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Introduktion

Egen Klassifikation (EK) -skalaen blev udviklet som et redskab til at male sméa aendringer i fysisk funktion
over tid hos kerestolsbrugere med spinal muskelatrofi (SMA) og Duchenne muskeldystrofi (DMD). Navnet
Egen Klassifikation betyder, at den maler en persons egen oplevelse af funktionsevne i hverdagen.

Skalaen bestar af 17 items. Den samlede score beregnes som summen af alle items. Den hgjeste score (51)
viser den lavest mulige funktion, og den laveste score (0) viser den hgjst mulige funktion. Skalaen bestod
oprindeligt at 10 items, som i EK2 er udvidet til 17 items.

Skalaen kan anvendes pa siddende personer med andre typer neuromuskulaere sygdomme, men er kun
valideret for ikke-gadende personer med SMA og DMD. Svaret pa hvert spgrgsmal, og ikke kun den samlede
score, indikerer, hvilken behandling, der skal iveerkseettes.

Gennemfgrelse af testen i praksis

¢ Undersggelsen udfgres som en samtale, hvor testpersonen og evt. en hjaelper interviewes af
undersggeren om, hvordan individuelle funktioner (spargsmal EK 1-17) normal udfgres, hvor det er
muligt, kan man bede testpersonen om en demonstration.

e Formalet er atindsamle s& meget korrekt information som muligt, sa hvis testpersonen ikke kender
svaret pa et spgrgsmal, er det vigtigt at sperge den person, der kender funktionen fra dagligdagen.

e Skalaens spgrgsmal scores pa baggrund af det bedste personen har preesteret i Igbet af de seneste
to uger, iseer hvis der er variation mellem gode og darlige dage. Hvis en score falder mellem to
kategorier, vaelges den score, der viser den hgjeste funktionsevne.

o Dette geelder ogsa, selv om de fleste svarmuligheder angiver, at personen “kan” udfgre aktiviteten.

e Spgrgsmalene til item EK7 “Vende sig i seng” (kategori 2 og 3) og EK10 “Alment befindende” kan
udelukkende besvares gennem interview.

¢ Undtagelser til dette er spgrgsmalene til item EK4 “Balance” og EK 5 “Armbevaegelser”, hvor
testpersonen undersgges for at se, hvad han faktisk er i stand til, ikke hvad han har gjort i de
sidste to uger.

e Ved undersggelsen sidder testpersonen i sin kagrestol med tilhgrende specialudstyr- med saedet i en
sa vandret stilling som muligt (ikke tiltet).

e Hovis testpersonen anvender korset eller halskrave, beholdes dette pa.

e Hvis personen bruger el-sele, ma denne- under testen - kun bruges som stationeer sele og ikke til at
forbedre funktionsevnen. Hvis formalet er at vurdere el-selens effekt pa funktionsevnen, skal dette
registreres seerskilt.

o Eksisterende siddestillingstilpasninger bibeholdes under testen, men el-funktioner ma ikke bruges til
at forbedre funktionsevnen under testen- eks. tilt.

Denne opdatering er lavet i et samarbejde mellem Anna Mayhew, Meredith
James, Amy Wolfe, Mariana Di Marco fra England og Pia Zinck Drivsholm og
Ulla Werlauff fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

TAK TIL Frederik Borggaard, som hjalp med at demonstrere de forskellige
items. Denne manual er dedikeret til hans minde.
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Scoring af de enkelte spergsmal (EK 1-17)

Usikkerheder ved scoring

Hvis en score falder mellem to kategorier, veelges den, der repraesenterer den hgjeste funktionsevne
(laveste score).

EK 1: BRUG AF KGRESTOL

Spergsmal til i 5
testpersonen Hvordan kommer du rundt inde og ude*
Bruger du en manuel kgrestol i nogle situationer?
Kan du vise mig hvordan?
For at afggre om der skal scores 2 eller 3 spgrg: Er der situationer, hvor det kan veere
sveert for dig at styre kerestolen, fx nar det er koldt.
Score Flere oplysninger Yderligere information

0 Kan kere en manuel kgrestol pa plant underlag, Bed om at fa det vist
10m eller mere

1 Kan kere en manuel kgrestol pa plant underlag,
men mindre end 10 m

2 Kan ikke selv kgre manuel kgrestol, men bruger el- Personen betjener el-kgrestolen
karestol uden besveer. uden problemer.

