledtradar.

Varaktig formaga att uttrycka grundldggande behov. Klarar ibland att formedla mer information &n
sa. Klarar att folja de flesta enkla vardagssamtal i kontext; kan kommunicera lika bra med valbe-
kanta personer och framlingar, oavsett om situationen ar obekant eller valbekant. Behover farre
ledtradar och mindre assistans.

Varaktig formaga att formedla information, men vissa svarigheter finns med att férmedla mer ab-
strakta och komplexa tankar. Klarar att forsta nastan all vardaglig konversation men har fortfa-
rande sporadiska svarigheter med mycket komplex information. Mindre kontextberoende.

Kommunicerar bra i alla situationer.

Delaktighet (med hansyn tagen till aldern)

0.

1.

Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i besluts-
fattande/ingen sjélvstandighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begransad social integrering/social isolering/bidrar till vissa
grundldggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.
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Visst matt av sjalvfértroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i
vdlbekanta situationer.

Visst matt av sjalvfortroende; sjalvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver
vissa aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i ut-
bildningsaktiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Beh6ver uppmuntran for att
kunna motsvara sin potential.

Mestadels saker pa sig sjalv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att mot-
svara sin potential i vissa situationer.

Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i
familjen.

Vilbefinnande/obehag (med hansyn tagen till aldern)

0.

Standigt i uttalad form: hog och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
oférmogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pa adekvat sétt.

Ofta i uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behodver klar/snédv granssattning och struktur,
tappar latt den kdanslomassiga kontrollen.

Standigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kansloméssig uppmuntran och stod krévs.

Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Kan med hjélp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kdnslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kanslomassiga kontrol-
len.

Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet vilanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland beh6vs kdnsloméssigt
stéd/uppmuntran.

Inget, inte tillimpligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstiamdhet/eller apati. Vdlanpassad, stabil och formégen att kinslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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11 DYSPRAXI—BARN MED UTVECKLINGSBETINGADE KOORDINATIONSSVARIG-
HETER

Avgor vilken beskrivning som stammer bast i det aktuella fallet. Patienten behover inte forete alla de upp-
raknade kannetecknen. Anvand 0,5 for att ange om en patient dr nagot battre eller nagot sdmre dn en viss
beskrivning.

Funktionsnedsattning (med hansyn tagen till aldern)

0 Mycket grava problem som &r uppenbara inom alla omraden av den sensorimotoriska utvecklingen, dar-
ibland vestibular, sensorisk bearbetning och modulering, planering och organisation av rérelser och upp-
gifter, balans och koordination. Grava svarigheter med perception och sensorimotorisk planering. Grav
generaliserad/motorisk funktionsnedsattning. Mycket begransad uppmarksamhet pa uppgifter.

1 Grava problem som vanligtvis involverar alla de ovan uppridknade omrédena eller kan involvera grava
problem inom tva eller flera omraden eller ett mycket gravt dominerande problem, t.ex. grav sensorisk
overkanslighet eller motorisk funktionsnedsattning.

2 Grav/ mattlig funktionsnedsattning. Grava till mattliga problem inom n&gra omraden, vilket kan invol-
vera ett dominerande omrade med stora svarigheter, t.ex. grov- eller finmotorik, perception, koordinat-
ion, handstil eller rérelseplanering.

3 Maéttlig funktionsnedsattning. Mattliga problem inom négra omraden och/eller specifika men méttliga
problem inom ett omrade, sdsom motorik, organisation, koncentration, skrivning eller perception.

4 Lindrig funktionsnedséttning. Lindriga problem inom ett eller flera omraden som involverar fin- eller
grovmotorik, perception, koordination, uppmarksamhet, praxis.

5 Aldersadekvat motorisk och perceptuell utveckling inom alla omraden.

Aktivitet (med hansyn tagen till aldern)

0 Oférmogen att fungera sjélvstindigt p& ndgot enda sitt. Oférmogen att utféra ndgon aktivitet ver hu-
vud taget utan professionell och kontinuerlig assistans, specialutrustning, 6vervakning eller férenkling.

1 Klararibland att utféra vissa enkla/automatiserade aktiviteter sjalvstandigt eller utféra vissa sma delar av
vissa uppgifter pa egen hand. Minimal funktion med maximal assistans.

