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SAMMANFATTNING

Afasi dr en forvarvad sprakstorning som kan uppkomma efter stroke och paverkar bade
personen som fatt afasi och de narstaende. Enligt tidigare studier anser personer med
afasi att de har mindre kommunikationssvarigheter an vad de narstaende upplever. De
narstaende upplever i sin tur svarigheterna som mindre &n vad logopeder bedomer.
Skattningsformuldren Communication Outcome after Stroke (COAST) och Carer
Communication Outcome after Stroke (Carer COAST) kan anvéndas for att undersdka
upplevelserna hos personer med afasi och deras nérstaende avseende den sprakliga och
kommunikativa férmagan hos personen med afasi samt livskvaliteten hos bada parter.
Studien syftade till att med COAST och Carer COAST studera upplevelserna hos
personer med afasi och deras narstaende samt hur dessa forholl sig till en spraklig
bedémning. Ytterligare ett syfte var att pabdrja validering av COAST och Carer
COAST pa en svensk population. En kvalitativ och en kvantitativ analys gjordes. Tjugo
personer med afasi och nitton narstaende deltog. Det var inga storre skillnader mellan
skattningarna av deltagarna med afasi och deras narstaende. Skattningarna stamde aven
till stor del 6verens med den sprakliga beddmningen dven om de nérstaende Gverlag
skattade svarigheterna som storst. Livskvaliteten var negativt paverkad for de flesta
deltagarna. Studiens resultat 6kar insikten om de olika upplevelserna vilket kan vara av
betydelse i den kliniska verksamheten. Valideringen av COAST och Carer COAST kan
innebdra att skattningsskalorna i storre utstradckning kan anvandas kliniskt och inom
forskning.

Nyckelord: afasi, stroke, narstaende, upplevelser, logopedi, Communication Outcome
after Stroke, Carer Communication Outcome after Stroke

ABSTRACT

Stroke can result in aphasia which is an acquired language disorder. It affects both the
person with aphasia and the relatives. Previous studies have shown that people with
aphasia consider themselves to have fewer difficulties with communication in
comparison to their relatives’ opinions. The relatives rate the difficulties as less severe
in comparison to the speech and language pathologists. The scales Communication
Outcome after Stroke (COAST) and Carer Communication Outcome after Stroke (Carer
COAST) can be used to investigate the experiences of the people with aphasia and their
relatives regarding the language and communication ability of people with aphasia and
the quality of life for both groups. By using COAST and Carer COAST this study
aimed to investigate the experiences of people with aphasia and their relatives and to
compare their experiences to the assessment of language. This study also aimed to start
a validation of COAST and Carer COAST on a Swedish population. A qualitative and a
quantitative analysis were used. Twenty people with aphasia and nineteen relatives were
participating. The ratings between people with aphasia, their relatives and the speech
and language pathologist did not differ a lot even though the relatives rated the
difficulties as most severe. The quality of life was negatively affected for almost all
participants. This study provided deeper insight in the different experiences which can
be crucial in the clinical practice. The validation of COAST and Carer COAST can
contribute to an extended use of the scales clinically and in research.

Keywords: aphasia, stroke, relative, experiences, speech and language pathology,
Communication Outcome after Stroke, Carer Communication Outcome after Stroke
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1. Bakgrund

1.1. Afasi

"An individual's aphasia is a family problem™
(Davis, 1983, s. 290)

1.1.1. Orsak, prevalens och symtom

Afasi definieras som en sprakstorning som uppstar efter en forvarvad hjarnskada
(Ahlsén, 2008) i de sprakliga omradena i vanster hemisfar (Simmons-Mackie et al.,
2013). Stroke &r en vanlig orsak till afasi men &ven tumdrer, traumatiska hjarnskador,
progredierande neurodegenerativa sjukdomar eller demenssjukdomar kan leda till afasi
(Ahlsén, 2008). | Sverige drabbas varje ar ungefar 8 000-10 000 personer av afasi och
av dessa ar 35 % i arbetsfor alder (Afasiforbundet i Sverige, 2016). Afasi ar en
symtomdiagnos (Ahlsén, 2008) och hjarnskadans lokalisation och utbredning paverkar
svarighetsgraden och symtomen (lbanescu & Pescariu, 2010). Vid afasi kan de
sprakliga aspekterna pragmatik, semantik, syntax, morfologi och fonologi paverkas
(Ahlsén, 2008).

1.1.2. Konsekvenser av afasi for individen

Afasi kan innebéra en plotslig och skrammande férandring som gor att det blir svart att
kommunicera, delta i olika aktiviteter och uppratthalla relationer (Simmons-Mackie et
al., 2013). Personer med afasi upplever att de har farre personer att kommunicera med,
att de inte far lika manga samtalstillfallen och att samtalsémnena ar begransade i
jamforelse med fore afasin. De far &ven en mer passiv roll och samtalspartnern &r den
som framst for samtalet. Afasi paverkar ocksa personernas sinnesstamning och de kan
ké&nna ilska, sorg och frustration i kombination med hopp om acceptans for sin situation
samt tillfrisknande (Blom Johansson, 2012). Aven om de sprakliga formagorna
forbattras, vilket i sin tur kan leda till en okad livskvalitet, sa ar det psykiska tillstandet
ofta oférandrat (Spaccavento et al., 2013).

