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Sammanfattning: For barn med ensidig handdysmeli, handreduktionsmisshildning, saknas ett
instrument for att utvardera behandlingsinsatser och for att tydligt kunna beskriva barnets
formaga i bimanuella aktiviteter.

Nyligen har bedémningsinstrumentet Assisting Hand Assessment (AHA) utvecklats,
validierats och reliabilitetstestats for barn med diagnosen hemiplegi och plexusskada. Dessa
diagnosgrupper och barn med ensidig handdysmeli har det gemensamt, att en av handerna har
en tydlig stédjande funktion. Det talar for att bedomningsinstrumentet &ven borde passa for
barn med ensidig handdysmeli.

For att se hur tillforlitligt beddmningsinstrumentet AHA &r for barn med handdysmeli, har 9
videoinspelade AHA-bedomningar analyserats av tva arbetsterapeuter oberoende av varandra.
Poangen pa de enskilda beddmningspunkterna bearbetades med hjalp av kappaanalys. For
analys av beddmningarnas AHA summascore anvandes ICC.

Resultatet visar att samstdmmigheten i de enskilda beddmningspunkterna har en variation i
kappa mellan -0.29-0.92, d v s Ig till mycket god samstammighet. For att bedomningarna ska
kunna bli mer lika, behover vissa justeringar i manualen goras, bl a nér det handlar om hur
bedémningspunkten “ror fingrarna” ska tolkas. Resultatet av ICC-analysen av AHA
summascore, visar pa en mycket god samstammighet, 0.85.

Trots de stora variationerna i enskilda bedémningspunkter blev resultatet i samstammighet
beraknat paA AHA summascore mycket god. Bedomningsinstrumentet AHA forefaller kunna

utvecklas till att bli ett instrument med mycket god samstdmmighet mellan bedémare efter
fortydligande i manualen.

Sokord: Reliabilitet, handmissbildningar, barn, aktiviteter, arbetsterapi.
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1 BAKGRUND

1.1 Dysmeli

Varje ar fods det i Sverige ett antal barn med en reduktionsmissbildning av hand, arm
och/eller ben. Diagnosen dysmeli har fatt sitt namn efter grekiskan dys = onormal och melus
= lem. Enligt Kallen (1) ar forekomsten av dysmeli i Sverige beraknat till 6.3/10 000 fodslar,
baserat pa uppgifter fran Svenska Missbildningsregistret. Under ar 2005 foddes det, enligt
Statistiska centralbyran, 101 300 barn i vart land vilket innebér att cirka 64 barn foddes med

dysmeli.

Dysmeli ar ett samlingsbegrepp som innefattar flera olika typer av reduktionsmissbildningar.
Ett flertal olika satt att klassificera reduktionsmissbildning finns (2). Enligt den internationella
standarden 1SO 8548-1: 89 (3), delas skadorna, oberoende av vilken extremitet som skadats,
upp i tva huvudgrupper: longitudinella och transversella. Den longitudinella typen ar en
langsgaende skada dar ett ben kan saknas helt eller vara ofullstandigt utvecklat i extremitetens
langdriktning. Den transversella typen &r en rak, amputationsliknande skada dar ofta mycket
sma fingerknoppsanlag finns (3, 4, 5). Det forekommer ett mindre antal dubbelsidiga skador
av de bada typerna. | séllsynta fall kan tre eller fyra av extremiteterna vara paverkade. | stort
kan ségas att 45 % av dysmelierna drabbar hénder/fingrar, 22 % armar och 33 % de nedre

extremiteterna (6http://www.dysmeli.se/).

Orsaken till dysmeli &r i de flesta fall fortfarande ok&nd trots att forekomsten av dysmeli har
varit kénd sedan lange (4). De flesta forskare &r dock idag ense om att de olika
dysmelityperna har sitt ursprung fran olika etiologier. Tva huvudinriktningar finns:
blodforsorjning till extremitetens anlag har varit otillracklig eller férandringar i arvsmassan
hos barnet har paverkat extremitetens utveckling. Otillracklig blodforsorjning kan bero pa
rubbningar i kérlbildningen till armen hos embryot. En annan mojlig faktor ar fostrets
mojlighet till vaskuldr forsorjning under graviditeten. Yttre tryck eller ogynnsamt lage for
fostret i livmodern kan stoppa cirkulationen till en extremitet. Med 6kad kunskap om
embryots normala tidiga utveckling har en diskussion om mojligheten att studera genetiska
orsaker till dysmeli framforts. Forklaringar till férandrad arvsmassa kan t ex vara exponering

av gifter.
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Skillnaderna pa reduktionsmissbildningen varierar stort inom de tre dysmeligrupperna, hand,
arm och ben. Tittar man narmare pa gruppen hand kan det innebéra allt fran avsaknad av en
led i ett finger till att handen inte har nagra fingrar alls. Det innebér att handens formaga att
gripa om féremal i skiftande storlek och med varierande tyngd, fran borjan ar véldigt olika for

dessa barn.

Aktivitetsformagan hos barn med handdysmeli, ar ofta paverkad av antingen nedsatt styrka
med ett svagt grepp i den paverkade handen, eller att greppet ar begransat p g a litet omfang.
Det innebér att vid aktiviteter dar styrka kravs av bada handerna ar det svarare for dessa barn
att utfora dem. Pa samma satt kan det vara svarare att greppa stora foremal med den
paverkade handen. Saknas langsgaende benstrukturer i hand och arm, kan en nedsatt rorlighet
i handled och armbagsled gora att utgangsstallningen i handen fran borjan ar dalig. Barnen far
darmed svarigheter att t ex halla i bestick, hopprep eller bandyklubba.