2 Klarar att utféra enkla grundliggande uppgifter eller delar av mer komplexa uppgifter. Arbetar bittre
med en vélbekant vuxen eller familjemedlem men saknar sjalvfortroende eller formaga i obekanta situat-
ioner. Svarigheter med att ldra sig nya fardigheter eller att 6verféra dem till annorlunda situationer. Ver-
bal prompting ar till hjalp.

3 Varaktig férmaga att utféra enkla uppgifter eller delar av mer komplexa sddana utan hjélp. Kan ibland
forsoka sig pa nya uppgifter som bygger pa befintliga fardigheter. Behover hjalp med vissa aktiviteter, el-
ler extra tid, eller att uppgifterna bryts ned eller férenklas. Verbal prompting kan behovas.

4 Upplever ibland svarigheter i vissa situationer eller med vissa aktiviteter. Kan behéva extra tid for att
slutfora uppgifter. Verbal prompting ibland.

5 Fungerar vil i alla situationer och &r helt sjilvstandig, i relation till aldersnivan.

Delaktighet (med hansyn tagen till 3ldern)
0. Oférmogen att uppfylla ndgon som helst roll socialt/i utbildning/i familjen. Inte involverad i beslutsfat-
tande/ingen sjalvstindighet/ingen kontroll dver omgivningen; ingen social integrering.

1. Daligt sjalvfortroende/lag sjalvkansla/begrinsad social integrering/social isolering/bidrar till vissa grund-
laggande och begransade beslut. Kan inte motsvara sin potential i nagon enda situation.
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2. Visst matt av sjalvfértroende/viss social integrering/fattar vissa beslut och paverkar kontrollen i vilbe-
kanta situationer.

3. Visst matt av sjalvfortroende; sjdlvstandighet under utveckling. Fattar beslut och har kontroll 6ver vissa
aspekter av livet. Klarar att i viss begransad omfattning att uppna social integrering/delta i utbildningsak-
tiviteter. Osdker pa sig sjalv i fraga om kontroll 6ver livet. Behdver uppmuntran for att kunna motsvara
sin potential.

4. Mestadels saker pa sig sjélv, sporadiska svarigheter med integrering eller uppfyllande av soci-
al/rollbetingad aktivitet. Delaktig i alla relevanta beslut. Kan ibland ha svarigheter med att motsvara sin
potential i vissa situationer.

5. Motsvarar sin potential. Sjalvstandig och oinskrankt. Klarar att uppfylla sin roll socialt/i utbildning/i famil-
jen.

Vilbefinnande/obehag (med hinsyn tagen till dldern)
0. Standigt i uttalad form: hég och konstant niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati,
oférmaogen att uttrycka eller kontrollera kanslor pd adekvat satt.

1. Oftai uttalad form: mattligt hog niva av obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstimdhet/eller apati.
Blir I4tt orolig, kraver konstant uppmuntran/stéd, behdver klar/sndv granssattning och struktur,
tappar latt den kdnslomdssiga kontrollen.

2. Stindigt i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati i
obekanta situationer, ofta aterkommande kanslomassig uppmuntran och stod krévs.

3. Ofta i mattligt uttalad form: obe-
hag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad nedstamdhet/eller apati.
Kan med hjalp kontrollera sina kanslor, kdnslomassigt beroende vid vissa tillfallen, kdnslig for for-
andringar i rutiner etc., anvander spontant metoder for att underlatta den kanslomassiga kontrol-
len.

4. Ibland i lindrig form: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tillbakadragenhet/uttalad
nedstamdhet/eller apati. Kan kontrollera sina kanslor i de flesta situationer, i allmanhet valanpas-
sad/stabil (storre delen av tiden/i de flesta situationer), ibland behévs kanslomassigt
stéd/uppmuntran.