Afasi begransar personerna fran att visa sin kompetens och personlighet da de har svart
att delta i samtal och uttrycka kunskap, kénslor och tankar. De kan uppleva en rédsla for
att uppfattas som inkompetenta och om omgivningen betraktar personerna som detta far
de ocksa farre mojligheter till att delta i samtal. Minskad tillgang till kommunikativa
tillfallen paverkar i sin tur livskvaliteten. Manga personer med afasi far inte mojlighet
att vara delaktiga i familjeaktiviteter och beslutsfattande (Kagan, 1998). Personer med
afasi upplever att det ar en trygghet att ha sin partner i niarheten och ar tacksamma for
stodet de far samtidigt som de ar radda for att vara en belastning, kénna sig beroende
samt 0verbeskyddade (Blom Johansson, 2012).

Enligt Parr et al. (1997) kan kommunikation ske pa manga satt, genom olika modaliteter
och for varierande syften (Long et al., 2008). Vid utredning efter stroke ar det darfor
viktigt att studera vilka av de sprakliga och kommunikativa formagorna som har berorts
(Ahlsén, 2008). Hansyn bor utover detta enligt Parr et al. (1997) ocksa tas till individens
upplevelser av sina kommunikationssvarigheter samt till vilka konsekvenser de far for
personens liv och valmaende (Long et al., 2008). Ett verktyg som skulle kunna
anvandas for att ta reda pa hur kommunikationsférmagan paverkar livet for personer



med afasi &r skattningsskalan Communication Outcome after Stroke (COAST) (Long et
al., 2008) (en narmare beskrivning av COAST ges pa sida 5).

1.1.3. Konsekvenser av afasi fér de néirstaende

Sprak- och talstorningar innebér inte bara en funktionsnedsattning hos individen utan
paverkar dven omgivningen och samtalspartnern (Hartelius, 2008). Livet forandras
plotsligt for de narstaende (Simmons-Mackie et al., 2013) som ar de som vanligtvis
kommunicerar med personen som har afasi (Dorze & Brassard, 1995). Det innebdr ofta
en obegriplig forandring som paverkar relationen, rollerna, valmaendet och vardagliga
aktiviteter (Simmons-Mackie et al., 2013). Det kan upplevas som skrammande och den
narstaende kan kanna sig osaker samt sarbar i den nya situationen. Den egna identiteten
kan ocksa paverkas da den narstaende ofta blir den informella omsorgsgivaren och far
inta en ny roll som innebdr ett stort ansvarstagande for personen med afasi (Backstrom,
2010).

Afasi leder ofta till en begréansad formaga for bade personen med afasi och de
narstaende att delta i samtal samt socialt umgange. Det kan bli svart att genomfora
tidigare aktiviteter som exempelvis att resa (Sjoqvist Natterlund, 2010). Det &r vanligt
att de narstaende upplever skuld och skam om de gor nagot for sin egen skull, darfor
kretsar deras liv ofta kring personen som insjuknat i stroke (Béckstrom, 2010).

De narstaende kan kdnna sig ensamma tillsammans med personen som insjuknat i
stroke. Det kan bero pa att responsen fran personen uteblir eller att reaktionerna ar sa
annorlunda fran tidigare att den narstaende kan uppleva personen som en framling.
Kéanslor av utanforskap, forlust och sorg forekommer ocksa hos narstaende da vannerna
ofta drar sig undan (Béackstrém, 2010). Enligt Ross och Morris (1989) &r depression hos
narstaende vanligt (Long et al., 2009) och de skattar det egna valmaendet lagre i
jamforelse med anhdriga till personer som fatt stroke men inte afasi (Forsberg-Warleby,
2002). De narstaende skattar dock inte lagre tillfredsstallelse i relationen med sin
partner an vad anhdriga till personer som fatt stroke utan afasi gor (Forsberg-Warleby et
al., 2004).

Det saknas idag tillrackligt med forskning om hur de narstaende paverkas av
kommunikationsférmagan hos personen som fatt afasi efter stroke (Long et al., 2009).
Det behovs ocksa fler studier for att 6ka forstaelsen for hur livskvaliteten forandras for
narstaende da en nara anhorig drabbas (Forsberg-Warleby et al., 2004). Aven en tidigare
studie av Blom Johansson (2012) framhéaver vikten av att framtida studier underséker
erfarenheterna av samtal hos personer som har afasi och hos samtalspartnern.

Det finns fa instrument som mater de narstaendes upplevelser av kommunikations-
formagan hos personen som fatt stroke. De instrument som finns inriktar sig pa
belastningen for de narstdende men inte pd kommunikationens paverkan (Long et al.,
2009). En anledning till varfor det ar svart att veta hur de narstaende péaverkas av
kommunikationsférmagan kan vara att det saknas passande bedomningsinstrument. Det
finns evidens for att intervention som riktar sig till narstaende ar av betydelse (Long et
al., 2009) och detta belyser vikten av att upptacka deras behov. Carer Communication
Outcome after Stroke (Carer COAST) (en narmare beskrivning av Carer COAST ges pa
sida 5) &r en skattningsskala som skulle kunna anvéndas for detta syfte (Long et al.,
2009).



1.2. ICF

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) &r ett
klassifikationssystem som publicerades av World Health Organization (WHO) ar 2001
(se figur 1). I ICF beskrivs olika komponenter som interagerar med varandra utifran en
specifik hdlsobetingelse: kroppsfunktion och anatomisk struktur, aktivitet, delaktighet,
omgivningsfaktorer och personliga faktorer (Socialstyrelsen, 2003). Aktivitet avser hur
individen utfor en handling eller uppgift (Lexell, 2016) som exempelvis att ga och
handla. Delaktighet syftar pa individens medverkan och engagemang i en livssituation,
exempelvis vad galler uppréatthallande av sociala relationer (Socialstyrelsen, 2003).

