MMCUP

Kvalitetsregistret fér MMC
och annan neuralrorsdefeke

MANUAL ARBETSTERAPEUTFORMULAR
MMCUP

Infor forsta registreringen

1. AnsoOkan om behdrighet for inloggning och registrering gors enligt instruktioner
pa hemsidan: mmcup.se under fliken 3C.

2. Las igenom sakerhetsrutiner och inmatningsanvisningar pa mmcup.se under
fliken 3C.

3. Registrera dig som bedémare vid foérsta inloggningen i MMCUP databas 3C,
Comporto. OBS: galler endast forsta gangen! Klicka pa "Valj register”,
scrolla ner och valj 6.0 MMCUP-beddmare kognitiva funktioner”. Fyll i
uppgifter och spara.

Reqistrering i arbetsterapeutformuléret

1. Logga in och klicka pa "Valj register”, scrolla ner och klicka pa "6.2 MMCUP
Arbetsterapeutformular.

2. Fyll i personuppgifter for den klient som ska registreras.

3. Darefter fylls bedomaruppgifter i genom att klicka pa: sok - ditt namn — hamta.
Uppgifterna hamtas automatiskt till formuléaret. Fyll darefter i uppgifter nar
beddmning har genomforts samt datum.

4. Scrolla ner till den bedémning som genomférts och fyll i angivna uppgifter.
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AKTIVITETSMONSTER OCH DELAKTIGHET

Den arbetsterapeutiska utredningen startar med bedémning av aktivitetsmoénster och
delaktighet med ett “Top-down-perspektiv”. Top-down innebar att arbetsterapeuten utgar fran
personens uppfattning/6nskan om delaktighet i vardagliga aktiviteter.

PEDI

Observera att forsta intervjun inte kan goras forran vid 18-24 manaders alder (enligt riktlinjer i
PEDI). Gors darefter varje ar genom intervju med nadgon som kanner barnet/ungdomen val.
Forsta gangen genomfors hela intervjun — alla tre delar av funktionella fardigheter, alla tre
delar av hjalpbehov samt alla tre delar av anpassningar. Fraga hur barnet/ungdomen
brukar gora, inte vad de kan och gor vid enstaka tillfallen.

De kommande aren gors en avstamning av de svar som angetts tidigare. Arbetsterapeuten
fragar aven de fragor som barnet/ungdomen inte uppfyllde vid forsta tillfallet.

Vardena fylls i modulen PEDI

Fyll i vardena for skalpo&ng och medelvardets medelfel (SE) med en decimal under
funktionella fardigheter och hjéalpbehov. Markera decimalen med kommatecken. Antal
anpassningar registreras med heltal i respektive kolumn. Registrera 0 om inte anpassningar
ar aktuella inom respektive omrade (i kolumn inga, allmanna, hjalpmedel och omfattande).

Resultatet anvands i kliniskt arbete, for beskrivning av gruppen och dess utvecklingstakt
samt vid forskning

En studie frdn 2002 anvander PEDI (1). | studien ingar 63 deltagare med MMC och 37
deltagare med lipomyelomeningocele (LMC) i aldern 6 manader till 12 ar. Foraldrar svarar pa
fragor om barnets fardigheter dels vad barnet utfér och dels hur mycket hjalpbehov barnet
har.

Resultat i studien:

1. Ingen signifikant skillnad mellan barn med MMC och LMC.

2. Jamfért med barn utan funktionsnedséattning, vad dessa barn utfér och hur stort
hjalpbehov de har, sa visade det sig att barnen med funktionsnedséattning hamnade
lagre i vad de utférde samt att de hade storre hjalpbehov.

Aven i en studie frAn FBH i borjan p& 2000-talet (2) anvands PEDI for att f& fram hur
barn och ungdomar i aldrarna 6 ar 11 manader till 9 &r, sjalva kan utféra uppgifter inom
personlig vard. 60% av barnen hade moderat till maximalt hjalpbehov. Férdelen med
PEDI &r att det latt gar att fa fram ytterligare uppgifter som vad barnet kan forbattra och
trana. Ytterligare en fordel ar att det gar att f fram hur stort hjalpbehov
barnet/ungdomen har.
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MIN MENING

Genomfors vid 18, 19 och 20 ar, darefter vart 5:e ar.