1.2 Behandling

For barn som har sin skada proximalt pa handen, nara handleden, eller pa armen, &r protes ett
vanligt hjalpmedel. Ar reduktionsmissbildningen langre ut p& handen véljer man ibland att
operera sa barnet kan fa ett grepp. Det kan innebéra att fordjupa mellanrummet mellan fingrar
eller gora befintliga fingrar/stumpar langre. Ett annat alternativ ar att flytta upp en ta till
handen for att pa sa satt skapa ett finger som tillsammans med barnets befintliga stump kan ge
ett battre grepp (4, 5).

Inom arbetsterapi finns flera andra behandlingsmdjligheter. Om barnet t ex bara har ett finger
och saknar mojlighet att gripa, kan man med hjélp av ortosmaterial tillverka ett mothall som
gor det majligt for barnet att halla t ex ett bestick (4). Ett annat satt att gora det lattare for
barnet att greppa, &r att anpassa greppet pa ett foremal som ar svart att halla i, t ex handtaget
pa ett hopprep.
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1.3 Handernas olika roller

Redan vid tva manaders alder borjar barnet anvanda bimanuella rérelser. Vid tolv manaders
alder borjar handernas koordinerade asymmetriska roller utvecklas (7). En hand med en
reduktionsmissbildning &r av forstaeliga skal inte lika anvandbar som en normalt utvecklad
hand. Det ar naturligt att den mest normalt utvecklade handen anvands som den dominanta.
Den dominanta handen blir da mer manipulerande och anvands sarskilt nar snabbhet och
precision kravs. Den icke dominanta handen far en mer hallande och stédjande funktion.
Detta blir mer uttalat hos personer med ensidig funktionsnedsattning och da kanske man

hellre bor tala om den handen som en stédhand, hjalphand eller assisterande hand (8).

1.4 Utvardering av behandling

Som tidigare namnts kan man i vissa fall t ex kirurgiskt forbattra formagan att greppa med
den icke dominanta handen, hjalphanden. Ett exempel ar att flytta en ta till handen. For att
kunna beddma om interventionen gett positiva resultat behdver arbetsterapeuten ha ett

beddémningsinstrument till sin hjélp.

I de beddmningsinstrument som finns tillgéangliga for barn med handdysmeli undersoks en
hand separat ifran den andra, t ex med Jebsen-Taylor Hand Function Test (9) eller Quality of
Upper Extremity Skills Test (QUEST) (10). Man far da ingen uppfattning om hur handerna
anvands tillsammans i bimanuella aktiviteter. | ovanstaende test far man enligt International
Classification of Functioning, Disability and Health, ICF (11) veta hur handen fungerar pa
funktionsniva. Det finns idag inget vedertaget satt att méata eller beskriva hur barn med
handdysmeli anvander sin hjalphand i aktivitet. En litteratursokning har gjorts for att

understka om nagra sadana bedomningsinstrument finns, dessvarre utan framgang.

Det &r ingen nyhet att det kan skilja mellan basta méjliga formaga (kapacitet) och hur handen
verkligen anvands i aktivitet (utférande) nér man testar handfunktion. Maximal prestation kan
uppnas under ett test med tillrattalagda forutsattningar som t ex fa stérningsmoment, utvilade
barn och testledarens fokus pa barnet. Det ar inte automatiskt ett svar pa hur barnet sedan
utfor uppgifter i vardagliga aktiviteter, dar handen &r involverad. Denna aspekt har
uppmarksammats i ICF dér kapacitet definieras "att utféra uppgifter i en standardomgivning”

och genomforande definieras “att utfora uppgifter i aktuell omgivning”. Vidare definieras
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ordet aktivitet i ICF enligt foljande, ”Aktivitet &r en persons genomférande av en uppgift eller
handling”. Ett test som undersoker hur handerna fungerar pa aktivitetsniva ar vardefullt da det
béattre sdger oss hur de bimanuella aktiviteterna utfors i den omgivning barnen vanligen &r i
(8, 11).

Det finns nagra olika tester som undersoker dysmelibarns formaga att utféra bimanuella
aktiviteter, men de ar da utformade att bedoma barn som anvénder protes (12).

Nar det galler att se en forandring t ex fore och efter kirurgi pa en icke dominant hand, skulle
det mest intressanta och tydliga vara att se férandringen just i agerandet som hjélphand, med
ett instrument som beskriver barnets handfunktion pa aktivitetsniva. Har hjalphanden blivit en
béttre och mer anvéandbar hjalphand? Ett test som skulle kunna méta denna foéréandring &ar

beddémningsinstrumentet Assisting Hand Assessment (AHA) (13).

1.5 Assisting Hand Assessment

Assisting Hand Assessment &r ett bedomningsinstument utvecklat for barn (18 manader — 5
ar, 6-12 ar) med plexusskada eller cerebral pares (CP) av typen hemiplegi (13). Avsikten &r att
spegla hur barnet vanligtvis gér med sina hander (utférande), inte basta mojliga formaga
(kapacitet). Instrumentet bestar av 22 bedémningspunkter, items, och summan av de poang

barnet far pa dessa utgor det s k AHA summascore.

Assisting Hand Assessment har i studier visat god validitet, d v s att det mater det
instrumentet dr avsett att mata (13). | ytterligare en studie har AHA visat sig ha en mycket
god samstammighet mellan bedomare nar bedémning gjorts pa barn med diagnosen hemiplegi

eller plexusskada, oavsett om utbildning genomforts i Sverige eller England (14).

For barn med diagnosen hemiplegi eller plexusskada anvands AHA for att utvardera
behandlingsinsatser, folja utveckling av bimanuell handfunktion och beskriva hur effektivt
barnet anvander sin paverkade hand, hjalphand, i utférandet av bimanuella aktiviteter. Det kan
goras da AHA har visat sig kansligt for forandringar vid matning under olika interventioner.
Ett exempel dr en studie dver effekten av Cl (Constraint Induced)-terapi dar AHA anvants
fore behandling, efter 2 manader och efter 6 manader. Resultatet fran den studien visade en
signifikant skillnad efter behandling (15). Den grupp barn som fick Cl-terapi och de barn som

ingick i kontrollgruppen fick hogre resultat, summascore, i AHA-beddmningen som gjordes
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efter 2 manader. Gruppen barn som fick Cl-terapi fick hogre poang inom fler
bedémningspunkter &n kontrollgruppen. Resultatet visar att olika slags interventioner kan
utvarderas aven om dessa pagatt under relativt kort tid. En kanslighet finns i instrumentet som

kan méta forandringarna.