Viktiga utfall i behandlingen for personer med afasi och de narstaende berdr samtliga
komponenter i ICF. Majoriteten av personerna med afasi upplever aktivitet och
delaktighet som de viktigaste komponenterna. Aven de nérstaende anser att det ar
viktigt for personen med afasi att kunna delta i aktiviteter bade enskilt och tillsammans
som ett par (Wallace et al., 2016).

Halsotillstand
(storning/sjukdom)
1

¥ 1 1
Kroppsfunktion & - Aktivitet - Delaktighet
anatomisk struktur | === —

L 1 1T

1 ] 1
Omgivningsfaktorer Personliga

faktorer

Tolkning av komponentema i ICF med inspiration fran Socialstyrelsen (2003)

Figur 1. Beskrivning av komponenterna i ICF.

1.3. Skillnader i upplevelser och bedémningar mellan personer med afasi, de
narstaende och logopeder

Upplevelserna av de sprakliga och kommunikativa formagorna hos personer med afasi
overensstammer i huvudsak val mellan personer med afasi och deras narstaende. De
subjektiva upplevelserna stammer dock inte lika val 6verens med beddémningen av en
logoped (Hesketh et al., 2011). Narstaende tenderar att uppleva svarigheterna hos
personen med afasi som nagot storre an vad personen sjalv gor (Hilari et al., 2007) och
olikheterna i upplevelserna 6kar med strokens svarighetsgrad. Skillnaderna &r storre for
de subjektiva psykosociala aspekterna (Duncan et al., 2002) som till exempel
deltagande i samtal (Simmons-Mackie et al., 2013) an for de fysiska aspekterna
(Duncan et al., 2002). Enligt Long et al. (2009) behévs mer forskning for att underséka
hur personer som fatt afasi och deras narstaende upplever kommunikationssvarigheterna
och om asikterna skiljer sig fran varandra. Enligt Helmick et al. (1976) tenderar
logopeder att bedoma kommunikationssvarigheterna hos personer med afasi som stérre
an vad de narstaende gor. Fokus i det kliniska arbetet bor vara att utforska vad som
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orsakar de olika asikterna for att kunna utarbeta adekvata atgarder (Hesketh et al.,
2011).

1.4. Att mata afasins paverkan pa personer med afasi och deras narstaende

Det finns olika satt att mata hur afasi paverkar personen med afasi (Long et al., 2008)
och de narstaende (Long et al., 2009). Halsorelaterad livskvalitet beskriver personens
fysiska, psykiska och sociala halsa (Karolinska Institutets folkhdlsoakademi, 2010) och
kan matas med den standardiserade skattningsskalan EuroQol 5-dimensions (EQ-5D)
(EuroQol, 2016). Enligt World Health Organization (1995) definieras livskvalitet som
en individs upplevelse av sin livssituation i kulturen med dess vardegrunder och normer,
relaterat till personens egna mal, forvantningar och angelagenheter.

Skattningsskalor som anvéands for att studera kommunikationen hos personer med afasi
ar exempelvis Communicative effectiveness index (CETI) (Lomas et al., 1989), Stroke
Impact Scale (Duncan et al., 1999), Burden of Stroke Scale (Doyle et al., 2004),
Functional Assessment of Communication Skills for Adults (ASHA-FACS) (Frattali et
al., 1995) och Therapy Outcome Measure (TOM) (Enderby et al., 2006).

Det har dock diskuterats hur vél skattningsskalorna kan anvandas for personer med
kommunikationssvarigheter (Long et al., 2008). Brister hos skattningsskalan CETI &r
exempelvis att det inte finns tillrackligt manga uppgifter som ber6r den expressiva
sprakférmagan. En brist hos Stroke Impact Scale och Burden of Stroke Scale &r att de
upptar ett brett omrade dar kommunikationen endast utgor en mindre del. |
skattningsskalorna ASHA-FACS och TOM &r en begransning att de inte utgar fran
patientens perspektiv utan fran en utomstaende observator (Long et al., 2008). Till foljd
av detta utvecklades COAST (Long et al., 2008) och Carer COAST (Long et al., 2009).

1.4.1. COAST och Carer COAST

COAST ér en patientcentrerad skattningsskala som kan anvandas av personer som till
foljd av stroke har fatt afasi och/eller dysartri. Skattningsskalan anvands for att studera
den sjalvupplevda kommunikationsformagan och dess paverkan pa livskvaliteten samt
den interaktiva kommunikationsformagan vilket motsvarar komponenterna aktivitet och
delaktighet i ICF. COAST dr en praktisk och reliabel skattningsskala som har god
reliabilitet dver tid (test-retest-reliabilitet), god intern reliabilitet samt mattligt god
konstruktvaliditet (Long et al., 2008).

Carer COAST ér en reliabel och praktisk skattningsskala som anvands for att undersdka
narstaendes uppfattningar av kommunikationsformagan hos personen som har fatt afasi.
Carer COAST mater ocksd kommunikationssvarigheternas paverkan pa de narstaendes
livskvalitet. Carer COAST har god reliabilitet 6ver tid, god intern reliabilitet samt
mattligt god konstruktvaliditet (Long et al., 2009).

| tidigare studier har COAST och Carer COAST bland annat anvants for att studera
effekten av logopedisk behandling for personer med afasi och dysartri (Bowen et al.,
2012). COAST och Carer COAST har jamforts med andra instrument i en studie av
Hesketh et al. (2011) for att studera de olika perspektiven hos personer med afasi, deras
narstaende och logopeden avseende den funktionella kommunikationen hos personen
med afasi.