Anvand sjalvskattningsformular och nyckelformular. Instrumentet kraver ingen utbildning for
att kunna anvandas.

| sjalvskattningsformularet skattar personen sin utforandekapacitet utifran pastaende om
utférandet av olika vardagsaktiviteter. Personen varderar darefter hur viktigt hen tycker de
olika sakerna &r. | sista steget prioriterar personen 4 saker hen vill andra pa. Uppmuntra
personen till att svara pa alla fragor/ items, eftersom det annars &r svart att fa fram
nyckelvardet.

Sjalvskattningsformularet anvénds som underlag for att fylla i Nyckelformul&ret.
Nyckelformularet omvandlar skattningarna till numeriska matt.

Varden fran nyckelformularet fylls i modulen "Min Mening”. Fyll i vardet for "summa”,
"personens matt” och "standard fel” med heltal i respektive kolumn.

Resultatet anvands i kliniskt arbete, for beskrivning av gruppen och dess utvecklingstakt
samt vid forskning.

Min Mening om olika aktiviteter — sjalvskattning av kompetens och varderingar (OSA-S),
version 3.0/2019.

Sjalvskattningsinstrument med grund i Model of Human Occupation, MOHO. Oversatt fran
originalet The Occupational Self Assessment (OSA). Instrumentets syfte ar att ge personer
mdojlighet att uttrycka sin egen uppfattning om aktivitetsutférande och delaktighet genom
skattning av kompetens vid utférande av vardagliga aktiviteter samt sin vardering av dem.

Internationella studier har visat att begrepp och skattningar ar valida och reliabla fér matning
av personers kompetens och varderingar om vad olika personer gor i sin vardag (3). Studier
har aven visat att instrumentet fungerar bra som utvarderingsinstrument (4). En annan studie
visar att instrumentet kan anvandas pa ett reliabelt sétt tillsammans med personer oberoende
av diagnos, funktionsniva och behandlingskontext (5).
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AKTIVITETSUTFORANDE

| nasta steg av den arbetsterapeutiska utredningen genomférs observation av
aktivitetsutforande i vardagsaktivitet.

AMPS

Genomfors vid 6, 12, 17, 30 och 50 ars alder. Kraver att arbetsterapeuten har
utbildning och har godké&nd kalibrering.

Vardena fylls i modulen "AMPS”. Fyll i varden for logits med tva decimaler och z-
score (inga decimaler) for motoriska fardigheterna och for processfardigheterna.
Markera decimalerna med kommatecken!

Resultatet anvands i kliniskt arbete, for att forsta gruppen personer med
ryggmargsbrack samt anvands vid forskning.

Arbetsterapeuter anvander ofta icke standardiserad observation for att analysera fardigheter
i aktivitetsutforande. Detta kan kliniskt vara en bra metod nar det galler att forsta varfor ett
barn inte klarar en specifik aktivitet i en specifik miljo. Personer med ryggmargsbrack, visar
det sig i den rapport vi nu gjort, har stora svarigheter att planera, initiera och genomfora
aktiviteter pa en generell niva (6). AMPS mater fardigheter i aktivitetsutférande pa en
generell nivd. AMPS har aldersnormer och gransvarden som &r valida for svenska barn.
AMPS har anvants i studier av barn med ryggmargsbrack och de visar sig i dessa att barn
med ryggmargsbrack far mycket lagre varde an de som forvantas av dem i forhallande till sin
alder bade pa motorisk fardighet och pé process fardighet. Laga varde pa dessa tva
variabler har visat sig i en annan studie ha samband med hur delaktiga barnen &r i skolan.
En tredje studie (alla tre ingar i rapporten) visar att AMPS-vardena - framforallt vardena pa
process fardigheter har ett samband med hur autonoma barnen éar i sin vardag. AMPS
forefaller darfor vara mycket viktig for att kunna visa pa risker for att bli beroende och mindre
delaktiga, hos gruppen barn med ryggmargsbrack. AMPS &r ett instrument som kraver
utbildning, men ar enligt de studier som finns unikt och viktigt i och med att det ger varden
som visar pa svarigheter i aktivitetsutforande pa en generell niva i dagligt liv som inga andra
instrument gér. AMPS bygger pa observation, &r standardiserat och ger aldersnormerade
varden. Det visar hur barnet gor och inte gér. Det resultat som kommer fram i en AMPS
bedémning kommer inte fram i ngra andra, idag existerande instrument
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FUNKTIONSFORMAGA