3 Bruger el-kgrestol, men skal i nogle situationer have  Personen siger, at han ikke kan
hjeelp til at styre den (fx nar det er koldt eller styre stolen, hvis han fx har kolde
bleeser). fingre, kgrer opad, har meget tgj

pa osv.

Demonstration af Score 2 — yderligere spgrgsmal vil afklare, om han skal scores som 3
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EK 2: FORFLYTNING TIL/FRA KGRESTOL

06-2025

Spergsmal til
testpersonen

Score

Hvordan kommer du fra kerestol til seng?

|

Kan du vise mig eller forteelle mig, hvordan du ger?

l

Kategori 2 eller 3 kan forklares eller demonstreres af testpersonen eller evt. en hjeelper.

Scoringsmuligheder
Kan flytte mig fra ka@restolen uden hjzelp.

Kan flytte mig selv fra kegrestolen med et
hjeelpemiddel.

Skal have personhjeelp og evt. hjeelpemiddel til at
flytte sig fra karestolen (lift el. lignende).

Skal have personhjeelp og_hovedstgtte ved flyt fra
karestolen.

Flere oplysninger

Eks et glidebraedt

Lift uden hovedstatte, kan ogsa
veere staende forflytning —
personens knze mod hjeelperens
knee.

Anvender lgftesejl, der gar hele
vejen op om nakken for at stotte
hovedet eller som beskrevet.
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EK 3: MULIGHED FOR AT STA

Spergsmal til . 2o s
testperson Kommer du af og til op at sta? Hvordan gar du det”
Kan du vise eller forteelle mig, hvordan du ger?
Kategori 3 kan evt. skyldes kontrakturer
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
0 Kan sta kortvarigt, enten selvsteendigt, ved at stgtte
med armene eller med personstgatte. . .
Der scores 0, hvis man kan sta
. selvsteendigt, omend Kkortvarigt,
0 L(taér;;:]anZ?;v med statte af knee (som med o] T e e — 6 o
) kasser her gor det muligt at
identificere dem, som kan sta
kortvarigt, uden at aendre
scoringsproceduren.
1 Kan sta selv med stgtte af knee og hofter (som i
stastativ).
2 Kan sta selv med fuld stette af knae, hofter og krop Dette omfatter fx et vippeleje eller
stafunktion i kerestol
3 Kan ikke sta pa nogen made.

Score 0 — Kan sta selv ved at stgtte sig til stolen og har ikke bruger for skinner eller yderligere stgtte
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EK 4: BALANCE | KORESTOL
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Spergsmal til
testperson

Score

Kan du bgje dig forover og til siderne og komme tilbage til opret stilling?

Kan du vise mig, hvordan du ggr?

BEMAERK

o Kogrestolens szede skal vaere sa vandret som muligt og ma ikke veere tiltet under

undersggelsen.

Evt. korset beholdes pa.

Sidestatter fiernes, hvis det er muligt.
Evt. el-sele ma kun anvendes stationeert, altsa ikke skifte position.

Kompensatoriske bevaegelser er tilladt

Scoringsmuligheder

Kan komme op fra helt foroverbgijet stilling; det er
tilladt at skubbe sig op med haenderne.

Kan bevaege overkroppen > 30 grader frem og/eller

til siden og komme tilbage til opret.

Kan bevaege overkroppen til < 30 grader frem
og/eller til en af siderne og komme tilbage til opret.

Kan ikke selv skifte stilling i overkrop, kan ikke sidde
i kerestolen uden stgtte af krop og nakke.

Bevaegelsen skal forega i kroppen og ikke kun i skuldre og hoved

Flere oplysninger

Overkroppen skal kunne komme
ned og hvile pa larene, begge
haender skal rgre
fodstatten/foden, og testpersonen
skal kunne rejse sig selvstaendigt
fra denne stilling. Det er tilladt at
skubbe sig op med haenderne.

Kan bgje overkroppen til > 30
grader i mindst én retning — enten
frem eller til en af siderne — og
komme tilbage til opret.