COAST och Carer COAST bestar av 20 uppgifter samt en 6vningsuppgift. Ett exempel
pd en friga dr “Nufortiden, hur bra kan du visa att du menar JA eller NEJ?”. Fragorna
besvaras pa en femgradig svarsskala fran till exempel ”Kan inte alls” till "Mycket bra”.
Varje grad illustreras av en bla ruta som 6Kkar i storlek samt fargstyrka at hdger vilket
indikerar en positiv riktning. Utover detta ar det en ledsen och en glad smiley i den
vanstra respektive hdgra anden av skalan. Bilder anvands som stod till varje fraga och
administreringen av skattningsskalan anpassas till personens formaga. Designen av
COAST ar utformad for att vara lamplig for personer med kommunikationssvarigheter
(Long et al., 2008) &ven om en tidigare studie av Rose et al. (2003) har visat att en del
personer med afasi foredrar ndr information endast uttrycks i text (Hesketh et al., 2011).

Enligt Long et al. (2008, 2009) bor COAST och Carer COAST vidare valideras. Det
behovs darfor studier som inriktar sig pa detta innan materialet kan rekommenderas att
anvandas kliniskt och inom forskning (Long et al., 2008). COAST och Carer COAST
har Oversatts till svenska av legitimerad logoped Ann-Marie Forsberg. Det finns dock
inga studier som validerat COAST och Carer COAST pa en svensk population.

1.5. Validitet och reliabilitet

Validitet och reliabilitet ar tva viktiga begrepp som visar i vilken grad ett test mater det
avsedda respektive mater pa ratt satt. Stor vikt laggs vid att parametrar, test,
undersékningsmetoder, matt samt matinstrument ar valida och reliabla for att de ska
kunna anvéandas vetenskapligt inom forskning (Ejvegard, 2009).

1.5.1. Validitet

Validitet syftar till i vilken grad testet méter det som avses (Borg & Westerlund, 2006).
Det finns olika typer av validitet. Konstruktvaliditet innebar att det som méts bor vara
meningsfullt och véldefinierat. Syftet ar att na en djupare forstaelse for hur begreppet
som maéts fungerar och att testet som konstrueras mater de avsedda aspekterna. FOr att ta
fram konstruktvaliditeten kan triangulering anvandas. Det betyder att begreppet kan
studeras, matas och iakttas pa olika sétt genom bland annat frageformular och
intervjuer. Resultatet for den egenskap som mats bor korrelera nér olika metoder
anvands. Uppenbar validitet handlar istéllet om hur testets giltighet beddms av personen
som konstruerat testet eller av en annan person, lampligen en expert inom omradet. Den
innehallsméssiga validiteten innebér att det ar viktigt att det avsedda begreppet técks in
av matinstrumentets konstruktion. Prediktiv validitet handlar daremot om
matinstrumentets formaga att forutsaga kommande handelser (Borg & Westerlund,
2006). Det kan exempelvis vara om resultatet fran ett matinstrument som undersoker
halsorelaterad livskvalitet kan forutsaga vilka som kommer drabbas av depression
senare i livet.

Vid sé kallad validitetsprovning av ett test behover det finnas ett annat matt som kan
anvandas for att jamforas med det som ska maitas, sa som en ”golden standard”
(Ejvegard, 2009). Samstammig validitet innebér att hitta ett kriterium eller en variabel
som mater ungefar det som avses. Utifran denna variabel och matinstrumentets data
beréknas en korrelation. Om korrelationen &r hog sa tyder detta pd att validiteten ar god
(Borg & Westerlund, 2006).



1.5.2. Reliabilitet

Reliabilitet avser palitligheten och till vilken grad ett matresultat kan anvandas
(Ejvegard, 2009). Om ett matinstrument visar samma resultat i olika situationer, av
olika bedomare och vid olika tidpunkter sa har det god reliabilitet. Det finns flera typer
av reliabilitet. Intern reliabilitet innebdar att alla delar i ett matinstrument mater samma
sak. Om ett instrument vid upprepade tillfallen ger samma resultat ar det god reliabilitet
over tid (Borg & Westerlund, 2006). Interbeddmarreliabilitet innebar istallet att
matningarna dverensstammer nér olika bedémare utfér dem (Colman, 2015).



2. Syfte

Studiens 6vergripande syfte &r att med COAST och Carer COAST beskriva och jamfora
hur personer med afasi och deras narstaende skattar den sprakliga och kommunikativa
formagan hos personen med afasi samt hur de bada skattar sin hélsorelaterade
livskvalitet. Syftet ar dven att jamfora de subjektiva skattningarna av de sprakliga
férmagorna med en objektiv bedémning med Neurolingvistisk afasiundersokning (A-
ning). Ytterligare ett syfte ar att pabdrja validering av COAST och Carer COAST pa en
svensk population.

De specifika fragestallningarna ar:
1. Hur skattar personer med afasi och deras narstaende den sprakliga och
kommunikativa foérmagan hos personen med afasi samt finns det skillnader i
skattningarna och hur skiljer de sig i sa fall at?
2. Hur skattar personer med afasi och deras narstaende sin respektive halsorelaterade
livskvalitet?
3. Skiljer sig de subjektiva skattningarna av den sprakliga formagan hos personen med
afasi fran en objektiv bedomning av en logopedstudent och hur skiljer de sig i sa fall
at?
4. Hur forhaller sig resultatet pa COAST och Carer COAST till resultatet pa
skattningsskalor som avser att mata kommunikativ formaga respektive halsorelaterad
livskvalitet?
5. Vad &r deltagarnas och testledarnas spontana synpunkter pa COAST och Carer
COAST i samband med anvandning av skattningsskalorna?