5. Inget, inte tillampligt: obehag/upprérdhet/oro/frustration/ilska/genans/tilloakadragenhet/uttalad
nedstidmdhet/eller apati. Valanpassad, stabil och formégen att kinslomassigt hantera de flesta si-
tuationer, god insikt, accepterar och forstar sina egna begransningar.
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APPENDIX VIl — anpassade TOM-skalor under utveckling

ALTERNATIV OCH KOMPLETTERANDE KOMMUNIKATION

(Utvecklad av Frenchay Speech & Language Therapy Department, mars 1994)

Funktionsnedsattning — i relation till konstaterad kommunikationsst6rning (t.ex. dysartri, dysgrafi)

0 Grav kommunikativ funktionsnedsattning.

1 Grav/méttlig kommunikativ funktionsnedsattning. Viss variabilitet.

2 Mattlig kommunikativ funktionsnedséattning.

3 Mattlig till lindrig kommunikativ funktionsnedsattning.

4 Lindrig kommunikativ funktionsnedsattning.

5 Ingen kommunikativ funktionsnedsattning.

Aktivitet

0 Ingen funktionell kommunikation, oavsett metod. Oférmogen att reagera pa auditiv, visuell eller senso-
risk stimulering.

1 Mycket sporadisk kommunikation, anvander vissa avsiktliga responser for att tillkdnnage begrdansade
behov eller kanslor till initierade narstaende vardare.

2 Viss funktionell kommunikation med tranade samtalspartner. Tillforlitligt ja/nej-svar. Standiga férsok till
avsiktlig kommunikation. Tal, Iasning och skrivning fungerar inte for kommunikativa andamal.

3 Varaktig niva av funktionell kommunikation med tranade samtalspartner. Vissa begransningar av ut-
trycksmojligheterna med anledning av begransad symboluppsattning, stavning eller lasning, vilket leder
till begransad vokabular.

4 Individen har tillgang till funktionell kommunikation under de flesta omstandigheter med vilken utvald
kommunikationsmetod som helst, tillsammans med vélvilliga samtalspartner. Svagt tal/svag rost som
kraver forstarkning. Vissa kommunikationsmetoder &r inte tillgangliga for individen, t.ex. telefon. Tillgang
till omfattande vokabular.

5 Klarar att kommunicera med vem som helst under vilka omstandigheter som helst med alla kommunikat-

ionssatt.
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KOMMUNIKATIV EFFEKTIVITET

(Utvecklad av West Birmingham Speech & Language Therapy Service)

Funktionsnedséttning

Den allra allvarligaste formen av denna funktionsnedsattning.
Allvarlig form av denna funktionsnedsattning.
Allvarlig/mattligt svar form.

Mattligt svar form.

Precis under normal/lindrig form.

vk W NP O

Ingen funktionsnedsattning.

Aktivitet — kommunikation

0 Kommunicerar ej avsiktligt (preintionell niva).

1 Begransad funktionell kommunikation, kommunicerar endast om saker som finns inom direkt rack- eller
synhall.

2 Anvander sig av talljud/talsignaler eller symboler fér att kommunicera grundlaggande behov till valbe-
kanta personer.

3 Anvander sig av talljud/talsignaler eller symboler for att 6verfora specifik information till valbekanta
personer nar kontexten ar kand.

4 Anvander sig av talljud/talsignaler och symboler for att 6verfora specifik information till vilbekanta per-
soner nar kontexten inte ar kand. Klarar att 6verfora grundlaggande information till nya personer.

5 Overfor information till nya personer och klarar att ge specifik information om en mangd olika &mnen.

Hjdlpmedel i omgivningen
Aktivitet — utférande

0 Kan inte utfora aktivitet ens med hjalpmedel.

1 Klarar att utfora begransade aktiviteter endast med hjalpmedel. Har innefattas aktivitet med andra,
sasom att anpassa eller kontrollera omgivningen.

2 Klarar att utféra en hel rad aktiviteter genom att anvanda hjadlpmedel. Beroende av andra for hjalp med
vissa aktiviteter.

3 Klarar att utfora vissa aktiviteter utan hjélp och pa egen hand med svarighet. Klarar att sjalvstandigt ut-
fora en hel rad aktiviteter genom att anvanda hjalpmedel, men hjalp behovs for vissa aktiviteter.

4 Klarar att utfora de flesta aktiviteter pa egen hand utan svarighet.

5 Klarar att sjalvstandigt utfora aktiviteter.
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