For att bli anvandare av bedémningsinstrumentet AHA kravs en utbildning som idag omfattar
tre dagar. Kursen ges av foretaget Handfast AB, dar kursledaren bland andra &r Lena
Krumlinde-Sundholm, som utvecklat instrumentet. Efter kursen genomfér varje kursdeltagare
fem bedomningar utifran videoinspelningar som kursansvarig bestamt. Darefter spelar
kursdeltagaren in tre egna filmsekvenser, pa tre olika barn och bedémer dessa. Materialet
skickas in for godkéannande och eventuell komplettering. Dérefter far kursdeltagaren en

certifiering som innebér att instrumentet kan anvandas kliniskt.

Kvaliteten i ett instrument innefattar flera olika aspekter. En del ar att de beddmningspunkter
som avses att méatas verkligen gor det, validitet. En annan aspekt ar dess reliabilitet, att
instrumentet dr sa utformat att olika bedomares resultat inte paverkas av slumpfaktorn
och/eller tillfalliga matfel, inter-rater reliabilitet. Ytterligare en aspekt av tillforlitligheten &r
hur en bedémare kan upprepa sin bedémning och fa samma eller mycket lika resultat, intra-

rater reliabilitet.

AHA har inte utvecklats for att testa handfunktion hos barn med handdysmeli och har darfér
inte provats med avseende pa vare sig validitet eller reliabilitet for den gruppen barn. Pa
grund av bristen pa goda bedomningsinstrument for barn med handdysmeli, har AHA anda

redan borjat anvéandas for dessa barn (16).

Ett av problemen med att anvdnda AHA som bedémningsinstrument till barn med
handdysmeli, &r att vi inte vet om det rader ndgon samstammighet mellan bedomare som utfor
AHA-bedémningar gjorda pa den har gruppen barn. Fragan ar om bedémningsinstrumentet
AHA kan anvéndas for att gora tillforlitliga bedémningar pa barn med handdysmeli? | valet
mellan de olika aspekterna pa tillforlitlighet har vi valt att titta pa samstammigheten mellan
tva olika bedomare, bade med avseende pa enskilda bedomningspunkter och pd AHA

summascore.
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2 SYFTE

Syftet med studien &r att analysera samstammigheten mellan tva olika bedomares resultat av
AHA-bedémningar pa barn med handdysmeli, dels med avseende pa AHA:s enskilda

bedémningspunkter, dels pa AHA:s summascore.
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3 METOD

3.1 Undersékningsgrupp

Som en del i en stérre undersokning dar validiering av AHA for barn med handdysmeli pagar,
har AHA-filmer gjorts av barn i anslutning till mottagningsbesok pa Dysmeli- och
Armprotesenheten vid Universitetssjukhuset i Orebro med bérjan 2005-05-27. Elva barn, 9
pojkar och 2 flickor, med handdysmeli har videofilmats. Av dessa har ett barn filmats tre
ganger vilket gor att det hittills finns 13 stycken AHA filmer pa barn i alder mellan 2 ar och 4
manader och 13 ar och 6 manader. I gruppen forekommer barn med olika former av
handdysmelier. Enligt den tidigare beskrivna klassificering som gérs av barn med
handdysmeli, 1SO 8548-1, d v s pa funktionsniva, beskrivs skadenivan pa dysmelin eller de
strukturer som saknas, men den tar inte hansyn till det hjalphanden motoriskt kan utféra. Om
det finns mycket struktur kvar av handen och fingrarna, fungerar vissa av hjalphandens

funktioner som att halla, stabilisera med grepp, variera grepptyp mm battre.

For att beskriva barnens funktionsnedsattning ur ett aktivitetsperspektiv, barnens férmaga att
gripa tag i och halla i olika féremal med sin hjalphand, har skadorna delats in i tre olika

grupper, baserade pa deras formaga att gripa:

Grad 1 = latt: kan gripa stora och sma foremal.
Grad 2 = medel: kan gripa sma foremal.

Grad 3 = svar: kan gripa ett fatal sma foremal eller kan inte gripa alls.

Vi tanker oss att en hand som kan gripa bade stora och sma féremal till skillnad fran en hand
som endast kan gripa sma eller ett fatal foremal &r mer anvandbar som hjalphand i barnens
lek. Exempel &r nar de haller i papper som ska klippas eller haller i boll och racket vid serve

mm.

Av de sammanlagt 13 AHA-filmerna togs 2 bort da barnen var éver 12 ar nar AHA
filmningen genomfordes. Darmed hamnar de utanfor det ldersintervall som testet avser. For
barnet som filmats tre ganger valdes den forsta av dessa tre filmer att anvandas till denna
studie. De aterstaende 9 videoinspelningarna av 9 olika barn, en flicka och 8 pojkar (Tabell 1)
i alder 2 ar och 4 manader till 10 ar och 3 méanader ( median: 4 ar och 3 manader, medel: 5 ar

och 4 man) anvandes i studien.
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Tabell I: Undersokningsgrupp

ID-nr |Alder (&r: man)| Sida | Grad *
1 10: 3 Hoger 1
2 2:4 Vanster 2
3 9:3 Vanster 3
4 2:10 Vénster 3
5 6:4 Vanster 1
6 3:8 Vanster 2
7 5:2 Hoger 2
8 4.7 Hdoger 1
9 3:4 Haoger 1

Not* 1 = latt: kan gripa sma och stora féremal.
2 = medel: kan gripa sma foremal.
3 = svar: kan gripa ett fatal foremal eller kan inte gripa alls.