3. Metod

3.1. Deltagare

3.1.1. Personer med afasi

Totalt inkluderades 20 personer med olika grad av afasi; 12 man och 8 kvinnor.
Aldrarna varierade mellan 54-88 ar, med en medelélder pa 71 ar. Inklusionskriterierna
for personerna med afasi var att orsaken till afasi var stroke, att det hade gatt mer &n sex
manader sedan insjuknandet, att de hade talat flytande svenska fore insjuknandet, var
minst 18 ar och hade en narstaende som de bodde tillsammans med.

3.1.2. Ndrstdende

Totalt inkluderades 20 narstaende till personerna med afasi. En narstaende foll bort
vilket resulterade i att 8 mén och 11 kvinnor deltog. Aldrarna varierade mellan 50-78 ar,
med en medelalder pa 64 ar. Samtliga narstaende bodde tillsammans med personen med
afasi.

3.1.3. Exklusionskriterier

Varken personerna med afasi eller de narstaende skulle ha nagra patagliga kognitiva
svarigheter. De skulle inte heller ha en grav horsel- eller synnedséttning.

3.2. Material

| studien anvandes ett formulér for informerat samtycke (bilaga 1), ett informationsbrev
till personerna med afasi och de narstaende (bilaga 2), ett informationsbrev till
afasiféreningarna (bilaga 3) och en informationsblankett till deltagarna med afasi
(bilaga 4). De fyra skattningsskalorna COAST, Carer COAST, CETI och EQ-5D samt
testet A-ning anvandes.

3.2.1. COAST och Carer COAST
Se beskrivning i Bakgrund (sida 5).

3.2.2. CETI

Communicative effectiveness index (CETI) (Lomas et al., 1989) ar en skattningsskala
som anvands av narstaende. Syftet ar att mata forandringar 6ver tid i den funktionella
kommunikationen hos personen med afasi. Skattningsskalan innehaller 16 olika
dimensioner pa hur narstaende uppfattar kommunikationen hos personen med afasi.
Skattningarna gors pa en visuell analog skala som &r 10 centimeter lang dar den ena
dnden motsvarar “Kan inte alls” och den andra “Kan lika bra som innan stroken”. CETI
har god reliabilitet éver tid, god interbeddmarreliabilitet och god intern reliabilitet.
CETI har aven god validitet (Lomas et al., 1989) och kan darfér anvéndas for att
paborija valideringen av de frdgor som berdr kommunikation i den svenska
dverséttningen av Carer COAST.

3.2.3. EQ-5D

EuroQol 5-dimensions (EQ-5D) ar en standardiserad skattningsskala som méter
hélsorelaterad livskvalitet (EuroQol, 2016) vilket innebdr hur individen sjalv upplever
sin halsa (Karolinska Institutets folkhalsoakademi, 2010). EQ-5D bestar av fem fragor

9



som behandlar rorlighet, hygien, huvudsakliga aktiviteter, sméartor/besvar och
oro/nedstamdhet (Ebrahimi, 2007). Dessa skattas i tre svarighetsgrader; inga problem,
mattliga problem eller svara problem. Svaren resulterar i en halsoprofil som motsvarar
personens hélsostatus (Karolinska Institutets folkhalsoakademi, 2010). | EQ-5D finns en
visuell analog skala dar personen skattar den allmanna hélsan fran 0-100 dar 0
motsvarar “vérsta tinkbara tillstdnd” och 100 motsvarar “bista tinkbara tillstdnd”
(Ebrahimi, 2007). Eftersom EQ-5D &r en validerad och val anvand skattningsskala
(Karolinska Institutets folkhalsoakademi, 2010) kan den anvéndas for att paborja
valideringen av de fragor som beror livskvalitet i den svenska 6versattningen av
COAST och Carer COAST.

3.2.4. A-ning

Neurolingvistisk afasiundersokning (A-ning) ar ett svenskt standardiserat test (\Werner
& Lindstrém, 1995). | Sverige &r A-ning det vanligaste testet for att bedéma vuxna
personers sprakliga formaga i samband med en eventuell sprakstorning till foljd av en
hjarnskada (Blom Johansson et al., 2011). A-ning mojliggor differentialdiagnostik och
gradering av afasi. Testet bestar av totalt 219 uppgifter och hogsta antalet poang ar 220.
Modaliteterna som testas ar horforstaelse, lasforstaelse, hoglasning, informativ skrift,
diktamen, repetition och informativt tal. I den svenska standardiseringen som
genomforts av testkonstruktorerna motsvarar mycket svar afasi ett afasi-index pa 0,5,
svar afasi 1,8, medelsvar afasi 3,2, mattlig afasi 3,4 och lindrig afasi 4,5 pa en skala 0-5.
Testet gar att genomfora pa cirka en timme dven om det ofta behdvs mer tid (Werner &
Lindstrém, 1995).