Kan bgje overkroppen til < 30
grader i mindst én retning — enten
frem eller til en af siderne — og
komme tilbage til opret.

Kan ikke skifte stilling i overkrop
eller laene sig frem. Personer,
som sidder permanent
fremadlaenede med stgtte foran
pa kroppen, scorer ogsa 3.

Score 1 — Kan bgje overkroppen til siden med mere end 30°
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EK 5: ARMBEVAGELSER.

Spergsmal til
L Hvor hgjt kan du lgfte arme og haender? Kan du bevaege fingre, haender og arme? Kan
du lgfte en eller begge haender til munden? Hvor meget kan du bevaege dem?
Kan du vise mig, hvordan du ggr?
BEMAERK - bevaegelserne er relateret til skulder-, albue- og handled og starter med
haenderne placeret pa skadet
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger

0 Kan lgfte mindst en arm over hovedet med eller Kan lgfte mindst én arm over

uden kompensatoriske bevaegelser. hovedet, kompenserende
beveegelser er tilladt, men
hovedet ma ikke bgjes for at
mindske afstanden.

1 Kan ikke lgfte arm/e over hovedet, men kan lgfte Kan lgfte mindst en underarm op
mindst én underarm mod tyngden; hand til mund til munden. Kompenserende
med eller uden albuestgtte. bevaegelser og stgtte af

underarm er tilladt.

2 Kan ikke lgfte underarmene mod tyngden, men kan  Kan lgfte mindst en hand mod
bruge haenderne mod tyngden, nar underarmen er tyngden. Underarmsstgtte pa
understattet. bord eller bordkant er tilladt.

3 Kan ikke bevaege haenderne mod tyngden, men kan  Fx kgre en el-kgrestol, hvis
bruge fingrene pa mindst den ene hand. handen er placeret pa joysticket,

eller anvende en "touch” skaerm.

Score 1 — Kan Ilgfte en hand til munden med albuestaotte
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EK 6: KAN BRUGE ARME/HANDER | SPISESITUATIONER

Spergsmal til

e Kan du beskrive, hvordan du spiser?

Har du brug for at have albuen pa bordet, nar du spiser?
Hvis ja, tager du den anden hand til hjeelp?

l

Kan du vise eller forklare mig, hvordan du ger?

Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger

0 Kan spise og drikke uden albuestgtte. Kan lgfte kop eller glas til
munden og bruge kniv, gaffel
eller ske uden at have brug for
albuestgtte.

1 Spiser og drikker med understgttet albue. Har brug for albuestgtte for at
spise og/eller drikke.

2 Spiser med underarmsstgtte og evt. stgtte af Som beskrevet og/eller med

modsatte hand og/eller hjaelpemidler (eks sugergr).  kompenserende beveegelser (fx
ved at stgtte underarmen pa
kanten af bordet).

Alternative metoder som fx
bordforhgjer/forhgjet bord er
tilladt

3 Skal mades. Dette geelder ogsa brug af
hjeelpemiddel som fx “Neater
Eater” Igftearm, robotarm og eller
hjeelper.

Score 2

....

Bordet er forhgjet, og underarmen stottet af bordkant ~ H@jt bord, underarmsstotte, drikker
med sugergr
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EK 7: VENDE SIG | SENGEN
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Spergsmal til
testperson

Score

Hvordan vender du sig i sengen i Igbet af natten?

|

Kan du forklare mig, hvordan du ger?

BEMZAERK: Hvis personen kan vende sig selv helt eller delvist, er antallet af vendinger
underordnet. Hvis personen er tvivl, kan spgrgsmalet stilles til hjeelper/foraelder.

Scoringsmuligheder

Kan vende sig i sengen med dyne pa. Antal
vendinger er underordnet.

Kan vende sig delvist, men skal have hjeelp til at
komme helt rundt.

Kan ikke vende sig. Vendes af hjelper 0-3 gange
om natten.

Kan ikke vende sig, har brug for at blive vendt
mindst 4 gange om natten.

10

Flere oplysninger

Kan vende sig i sengen fra
ryggen til begge sider. Antal
vendinger er underordnet.

Kan vende sig delvist eller kan

vende sig i én retning, men ikke
tilbage igen. Kan have brug for

hjeelp.