3.2 Assisting Hand Assesment

Bedomningsinstrumentet AHA innehaller en rad noga utvalda leksaker som alla kraver att
man anvander bada handerna for att kunna leka med dem. Enligt Krumlinde (12)
representeras alla olika moment som en hjélphand behover utféra val i
bedémningsinstrumentet. Leksakerna ar ocksa valda utifran perspektivet att vara intressanta
och lustfyllda leksaker som barnen inte kan lata bli att ta i och leka med. Exempel pa leksaker
ar en kungakrona i tyg, fingercymbaler, skrin med speldosa, byggleksak med “noppor” (eller
duplo), tjocka tuschpennor med papper, dra-i-sndre-leksak och halsband (8).

Bedomningen borjar med att en AHA-film spelas in enligt ett standardiserat tillvagagangssatt.
Barnet och understkaren sitter mitt emot varandra med ett bord (ca 80 cm brett) emellan. Den
stol barnet sitter pa ska vara anpassad for barnets storlek, sa att barnets armbage &r just under
bordets yta. Foralder eller annan anhorig ska sitta pa barnets paverkade sida. Snett bakom
undersokningsledaren placeras kameran. Placeringen av denna ska vara relativt hogt pa
motsatta sida om barnets paverkade hand. Barnet ska helst vara kladd i en kortdrmad troja sa
bedomaren tydligt kan observera rérelser i arm och hand. Fér barn mellan 18 manader och 5
ar stalls de olika leksakerna fram pa bordet ett i taget. Leksaker plockas bort fran bordet
efterhand for att videoinspelningen inte ska bli for 1ang. Det &r viktigt att situationen ar

avslappnad och lekfull. Undersokaren far garna hjalpa barnet pa olika satt, verbalt eller genom
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att demonstrera hur en leksak kan anvéndas eller om barnet har problem med att komma

igang.

For barn mellan 6 och 12 ar finns tva olika spel utarbetade som innehaller anvandning av de
olika leksakerna. Det blir da meningsfullt pa ett helt annat sétt att anvanda leksakerna.

Lek- eller spelsessionen tar ca 10-15 minuter. Barnet videofilmas under hela sessionen.

Videofilmen analyseras darefter och barnets utférande skattas i de 22 bedémningspunkterna.
Bedomningspunkterna beskriver pa olika vis barnets satt att réra arm, hand och fingrar och de
ar grupperade enligt foljande: Allméan anvéndning, Anvandning av armen, Gripa - Sléppa,
Handreglering - Justering, Koordination, Tempo. Varje bedémningspunkt skattas pa en 4-

gradig skala dér:

4= effektivt, kompetent, utan problem

3= tveksamt, nastan helt bra men nagot avvikande

2= ineffektivt, utférs med svarighet, langsamt eller omstandligt
1= gor inte, utfors inte eller kan inte utforas.

Det innebar att ett barn som klarar alla uppgifter effektivt, kompetent och utan problem far
max 88 poang, medan ett barn som inte klarar att utfora nagon av uppgifterna far 22 poéng.
AHA summascore utgors alltsd av summan av barnets poang pa respektive item. (Har skulle
det varit klargorande att ha en bilaga med bedémningsformuléret, men p g a copyright

utesluts den mojligheten. Se nedan for en beskrivning av formularet.)

Under varterminen 2006 gick forfattarna AHA-uthildning och certifierades nagra manader
senare. Forfattarna har under manga ar arbetat som arbetsterapeuter, en av 0ss inom Barn- och
Ungdomshabiliteringen med del av tjansten forlagd till Dysmeli- och Armprotesenheten i
Orebro och en inom handkirurgisk verksamhet pa Universitetssjukhuset i Orebro. Inom véra
respektive verksamheter ar bedémningsinstrumentet AHA vélkant. Av en handelse gick vi
bada AHA- utbildningen samtidigt och blev i samband med det tipsade om en pilotstudie

som var aktuell att géra, darav denna uppsats.

Vid beddmning av AHA film &r det mojligt for bedomaren att titta pa filmen i sin helhet,

spola tillbaka och se om filmsekvenser igen. Till beddmarens hjélp har ett protokoll
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utformats som ryms pa fram och baksida av ett A:4 papper. Overst dokumenteras barnets
namn, alder, undersokningsdatum, diagnos, bedomare och bedomningsdatum. Déarefter fljer
ett rad- och rutnat dar respektive bedémningspunkt forfogar 6ver 4 rader, en for varje poéng.
Utrymme finns ocksa pa varje rad for minnesanteckningar eller kommentarer som forklarar
varfor en viss beddmning gjordes. | manualen &r varje bedémningspunkt utforligt definierad.
De fyra poangen som man véljer mellan ar ocksa utforligt definierade under respektive

bedémningspunkt (8).

3.3 Genomfdrande

| samband med inplanerat besok hos handdysmeliteamet pa Universitetssjukhuset i Orebro
(USO), informerades (bilaga 1) och tillfragades forst barnens foraldrar om barnet fick
medverka i studien. Darefter tillfragades barnet och féréaldrarna skrev under ett godkannande
av deltagande i studien (bilaga 2). De barn som accepterade att medverka i studien
videofilmades dérefter enligt AHA-manualen (8). Videofilmningen genomfordes i ett avskilt

rum med arbetsterapeuten, barnet och en foralder.

Helt oberoende av varandra bedémde sen forfattarna de nio barnens sétt att utfora bimanuella
aktiviteter med fokus pa hjalphanden. De cirka 30 minuter langa filmerna bedémdes enligt
AHA:s bedémningsformuldr (8). Varje barns resultat skrevs in och sammanstalldes sedan i

protokollet Assisting Hand Assessment, svensk forskningsversion 4.1(8).