3.3. Procedur

3.3.1. Revidering av COAST och Carer COAST

Fore testning med COAST och Carer COAST gjordes en latt revidering av den tidigare
svenska oversattningen. Aterkommande kontakt hélls med legitimerad logoped Ann-
Marie Forsberg som bidrog med material och forslag kring revideringen. En andring av
formuleringen i uppgift 15 gjordes i samrad med Forsberg, handledaren och
testforfattarna da den tidigare var svarforstaelig pa svenska. Uppgiften i COAST
andrades fran “Hur ofta paverkar ditt sjalvfortroende att kommunicera vad du gor?” till
“Hur ofta paverkar din tilltro till din férmaga att kommunicera vad du gor?”. Uppgiften
i Carer COAST indrades fran “Hur ofta paverkar din narstaendes sjalvfortroende att
kommunicera vad de gor?” till “Hur ofta paverkar din nérstaendes tilltro till sin forméga
att kommunicera vad de gor?”. Texten 1 svarsblanketterna for COAST och Carer
COAST andrades for uppgift 15 for att 6verensstamma med fragorna i respektive
skattningsskala. | COAST dandrades “’Sjalvfortroende” till " Tilltro till formaga” och i
Carer COAST andrades ’Sjilvfortroende att kommunicera” till “Tilltro till sin formaga
att kommunicera”. Bilden i uppgift 12 ersattes med tva nya som avbildar bade de gamla
och de nya svenska sedlarna. Samtliga textrutor i testet gjordes storre for att all text
skulle fa plats. I uppgift 2 lades punkter till i orden “t.ex.” och “etc.”. Storleken pa en
del av texten andrades sa att den blev enhetlig i hela testet. Vissa fragestecken
storlekskorrigerades och forflyttades till en adekvat position. P& forsta sidan i Carer
COAST éndrades ordet “webb-sida” till “hemsida” for att dverensstimma med forsta
sidan i COAST. Revideringen av COAST och Carer COAST gjordes med
testforfattarnas godkannande.
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3.3.2. Datainsamling

3.3.2.1 Rekrytering

Vid rekryteringen av deltagare till studien skickades information om studiens syfte och
upplagg via e-post till afasiféreningarna i Uppsala, Stockholms och Gévleborgs Ian.
Testledarna erbjod sig att informera om studien pa afasiféreningarna och gjorde det pa
en afasitraff i Uppsala lan. Afasiforeningen i Uppsala lan skickade vid tva tillfallen ut
brev och e-post till sina medlemmar med information om studien samt kontaktuppgifter
for anmalan. Fran Stockholms lans afasiforening mottogs en lista med
intresseanmalningar och dessa personer kontaktades. Afasiféreningen i Gavleborgs lan
och Norrtélje e-postade informationen till sina medlemmar. De som var intresserade av
att delta ombads kontakta testledarna via telefon eller e-post. Information om studien
publicerades &ven pa Facebook och testledarna tillfragade bekanta med afasi.

3.3.3. Uppldgg av testningen

Tio av testningarna agde rum i Stockholms lan, atta i Uppsala lan och tva i Gavleborgs
lan. Vid forsta testningen narvarade bada testledarna for att forbattra samstammigheten i
bedémningsforfarandet. Bada fyllde i varsitt testformular for A-ning som rattades
enskilt, jamfordes och diskuterades. Resterande bedémningar genomférdes enskilt av
testledarna.

Ett formular med informerat samtycke delades ut vid motet med deltagarna. Testledarna
gav muntlig och skriftlig information om studien, dess syfte och forfarande och
kompletterade med bilder och gester vid behov. Deltagarna fick &ven information om att
medverkandet var frivilligt och att de ndar som helst kunde avbryta utan att ange skal.
Samtliga deltagare hade mojlighet att stalla fragor om studien. De fick skriva under det
informerade samtycket pa valfritt satt utifran sin formaga. Instruktionerna som gavs till
deltagarna foljde manualen for respektive formular och test. De narstaende

informerades om att de kunde fraga testledarna vid funderingar éver frageformularen.
Relationen mellan deltagaren med afasi och den narstdende samt deras alder och kén
antecknades.

Beddmningen med A-ning genomfordes av testledarna. Vid uppgifterna A7, A8 och E4
i A-ning anvandes en ljudinspelningsfunktion pa tva olika mobiltelefoner. COAST och
EQ-5D besvarades av personerna med afasi med hjélp av testledarna. Carer COAST,
CETI och EQ-5D besvarades sjalvstandigt av de narstaende.

Testtillfallet inleddes med A-ning for personerna med afasi vilket tog cirka 1 ¥ timme
for de flesta av deltagarna. A-ning avbréts enligt manual nér testledaren ansag att
deltagaren ej formaddes klara av en uppgift (Werner & Lindstrém, 1995). Darefter
genomfordes COAST och utforandet anpassades efter deltagarens formaga vilket &r i
linje med forfattarnas rekommendation (Long et al., 2008). Slutligen genomférdes EQ-
5D. Tiden for den totala testningen varierade mellan 1 ¥ -3 timmar. Sexton narstaende
var med under testtillfallet och fick fylla i frageformularen Carer COAST, CETI och
EQ-5D vid samma tillfalle. Fyra narstaende narvarade inte. Tre av dem fyllde i
skattningsformularen hemma och sande dem med brev till testledarna.
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3.4. Analys

En kvantitativ analys av resultaten genomfordes vilken bestod av deskriptiv och
jamforande statistik. Signifikanstestningar gjordes. Aven en kvalitativ analys
genomfordes.

For att besvara fragestéllning 1 anvéandes data fran uppgifterna 1-15 (som beror de
sprakliga och kommunikativa formagorna) i COAST respektive Carer COAST.
Deskriptiv statistik anvandes for att studera deltagarnas skattningar. Det icke-
parametriska testet Wilcoxon signed-rank test anvandes for att undersdéka om det fanns
statistiskt signifikanta skillnader mellan deltagarnas skattningar.

Vid fragestéllning 2 anvéandes data fran uppgifterna 16-20 (som beror livskvalitet) i
COAST respektive Carer COAST. Deskriptiv statistik anvandes for att studera
deltagarnas skattningar.