Hjeelp kan veere sengehest, hjeelp
til lejring af ben eller til at rette pa
dynen.

Det mest almindelige antal
vendinger er 0-3 gange (vurderet
over de seneste to uger).

En score pa 2 omfatter personer,
som ikke selv kan vende sig, men
ikke har behov for at blive vendt i
labet af natten.

Det mest almindelige antal
vendinger er 4 eller flere gange.
Nogle gange foretraekkes
hjeelperens oplysninger. Hvis der
stor uoverensstemmelse, er
spergsmalet hvad gennemsnittet
har veeret i de seneste 14 dage.
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EK 8: HOSTEEVNE

Spergsmal til
L Hvordan hoster du, nar du er ngdt til at hoste?
Ma jeg hgre, hvordan det lyder?
BEMAERK: Hvis personen oplyser, at han aldrig hoster, bedeammes spgrgsmalet pa
baggrund af hostelyd og remning.
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
0 Kan hoste op ved eqen kraft. Hoster altid uden hjeelp, kraftigt
€gen Xrafl. host og lyd.
. . . Klarer sig almindeligvis uden
1 Svagt host, men kan remme sig. Ma undertiden hizelp
have hjeelp i form af hostestatte. Ved lungeinfektioner kan der
vaere behov for hjelp til at hoste
(freénding, CPAP, manuel
hostestotte)
. . i Skal have hjeelp til at hoste op.
2 Kan ikke selv hoste eller fa slim vaek fra halsen. Hjzelp kan vaere, at personen skal
Kan kun hoste i visse stillinger, og har altid brug for ~ sidde/ligge i i en bestemt stilling,
hjaelp og/eller hjaelpemidler. manuel hostestgtte og/eller
freanding. Der kan nogle gange
vaere brug for hostemaskine.
. Der er brug for mekanisk
> \l/JS:tigtisc:r?sn d()tlslea;:?grs th%s?ea%:;lli?n;otriIS:tgﬁoste o] hostestatte i form af sug, og/eller
P P- hyperventilationsteknikker og/
eller hostemaskine for at holde
luftvejene rene.

11
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EK 9: TALE.
Spergsmal til
testperson
Kan du tale sa hgijt, at det du siger, kan hgres, hvis du sidder bagest i et stort lokale?
Har du lyst til at demonstrere det?
BEMAERK:
e Stemmen evalueres ogsa hvis personen bruger respirationshjeelp.
¢ Nogle gange er personen ikke selv opmeerksom pa, at han taler sagte og ikke
kan haeve stemmen. Hvis det er tilfeeldet, scores det, der hgres, ikke hvad
personen siger.
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
0 Har en kraftig stemme. Kan tale og synge hgaijt. Kan tale kraftfuldt i leengere tid.
1 Taler normalt, men kan ikke haeve stemmen. Taler med deempet stemme (kan
haeve stemmen, men ikke i
lzengere tid).
2 Taler med lav stemme, traekker vejret efter 3-5 ord. Taler sagte og/eller skal traekke
vejret efter kun fa ord.
3 Talen er vanskelig at forsta for personer uden for
den naermeste kreds.

12



EK2 User's manual Version 3 06-2025

EK 10: ALMENT BEFINDENDE- RELATERET TIL MULIG PAVIRKNING AF
RESPIRATIONEN

Spergsmal til
testperson
Sover du godt om natten? Har du hovedpine om morgenen?
Har du besvaer med at vagne om morgenen? Hvordan er dit humar?
Har du tabt dig? Hvordan er din appetit? Har du brug for hvile i Igbet af dagen?
Er du bange for at vaere alene hjemme?
BEMAERK: Dette spgrgsmal vedrerer en evt. pavirkning af respirationen, ikke fysiske
problemer eller problemer med maven/fordgjelsen.
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
0 Ingen klager - har det godt.
. , _ Har ofte behov for at skifte stilling
1 'Sl';ettes hurtigt. Har sveert ved at finde hvile i stol og i karestolen (bruger hyppigt el-
9 funktioner som tilt og rygleen til at
skifte stilling) oplevelse af
rastlashed ved hvile.
2 Morgenhovedpine, veegttab, appetitigshed, bange De naevnte problemer er et tegn
for at falde i sevn om natten, sover darligt. pa hypoventilation. Der kan ogsa
veere problemer med at
vagne/fgle sig udhvilet.
3 Som ovenfor og derudover symptomer som: ?Zmﬁ)é?;?i:é? #nggan n%( en o
humegrsvingninger, ondt i maven, hjertebanken og tenpdpens til at svéde 9
svedeture. Disse symptomer ses sjeeldent i
dag, da de normalt afhjeelpes
med respirationhjeelp, men man
bgr stadig veere opmaerksom pa
dem.