3.4 Dataanalys

For att analysera samstammigheten pa varje bedémningspunkt anvéandes viktad kappa (17).
En viktad modell med kvadratiska vikter valdes, da den tar hansyn till att avvikelserna mellan
bedémningarna pa varje bedémningspunkt, har olika betydelse. Ett stegs avvikelse betraktas
som mindre allvarlig &n t ex tre stegs avvikelse.

Kappakoefficienten jamfor forvantad 6verensstimmelse med observerad mellan olika
bedomare och ger ocksa en korrigering for slumpfaktorn. Kappakoefficienten kan ligga
mellan -1 till 1. Negativa varden visar éverensstimmelse som ar lagre &n slumpmassigt utfall.
Né&r kappakoefficienten &r noll betyder det att 6verensstammelsen dr detsamma som ett
slumpmassigt utfall. Ar kappakoefficienten ett, ar dverensstammelsen fullstindig.
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Altman (18) har utformat foljande riktlinjer nér det galler att tolka resultatet av
kappakoefficienten:

0.81 — 1.00 = mycket god dverensstammelse.

0.61 — 0.80 = god dverensstammelse

0.41 - 0.60 = mattlig dverensstammelse

0.21 - 0.40 = viss 6verensstammelse och

under 0.20 = lag dverensstammelse.

Visar kappakoefficient ett resultat dver 0.60 rdknas det som ett acceptabelt varde for

samstammighet.

Ett annat matt pa samstammighet dar slumpfaktorn inte ar medraknad, &r Percentage
Agreement (PA), procentuell éverensstimmelse. Den beraknades pa varje enskild
bedémningspunkt. De helt lika bedémningar gjorda inom varje beddmningspunkt delas med
de totala bedémningar studien omfattar, 9 stycken. Procentsiffran visar till vilken grad

bedémarna har bedomt exakt lika inom en viss beddmningspunkt.

Analysmetoden ICC, intraclass correlation coefficient (19), anvandes for att berédkna
bedémarnas samstammighet pd AHA summascore. Den totala variationen av AHA
summascore, delas da mellan variationen mellan individerna och variationen inom
individerna. Om det inte finns nagon variation alls inom individerna, det vill séga att alla
individerna bedoms lika, sa blir ICC=1. Ju st6rre variationen &r inom individerna i forhallande
till mellan individerna, desto lagre blir ICC.

Bearbetningen av ICC gjordes med hjalp av statistiker.

3.5 Etiska 6vervaganden

Som tidigare namnts ingar denna studie i en storre studie som ar godkand av etisk kommitté.
Dér har tagits ett beslut att nyttan med studien 6vervéger den belastning som barnen och
familjerna utsétts for i samband med deltagande. Bedémning har gjorts att resultat av studien
pa sikt kan gagna barnen och familjerna. | samband med forfragan till foraldrarna, gavs
muntlig och skriftlig information om deltagande i forskningsprojektet (bilaga 1).

De filmade barnens foraldrar har skriftligt godkant att filmerna far anvénds i studiesyfte
(bilaga 2).
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4 RESULTAT

4.1 Samstammighet enskilda beddmningpunkter

Samstammigheten pa enskilda bedomningspunkter visar kappa mellan -0,29 — 0,92 (Tabell
I1) det vill saga Iag till mycket god dverensstammelse. Sex av bedémningspunkterna hade en
god eller mycket god samstammighet med kappa 6ver 0,61. | tva av bedomningspunkterna ar
samstammigheten mattlig och i sju finns viss samstammighet. | en bedémningspunkt ar
samstammigheten lag, i tre ar samstammigheten lika med slumpen och i en bedomningspunkt
ar samstammigheten lagre &n slumpen. Att samstammigheten ar lika med slumpen eller lagre,
beror pa att kappaanalysen i sin berakning av kappakoefficienten tar hansyn till forvantad
overensstaimmelse med observerad, mellan olika bedomare och ger pa sa satt en korrigering
for slumpfaktorn. | tva av bedomningspunkterna gavs inget resultat med kappa. | dessa var
PA (Percentage Agreement) 100 %. Det beror pa att kappa inte kan berdknas da samtliga
bedémningar inom bedémningspunkten sammanfaller exakt. Varje beddmningspunkt

redovisas i den ordning som é&r faststalld i AHA manualen (Tabell I1).
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Tabell 11: Samstammighet i AHA pa enskild bedomningspunkt

Kategori Items Kappa (C1=95%) PA*
Allman anvéandning Kontakt med foremal NA** 100 %
Initierar anvandning -0,29 (-0,87 - 0,30) 33 %
Valjer AH 0,36 (-0,49 - 0,77) 44 %
Anvandning av armen Stabiliserar med mothall eller tyngd 0,00 (-0,48 - 0,48) 44 %
Stracker sig 0,29 (0,02 - 0,57) 44 %
ROr pa 6verarm 0,18 (-0,48 - 0,84) 67 %
ROr pa underarm 0,00 (0,00 - 0,00) 78 %
Gripa/slappa Griper tag i 0,77 (0,58 - 0,96) 56 %
Haller 0,40 (0,18 - 0,62) 67 %
Stabiliserar med grepp 0,27 (-0,37 - 0,92) 44 %
Tar nytt tag 0,88 (0,65 - 1,11) 78 %
Varierar grepp typ 0,64 (0,34 - 0,94) 56 %
Slapper 0,48 (0,02 - 0,95) 44 %
Satter ner 0,92 (0,80 - 1,03) 78 %
Handreglering/justering |Ror pa fingrarna 0,35 (-0,19 - 0,89) 56 %
Kalibrerar 0,44 (0,08 - 0,80) 33 %
Manipulerar 0,00 (-0,01 - 0,01) 67 %
Koordination Koordinerar NA** 100 %
Orientering av foremalets lage 0,36 (-0,36 - 1,08) 78 %
Tempo Fortskrider 0,61 (0,27 - 0,95) 78 %
Andrar strategier 0,87 (0,56 - 1,17) 89 %
Flyt i utfoérande 0,33 (-0,15-0,82) 56 %

Not: * Percentage Agreement
** Kappa kunde ej beraknas da samtliga bedomningar sammanfoll exakt.
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4.2 Samstammighet AHA summascore

Skillnaden mellan de tva bedomarnas AHA summascore pa enskild individ varierar mellan
0 — 12 poang. Analys av beddmarnas AHA summascore visade hdog samstammighet
(ICC 0.85). Samstammighet i PA varierade mellan 33 % - 100 %.