For att besvara fragestallning 3 anvandes data fran uppgifterna 6-7 och 9-11 (som beror
de sprakliga formagorna) i COAST respektive Carer COAST och resultaten pa A-ning.
Det icke-parametriska testet Wilcoxon signed-rank test anvéndes for att understka om
det fanns statistiskt signifikanta skillnader mellan deltagarnas skattningar och
beddmningen av testledaren. Vid jamforelse mellan COAST, Carer COAST och A-ning
anpassades A-ning till samma skalsteg som COAST och Carer COAST. Detta gjordes
genom att dividera 4 (antalet skalsteg i COAST och Carer COAST), med 220 (max
antal poang i A-ning). Kvoten av 4/220 &r 0,01818182, vilket representerar hur 1 poang
i A-ning kan tolkas i COAST och Carer COAST. For att applicera detta till de fyra
skalstegen skapades intervallerna 0-1, 1-2, 2-3 och 3-4. Medelvérdet for A-ning
multiplicerades med 0,01818182 vilket omvandlade medelvérdet till samma skala som
COAST och Carer COAST. Deskriptiv statistik anvandes for att studera deltagarnas
skattningar och testledarnas bedémningar.

Spearmans korrelation anvéandes for att besvara fragestallning 4. Uppgifterna 1-15 i
Carer COAST Kkorrelerades med CETI. Uppgifterna 16-20 i COAST respektive Carer
COAST korrelerades med EQ-5D. Uppgift 19 ”Hur ofta gor svarigheter att
kommunicera dig orolig eller nedstaimd?”” i COAST och ”Hur ofta gor din narstaendes
svarigheter att kommunicera dig orolig eller nedstimd?” i Carer COAST korrelerades
med fraga 5 Oro/nedstimdhet” i EQ-5D. Uppgift 20 Hur bedémer du din allméinna
livskvalitet?”” i COAST och Carer COAST korrelerades med skattningsskalan ”’Ditt
nuvarande hélsotillstand” i EQ-5D. | EQ-5D innebar en hdgre skattning att
svarigheterna upplevs storre i motsats till i COAST och Carer COAST dar det omvanda
forhallandet galler. Darfor gjordes en andring i EQ-5D sa att skattningsalternativ 1
andrades till siffran 3, 2 kvarstod som 2 och 3 &ndrades till 1.

For samtliga statistiska analyser sattes signifikansnivan till 0,05.

For att besvara fragestallning 5 antecknades kommentarer fran deltagarna samt
testledarnas asikter i samband med testningarna.
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3.5. Etiska aspekter

Materialet i studien avidentifierades. Information om varje enskild deltagare
redovisades inte for att minimera risken for identifiering. Personuppgifter och insamlat
testmaterial forvarades inlast i ett arkivskap pa Institutionen fér neurovetenskap vid
Uppsala Universitet. Kodlistor for Idpnummer, namn och kontaktuppgifter fanns som
datafiler i Microsoft Word med lésenordsskydd. Ljudinspelningar gjordes under vissa
testuppgifter for att mojliggdra en mer noggrann analys. Inga ljudinspelningar
publicerades eller sparades. Efter studiens avslut i januari 2017 makulerades alla
personuppgifter.

Ett informationsbrev till afasiféreningarna och ett till personerna med afasi samt deras
narstaende bifogades i dokumentet som mailades ut till afasiforeningarna.
Informationen innehdll studiens syfte, upplagg, de metoder som anvandes, vem som var
studiens huvudman, vilka som var kontaktpersoner, att deltagandet i studien var
frivilligt och att de nér som helst kunde avbryta sin medverkan. En del av informationen
delgavs aven pa plats av testledarna och anpassades till deltagarna med afasi.
Informationen férmedlades muntligt och skriftligt samt med bilder och gester.
Deltagarna med afasi och deras narstaende bedomdes vara kapabla att lamna informerat
samtycke.

Inga risker for fysisk smérta eller obehag bedémdes foreligga. Deltagarna riskerade
daremot att bli trotta. FOr att minska risken for detta erbjods pauser under testningen.
Det fanns en mojlighet att deltagarna kunde uppleva en del fragor som intrang pa
integriteten och de kunde aven paverkas negativt av testningen om de blev mer
uppméarksamma pa de delar av vardagen som inte fungerade som tidigare. Darfor
informerades deltagarna om sin ratt att avbryta testningen och avsta fran att besvara
fragor. Det fanns dven en risk att deltagarna med afasi inte forstod informationen.
Informationssattet anpassades darfor till varje deltagares formaga.

Resultaten redovisades statistiskt pa gruppniva. Uppsatsen mailades till
afasiféreningarna som fick mojlighet att vidarebefordra den till medlemmarna.
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4. Resultat
Det interna bortfallet var tva for COAST och ett for Carer COAST, CETI och EQ-5D.