13
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Spergsmal til
testperson

Score

Er du ngdt til at planlaegge din dag eller hvile dig i labet af dagen for at undga at blive alt

for treet?

Scoringsmuligheder

Bliver ikke treet i labet af dagen.
ELLER

Bliver traet, men begraenser ikke aktiviteter

Skal begraense aktivitetsniveauet for at undga at
blive for treet.

Skal begraense aktivitetsniveauet og tage “et hvil
for at undga at blive for treet.

Bliver traet i Igbet af dagen pa trods af hvil og
begraensning af aktivitetsniveau.

14

Flere oplysninger

Bliver ikke treet eller har ikke
behov for at begraense aktiviteter.
Hviler ikke i Igbet af dagen/tager
ikke en lur.

Begraenser aktivitetsniveauet for
at undgé at blive for traet. Undgar
fx aktiviteter om dagen, hvis man
skal ud om aftenen og omvendt.

Hvis personen har brug for hvile i
lzbet af dagen, scores 2. Kan
ogsa veere at laegge ryglenet helt
ned, ikke kun at ligge i en seng.
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EK 12: HOVEDKONTROL

Spergsmal til
testperson
Hvor meget hovedstatte har du brug for i din kerestol? Kerestolens saede skal veere sa
vandret som muligt.
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
. Har ikke brug for hovedstgtte.

0 Har ikke brug for hovedstgatte. Kan selv holde hovedet pa
stigninger/standardramper. Taber
aldrig hovedet frem/tilbage.

(Kan have nakkestgtte pa
karestolen, men har ikke brug for
den i opret position).
. . Har brug for stette af hovedet
T et e o e b (kkestot, mpershand)
per), pal 9- der kagres op og ned ad
skraninger (standardramper).
. : Har brug for nakkestette bade
2 Har brug for hovedstette ved kersel i kerestol inde ved inden- og udendars karsel.
og ude, men kan holde hovedet, nar stolen star
stille.

3 Har altid brug for hovedstgtte — ogsa nar karestolen  Altid brug for statte.

star stille.

15
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hgjre eller venstre side af stolen.

tilpasninger af enten joystick eller

kreefter og kan placeres hvor som

vende stolen/kgre i ujeevnt terraen

Spergsmal til
testperson
Hvilken type joystick bruger du til at kontrollere din kgrestol?
Kan du vise mig, hvordan du styrer din kgrestol?
Er den blevet tilpasset til dine behov?
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
0 Bruger et standardjoystick, som ikke er Standard joystick er det
specialtilpasset. karestolen er udstyret med fra
leverandgren, og sidder enten i
1 Bruger et saerligt/tilpasset joystick, som er nemt at Scorer 1, hvis der er foretaget
bevaege, eller har faet tilpasset kgrestolen for at
kunne bruge joysticket. dets placering (gget lsengde,
&ndret bevaegeudslag/starre
kugle/knop)
2 Bruger anden teknik end joystick til at styre med, fx ~ Skannet karsel kreever meget fa
pust/sug-system eller skannet karsel.
helst. Denne kategori omfatter
ogsa nye teknikker og personer,
som delvist kan betjene deres
karestol selv, men har brug for
hjeelp i nogle situationer (fx at
eller i koldt vejr).
3 Kan ikke selv styre en kgrestol. Ma have en anden Hvis stolen styres af en hjaelper
person til det. pga. kognitive vanskeligheder,
noteres dette.

Score 0 — standard joystick uden
specialtilpasninger

16
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Spergsmal til
testperson

Score

Er du ngdt til at tilpasse din kost for at kunne spise den?

Scoringsmuligheder

Kan spise alle former for mad uanset konsistens.

Spiser udskaret mad eller undgar hard/sej mad.