Det sista steget i den arbetsterapeutiska utredningen ar bedémning av
funktionsformaga péa kroppsniva, exempelvis handfunktion eller tidsuppfattning.

PDMS 2 - Finmotoriks utveckling

Genomfors vid 2, 4 och 5 ars alder. Kraver ingen formell utbildning for att kunna
anvandas. Uppgifterna ar enbart validerade pa amerikanska barn.

Vardena fylls i modulen "PDMS 2”. Fyll i barnets alder i manader, rapoang (inga
decimaler) och standard score (inga decimaler) for deltestet "Grasping” och deltestet
"Visual motor integration”.

Resultatet anvands i kliniskt arbete, for beskrivning av gruppen och utvecklingstakt
samt for forskning.

Det finns ingen uppgift om barn med ryggmargsbrack och deras finmotoriska utveckling under
de forsta aren av deras liv. For att veta att ratt stod i interventioner ges till narstaende behovs
dokumentation av detta. | en studie av Lomax-Bream et.al. (7) undersoktes 91 barn med
ryggmargsbrack och 74 kontrollbarn vid 6 man, 12 man, 18 man, 24 man och 36 man.
RESULTAT: Motoriken undersdktes med Bayley Motor Scale. Det visade sig att barn med SB
utvecklades langsammare jamfort med kontrollbarnen. Resultatet visade ocksa att om barnen
hade shunt och hogre bracknivaer sa blev resultatet annu sémre. Barn med SB nadde inte
den forvantade nivan av motoriska fardigheter vid 36 méan alder. Barn med SB fortsatter att
oka sina motoriska fardigheter upp till 2-3 ars alder, matt med detta test. Connolly et.al. (8) har
undersokt, 48 barn utan funktionsnedsattning. Syftet var att f& fram concurrent validitet mellan
Bayley-1ll och the Peabody Developmental Motor Scale—2 (PDMS-2). Studien visar att
bedomningen av finmotoriken med PDMS-2 pa barn aldre 4n 18 manader battre fangar
barnens finmotoriska svarigheter jamfort med Bayley-Ill. Ska yngre barn bedomas
rekommenderar forfattarna att Bayley-Ill anvands.

KA TID - Tidshantering

KaTid-B Genomfors vid 7 ars alder och KaTid-U genomfors vid 11 samt 15 ars alder.
Kraver att arbetsterapeut har godkand utbildning i KaTid.

Vardena fylls i modulen "KaTid-B” alternativt KaTid-U. Fyll i antal rapoang (inga
decimaler) och antal skalpoang (inga decimaler).

Resultaten anvands i kliniskt arbete, fér beskrivning av gruppen, utvecklingstakt och
for forskning.
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Det ar fortfarande endast fa artiklar publicerade om tidshantering och personer med rmb och
hur dessa funktioner paverkar vardagsfungerande (6, 9). Tidshantering, som omfattar kansla for
tid, tidsuppfattning och planering av tid, handlar bade om spatialt tankande, planeringsféormaga
och om prospektivt minne. Tidshantering &r en viktig faktor fér att de dagliga aktiviteterna ska
genomfdéras i ratt tid. Den kravs for att klara nastan all delaktighet i samhallet. Klinisk erfarenhet
visar att det finns svarigheter med tidshantering for personer med rmb. Detta problemomrade
behover studeras mer ingaende.
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