Tabell 111: AHA summascore och antal items med olika bedémning hos barn med handdysmeli
Alder |Grad* |AHA summascore Skillnader Items skillnad**
(&r: man) AHA summascore
A-M Eva
10: 3 1 80 79 1 9
2: 4 2 62 64 2 9
9:3 3 57 57 0 7
2:10 3 68 80 12 8
6: 4 1 81 79 2 7
3:8 2 64 69 5 14
5:2 2 79 71 8 8
4.7 1 84 83 1 4
3:4 1 81 81 0 0

Not* 1 = latt: kan gripa sma och stora féremal.

2 = medel: kan gripa sma foremal.

3 = svar: kan gripa ett fatal foremal eller kan inte gripa alls.
** Antal items med olika poangbeddmning mellan bedémarna

| Tabell 111 redovisas i vilken turordning bedomningarna genomférdes samt hur manga
enskilda bedomningspunkter/items det var med olika bedémning per individ. Inom varje
individ har bedémarna gett olika poang pa mellan 0 — 14 (median 8) av de 22

bedémningspunkter som AHA innehaller.

Barn med handdysmeli grad 1 &r de som fatt hdgst AHA-poang. Samstammigheten mellan
bedémarna pa denna svarighetsgrad ar mycket hog, endast 1 — 2 poang skiljer bedémarna at.
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5 DISKUSSION

Samstammigheten mellan de bada bedomarna vad galler de enskilda beddmningspunkterna i
AHA ar véldigt varierande. | vissa bedomningspunkter ar samstammigheten mycket god, i
andra ar den daremot valdigt Ig. Trots dessa resultat ar &nda samstammigheten mellan

beddémarnas AHA summascore hdg.

Av resultatet kan man tydligt se att bedomningsinstrumentet AHA &r val tillampbart pa barn
med handdysmeli. Det ar tacksamt att mérka att barnen har roligt nar de utfor testet.

Barnen med handdysmeli anvande leksakerna pa ett liknande satt som de barn instrumentet ar
avsett for. Egentligen &r det en sjalvklarhet, eftersom barn med handdysmeli, plexusskada

eller CP av typen hemiplegi alla har en normal hand och en med funktionsnedséttning.

5.1 Metoddiskussion

Spridningen i alder pa de nio barn som filmades var god. Man kunde inte se att yngre barn
over lag hade lagre summapoang an de aldre, med andra ord att testet skulle vara svarare att
utfora for yngre barn. Samstammigheten bedémarna emellan pa varje enskild
bedémningspunkt var inte saimre ju yngre barnen var. Skillnaden i AHA summascore och
samstammigheten bedoémarna emellan pa varje enskild bedémningspunkt verkar inte ha nagot

med barnens alder att gora.

Av de 9 barnen var en flicka och 8 pojkar. De barn som forst filmades, rakade helt enkelt vara
pojkar, utom en. Vi tror dnda inte att resultatet hade blivit annorlunda, om konsfordelningen
hade varit jamnare. Vi tycker inte att de leksaker som ingar i beddmningsmaterialet &r mer
passande till det ena kdnet an till det andra. Alla leksaker, utom mojligen armband, halsband
och en liten bil som ar placerat i ett garage, bedémer vi som kénsneutrala.

Det visade sig att spridningen pa barnen i var uppdelning av svarighetsgrader var god.

Videofilmerna bedomdes i samma ordning av de bada bedémarna. Nar vi borjade analysera
materialet, sdg vi att bade alder och svarighetsgrad hos barnen varierade i den ordning
videofilmerna hade. Barnet pa den forsta filmen var alltsa inte yngst med svarighetsgrad 1 och
barnet pa den sista filmen var inte aldst med svarighetsgrad 3. Sa har i efterskott kanns det
lyckat med den ordningen, eftersom olika aldrar kraver olika forhallningssatt och

bedémningsinstrumentet ar olika upplagt med tanke pa alder. Det liknar den vardag
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arbetsterapeuter moter, dar flexibilitet och ett 6ppet sinne ar fordelar i arbetet med barn, men
dar &nda bedémningar ska genomforas utifran en manual pa ett professionellt satt.

Mojligheten att fa overforingseffekter fran den ena bedémningen till den andra blev minimal.

5.2 Resultatdiskussion

AHA r tillampbart pa barn med handdysmeli, men ar bedémningarna tillforlitliga?

Av resultatet att doma ar det olika fran bedomningspunkt till bedémningspunkt.

Sex av bedémningspunkterna hade en god eller mycket god samstammighet med kappa Over
0,61. I tva av bedomningspunkterna ar samstammigheten mattlig och i sju finns viss
samstammighet. | en bedomningspunkt ar samstammigheten lag, i tre ar samstammigheten

lika med slumpen och i en beddmningspunkt &r samstdmmigheten l&gre an slumpen.

Vi forvanades over att tre av items, med PA mellan 44 — 78 % endast hade 0.00 i kappa.