Spiser finthakket/pureret mad. Kan have brug for
kosttilskud.

Far det meste af maden via sonde.

17

Flere oplysninger

Kan spise alle former for mad
uden tilpasning.

Far mad skaret ud eller undgar
hard mad som pizzakanter,
brasede kartofler og sejt kad.

Spiser finthakket/pureret mad.

Far kun en minimal del af maden
gennem munden. Spgrgsmalet
handler udelukkende om
konsistens, uanset om
testpersonen far sondemad
og/eller kosttilskud.
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Spergsmal til
testperson

Score

Hvor lang tid tager det dig at spise et helt maltid?

BEMZAERK: Dette kan variere fra kultur til kultur. Brug landets/familiens normale
maltid som malestok for tidtagningen.

Scoringsmuligheder

Kan spise et helt maltid pa samme tid som dem, jeg

spiser sammen med.

Kan spise et helt maltid, men har brug for ekstra tid

(ca. 10 minutter).

Kan spise et helt maltid, men behgver betydelig
mere tid sammenlignet med dem, der spiser det
samme maltid (15 minutter eller mere).

Kan ikke spise et helt maltid /kan kun spise sma

portioner.

18

Flere oplysninger

Kan spise et helt maltid i samme
tid som dem, jeg spiser sammen
med.

Kan kun spise et helt maltid lige
sa hurtigt som andre ved
opmuntring eller ved ekstra tid
(ca. 10 minutter).

Kan spise et helt maltid, men
behgver betydelig mere tid eller
spiser mindre portioner.

Kan ikke spise et helt maltid pa
trods af ekstra tid/spise sma
portioner.
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Spergsmal til
testperson

Score

Har du nogensinde problemer med at synke?

BEMZERK: Dette er ogsa en vurdering af, om maden sidder fast i halsen/svaelget, ikke

kun om den kommer galt i halsen/ luftvejene.

Scoringsmuligheder

Har aldrig problemer med at synke, og far aldrig
mad eller drikke galt | halsen.

Kan have problemer med at synke saerlige typer
mad og far det af og til galt i halsen (mindre end en
gang om maneden).

Har jeevnligt problemer med at synke
mad/drikkevarer eller fa maden galt i halsen (mere
end en gang om maneden).

Har problemer med at synke slim og spyt.

19

Flere oplysninger

Far ikke mad galt i halsen eller
har problemer med at synke mad
eller drikke

Kan have problemer med at
synke/fa mad galt i halsen
(mindre end en gang om
maneden).

Har jeevnligt problemer med at
synke eller f& mad galt i halsen
(mere end en gang om maneden)
eller har brug for at sidde/ligge i
en bestemt stilling eller dreje
hovedet for at kontrollere
synkningen.

Har problemer med at synke spyt
eller sekret.

Spearg, hvor ofte det er et problem
og evt. hvorfor. Er det forbundet
visse situationer
(ventilationsmaske eller
thraceotomi) lungeinfektioner,
siddestilling etc.
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EK 17: HANDFUNKTION.

Spergsmal til
L Kan du udfere falgende opgaver med dine haender?
Abne en uabnet flaske vand?
Skrive to linjer tekst/ord?
Kan du skrive din underskrift eller betjene en fiernbetjening eller mobiltelefon?
Score Scoringsmuligheder Flere oplysninger
. . Hvis forseglingen allerede er
0 Kan skrue laget _af en uabnet flaske vand/sodavand brudt, kan man ikke score 0.
og bryde forseglingen.
1 Kan skrue laget af en flaske vand/sodavand, nar
forseglingen er brudt
Den anden hand ma godt bruges
Kan skrive to linjer i handen eller anvende til at flytte papiret. Eller kan
computertastatur. anvende et tastatur med en eller
to haender, men mere en kun en
eller to taster.
2 Kan skrive underskrift eller sende SMS/anvende Kan skrive sin underskrift eller
fiernbetjening. navn, kan sende en sms eller
bruge en fjernbetjening
3 Kan ikke bruge haenderne.

Score 1 — hvis han kan skrive to eller flere linjer pa

Score 0 — hvis han kan skrue laget af en uébnet ;
et stykke papir

flaske; score 1 — hvis flasken har veeret abnet for
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