Vid kontakt med statistiker for att forsta denna kappa 0.00 néar PA &r 44%, 67% och 78% gavs
forklaringen att fordelningen av bedémarnas svar pa just dessa tre items hade en skev
marginalfoérdelning. En av bedémarna hade anvéant samtliga svarsalternativ (1 — 4) for sina nio
bedémningar och en hade bara anvant en eller tva olika svarsalternativ till sina nio
bedoémningar. Nar dessa data beréaknades i programmet blev utrdkningen kappa 0.00 trots den
forhallandevis héga procentuella 6verensstammelsen. Percentage Agreement &r ett battre och
egentligen det enda mattet som kan beraknas for dessa tre items.

Tidigare i texten ndmndes att det finns utrymme for egna kommentarer vid sidan av
poangmarkeringen i AHA-beddmningsformuléret. Nar man granskar materialet i detalj kan
man se att det i vissa av bedomningspunkterna skiljer 2 podng mellan bedémarna (oftast har
har getts podng 2 och 4). | flera av dessa fall finns kommenterat av bedémarna att podngen
dar emellan (3) ocksa kunnat passa pa satt och vis. Detta visar att bedémarna dnda bedomt pa
liknande satt da kommentarer finns pa samma poangniva. Daremot behdver definitionen pa

enskilda poang inom dessa bedomningspunkter fortydligas for att ge 6kad samstammighet.

Vid den narmare granskningen urskiljs att en av bedémarna oftare an den andra ser foremalen
glida, vilket innebdr att foremalet inte halls helt sékert i handen eller mot nagot, t ex mot
bordet eller kroppen. Fo6ljden av detta blir 2 podngs skillnad i 3 av beddmningspunkterna

("stabiliserar med mothall eller tyngd”, “stabiliserar med grepp” och “kalibrerar”). Aven har
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behover definitionerna pa enskilda poang inom dessa bedémningspunkter fortydligas.

Samstammigheten skulle da med all sannolikhet 6ka.

I manualen &r de olika beddmningspunkterna indelade i grupperingar dér beddmningspunkter
som paminner om varandra hor ihop. Grupperingarna kallas: Allman anvandning,
Anvandning av armen, Gripa - slappa, Handreglering - justering, Koordination samt Tempo.
Tanken fanns att samstammigheten skulle vara storre i vissa an i andra grupperingar, men sa
var inte fallet. Man skulle t ex kunna tro att barn med handdysmeli anvander armen
(Anvéandning av armen) pa samma sétt och att bedémningarna inom den kategorin

foljaktligen skulle bli helt lika, men sa var inte fallet.

| en artikel av Hermansson (20) framgar att intra - och inter - bedomarreliabiliteten 6kar med
bedémarens erfarenhet, ju langre erfarenhet som arbetsterapeut i arbetet med patienter med
myoelektrisk protes, desto hogre samstammighet. Beddmarna i det aktuella arbetet &r erfarna
arbetsterapeuter, men barn med dysmeli &r en ny patientgrupp for dem. Likasa &r
bedémningsinstrumentet AHA helt nytt for dom. Man kan se en tendens i resultatet, att
samstdmmigheten okar i de senast utférda bedémningarna (fler bedémningspunkter med
exakt samma poang hos de bada bedémarna). Det kan bero pa en 6kad erfarenhet bara efter
dessa 9 bedémningar. Med andra ord skulle det vara mycket intressant att samla material till

en storre undersokningsgrupp for att se om denna hypotes stimmer.

En intressant iakttagelse &r att samstammigheten bedémarna emellan vad géller AHA
summascore ( 0.85), ar mycket hogre dn samstdmmigheten vad galler de enskilda
bedomningspunkterna. | en artikel av Holmefur (14) framgar att intra- och
interbedomarreliabiliteten & mycket god i beddmningsinstrumentet AHA betréffande
summapoéngen. Granskar man artikeln narmare finner man att samstammigheten i de
enskilda bedémningspunkterna inte ar lika god (0.35-1.0). Med andra ord har fler dragit
slutsatsen, att samstdmmigheten vad galler AHA summascore och en djupare granskning av

de enskilda beddmningspunkterna inte nddvandigtvis sammanfaller.
Ett annat satt att jamfora resultaten ar att se pa de olika svarighetsgraderna av handdysmeli. |

grad 1, som definieras: "kan gripa stora och sma féremal”, (4 barn), skiljer summapoéngen
endast 0-2 podng, se tabell 111. Ser man till samstdmmigheten bedémningspunkter emellan,
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Okar samstammigheten ju fler barn som bedémts. Detta kan i respektive grupp jamféras med
ovanstaende kommentar angadende Hermanssons artikel.

Skillnaden i summapoéng &r stérre och samstammigheten mellan beddmningspunkter lagre
bade i grad 2 och 3. En slutsats har ar att samstammigheten &r hogre vid en lattare grad av
handdysmeli.

Resultatet av samstammighet mellan tva bedémare pd AHA summascore blev i var studie
som tidigare namnts ICC 0.85. Jamfors det resultatet med resultat fran studien ”Interrater and
Intrarater Reliability of the Assisting Hand Assessment” (14), dar resultatet fran samma slags
bedémning gjord pa barn med diagnosen hemiplegi eller plexusskada, blev ICC 0.98. En
tydlig skillnad syns i resultat &ven om bada ligger inom gransen for vad som raknas till hog
samstammighet. Da forfattarna utgatt fran manualen gjord for barn med diagnoserna
hemiplegi och plexusskada, visar anda resultatet pa hog samstammighet for diagnosgruppen
barn med handdysmeli. Darfor gors bedomningen att andras manualen nagot for att battre
passa diagnosgruppen handdysmeli, kommer samstammigheten mellan bedémare att 6ka.
Assisting Hand Assessment kan bli ett utmarkt instrument att anvanda i utvardering av
behandlingsinsatser for denna diagnosgrupp.

5.3 Forslag till utveckling av AHA

En annan iakttagelse med tanke pa AHA summascore och grad av handdysmeli, &r att barn
med grad 1 far mycket hoga summapoang (79-84 (maxpoang 88)). Det kan vara sa att fler
svarare bedomningspunkter skulle behovas for dessa barn, for att ha chans att se en forandring

fore och efter en intervention.

Definitionen pa poang 4 i AHA bedémningsformular, ar att bedomningspunkten utfors
"effektivt, kompetent och utan problem”, Man kan se att vissa bedomningspunkter, séssom
"kontakt med foremal” och "koordinerar” utfors med hogsta poang (4) av samtliga barn i
undersokningsgruppen. Det tyder pa att dessa bedomningspunkter kan vara éverflodiga att ha
med nar man bedomer barn med handdysmeli. Att ha kontakt med foremalen i testet med sin
hjalphand och att koordinera hdger och vanster hand ar for dessa barn lika sjalvklart som for

barn utan nagon funktionsnedsattning alls.
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I andra bedomningspunkter behéver kriterierna for podngséttningen foréndras eller
fortydligas. Detta galler t ex ”ror pa fingrarna”. A ena sidan kan man bedéma ett barn med
hogsta poang (4=effektivt) om han "rér ofta och med latthet aktivt pa fingrarna och stracker,
bojer och opponerar fingrarna fullt”. Han kan gora detta, d&ven om han har fa fingrar och de
fingrar han har ar ovanligt korta. Att satta 2 poang (=ineffektivt) pa samma barn ar fullt
mojligt om man lagger tyngdpunkten pa den sista delen av foljande kriterie: ”- ror séllan
aktivt pa fingrarna, - eller har svarighet att réra pa fingrarna, t ex svarigheter att stracka eller
boja pa fingrarna. -eller ror fingrarna inom ett begransat omfang.” Nar detta kriterie
fortydligats for att passa barn med handdysmeli, minskar risken att beddmarna ger olika

poang i en jamforelse.

Det verkar finnas en trend (16) att bedémningsinstrument pa aktivitetsniva borjar anvandas
mer och mer inom sjukvarden. Ett bedémningsinstrument som AHA ligger i tiden. For
arbetsterapeuter ar den trenden positiv, eftersom det medfor att arbetsterapi blir mer och mer
efterfragad. Okade krav p& maluppfyllelse och utvardering av olika behandlingsinsatser pa

aktivitetsniva dar ICF bland annat satt aktivitet i blickpunkten har troligen bidragit till detta.

Slutsatsen ar att bedomningsinstrumentet AHA forefaller kunna utvecklas till att bli ett

bedémningsinstrument med mycket god samstammighet mellan bedoémare efter att manualen
fortydligats. Studien skulle beh6va upprepas, helst med ett stérre material som utgangspunkt.
Andra delar av tillforlitligheten som behdver undersokas &r intrareliabiliteten och validiteten

for diagnosgruppen barn med ensidig handdysmeli.
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Bilaga 1

&D'ICO 0’?‘?
& ‘?%‘ KAROLINSKA INSTITUTET
£ @ o) Institutionen fér Kvinnors och Barns Hilsa
%% g Neuropediatriska forskningsenheten

Orebro den 9 maj 2005

Information och forfrigan om deltagande i forskningsprojekt

Under senare ar har en forskargrupp pa Astrid Lindgrens Barnsjukhus utvecklat ett test for
bedémning av handfunktion hos barn med funktionshinder i ena handen/armen. Testet, Assisting
Hand Assessment (AHA), har tidigare provats for barn i édldrarna 18 ménader till 12 4r med
hemiplegi eller plexusskada. Nu har testet vidareutvecklats fGr att passa barn med dysmeli.

For att AHA ska kunna anvindas i praktisk verksamhet behdver dess giltighet och palitlighet
provas. Denna provning gors genom att ett antal barn individuellt genomfor testet, vilket spelas in
pé video. Dessa videofilmer analyseras sedan av en eller tva forskare som poingbedémer barnets
sitt att anvinda sin hjidlphand. Poiingbeddmningar av alla barn som ingér i studien lidggs sedan
samman i en statistisk analys som ger ett matt pa giltigheten hos AHA. I den statistiska analysen
och pafsljande rapporteringen av studien kan barnens identitet inte sparas.

Vir fraga till er r om ni vill lata ert barn delta i ovanstdende studie. Deltagande i studien &r helt
frivilligt och att neka till deltagande paverkar inte er kontakt med habilitering eller sjukvard alls.
Deltagare i studien har ritt att dra tillbaka sitt deltagande utan att ge skil for detta.

Ni tackar ja till att delta i studien genom att fylla i bifogat formuléir och limna det till er

arbetsterapeut.

Med vinlig hilsning,

CXQ}Q}Vﬁrm_, Wosue Motz 8 Spvce lyrto,

Liselotte Hermansson Lena Krumlinde Sundholm
Med dr, leg arbetsterapeut Med dr, leg arbetsterapeut
Tel: 019-602 16 46 Tel: 08-517 77 362

Postadress:

Neuropediatriska Forskningsenheten Tel: 013-22 78 03
Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Q2:07 alt: 08-517 773 62

171 76 Stockholm e-post: marho@inr.liu.se
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Tillstind att anviinda AHA-film i forskningsstudie

Filmmied THitEDaTNL . .. covumsnesimmmmnmsssamsermssss o s smmas S nssnsns

inspelad datum......................

far anvindas i en forskningsstudie for att testa AHA-spelets ldmplighet och giltighet for barn i
dldrarna 6-12 dr. Anviindning i forskningsstudien innebir att en eller tva forskare tittar pa filmen

och gor en poingbedémning av barnets sitt att anvinda sin hjélphand. Denna poiingbedémning

anvinds sedan i en statistisk analys for att prova instrumentet.

Ovanstéende film far dven anviindas i undervisning: [ Ja 0 Nej

27 (27)