4.1. Skattningar av den sprakliga och kommunikativa formagan hos deltagarna med
afasi

4.1.1. Férhdllandet mellan skattningarna av deltagarna med afasi och de ndrstdende
(gruppniva)

Spraklig och kommunikativ férmaga omfattar uppgifterna 1-15 i COAST och Carer

COAST. Figur 2a-20 visar skattningar av deltagarna med afasi och de narstaende for

uppgift 1-15. Figurtexten motsvarar hur uppgiften formuleras i COAST.
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De flesta av bade deltagarna med afasi och de narstaende ansag att de sprakliga samt
kommunikativa férmagorna var paverkade hos deltagarna med afasi. Majoriteten av
deltagarna ansag att det fungerade val for deltagarna med afasi att visa om de menar ja
eller nej och upplevde att de dven kunde anvanda andra satt som exempelvis att peka
och skriva for att kommunicera. Deltagarna med afasi och de narstaende tyckte att det
gick béttre for deltagarna med afasi att samtala med en person de k&nner val &n med en
obekant person. Bade deltagarna med afasi och de narstaende upplevde att deltagarna
med afasi hade svarigheter att samtala med en grupp manniskor dven om deltagarna
med afasi ansag sig ha lattare for det i jamforelse med vad de narstaende upplevde.
Asikterna kring hur det gick for deltagaren med afasi att anvénda langre meningar
skilde sig at. De flesta av deltagarna med afasi upplevde att det var svart medan manga
narstaende tyckte att det inte gick alls. Overlag upplevde deltagarna med afasi och de
narstaende att det gick bra for deltagarna med afasi att forsta enkel talad information
samt att visa nar de inte forstod. Majoriteten upplevde déremot att deltagarna med afasi
hade svarigheter att folja ett byte av samtalsamne. De flesta ansag inte att det
kommunikativa sjalvfortroendet hos deltagarna med afasi paverkade vad de gjorde.

Deltagarna med afasi upplevde att det var svarast att skriva (M = 1,56) medan de
narstaende skattade att det var svarast for deltagarna med afasi att samtala med en grupp
manniskor (M = 1,16). Bortsett fran upplevelserna hos deltagarna med afasi angaende
hantering av pengar ansag de att det var enklast att uttrycka om de menade ja eller nej
(M = 3,06). De narstaende daremot upplevde att det var lattast for deltagarna med afasi
att visa nar de inte forstod (M = 3,28) (pa en skala 0-4).

Medelvardet for skattningarna av deltagarna med afasi for uppgifterna 1-15 i COAST
var 2,43 (pa en skala 0-4); SD: 0,69; (0,57-3,53) och for Carer COAST M = 2,22, SD:
0,68; (0,73-3,47) (se figur 3 och 4).

Minimum Medelvarde Maximum

Kan inte alls O 4 Mycket bra

Kan inte alls O 4 Lika bra som fére

stroken

Inte férdndrats alls O 4 Ar helt bra

Samsta maojliga O 4 Lika bra som fore

stroken

Alltid O 4 Aldrig

Figur 3. Medelvérde, minimum och maximum redovisas for medelvérdena av skattningarna i COAST
och Carer COAST av den sprakliga och kommunikativa forméagan hos deltagarna med afasi. Deltagarna
med afasi motsvarar den heldragna linjen och de narstdende motsvarar den streckade linjen.
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Figur 4. Medelvardet redovisas pa gruppniva for skattningarna av deltagarna med afasi (Pma) och de
nérstdende pa de sprakliga och kommunikativa formagorna hos deltagaren med afasi.

4.1.2. Foérhdllandet mellan skattningarna for varje deltagarpar (individniva)

Tio narstaende skattade de sprakliga och kommunikativa svarigheterna hos deltagaren
med afasi som storre &n vad personen sjalv gjorde medan sju deltagare med afasi
skattade sina svarigheter som storre &n vad de narstaende gjorde. Inga statistiskt
signifikanta skillnader (p = 0,20) pavisades dock mellan skattningar gjorda av
deltagarna med afasi respektive de narstaende.

| tabell 1 framgar det att en signifikant skillnad fanns for uppgift 5 som handlar om hur
deltagarna med afasi kan delta i samtal med en grupp personer. En tendens till statistiskt
signifikanta resultat fanns for uppgift 4 som berdr hur deltagarna med afasi kan fora ett
kort samtal med en obekant person och for uppgift 6 som handlar om hur deltagarna
med afasi kan gora sig forstadda i langre meningar.

Tabell 1

Siffran under "Uppgift” motsvarar uppgifien i COAST och Carer COAST. "Ndrstdende > Pma "och
“Niirstdende < Pma” representerar antalet narstdende som skattat svarigheterna hos deltagaren med
afasi som storre respektive mindre &n deltagaren med afasi pd varje fraga. ” Nérstdende = Pma”
representerar att de narstdende och deltagarna med afasi skattat svarigheterna hos deltagaren med afasi
lika. P-vardet redovisas pa gruppniva.

Uppgift Narstdende > Pma  Narstdende < Pma  Narstaende = Pma p
1 5 6 6 0,93
2 4 9 4 0,69
3 6 6 5 0,81
4 9 2 6 0,069
5 11 2 4 0,021*
6 9 4 3 0,063
7 4 7 6 0,12
8 3 6 7 0,25
9 7 5 5 0,33
10 5 6 6 1,00
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11 5 3 9 0,48

12 8 4 5 0,17

13 6 8 3 0,51

14 7 4 6 0,29

15 9 5 2 0,25
*p < 0,05

Skillnaderna i hur deltagarna med afasi och deras narstaende skattade spraklig och
kommunikativ formaga var 6verlag ganska sma (se figur 5). For vissa par skilde sig
dock skattningarna at en del (se t.ex. deltagarpar 1, 7 och 15). Skillnaderna var storst for
deltagarpar 8, dar medelvardet for skattningarna skilde sig med 1,67 enheter (pa en
skala 0-4).

4,00 -
3,50
3,00 -
2,50 -

2,00 -
B Pma

Medelvirde

1,50 - s aa
O Narstaende

1,00 -

0,50 -

0,00 - — !
1 2 3 45 6 7 8 91011121314 1516 17
Skattningar

Figur 5. Siffrorna 1-17 motsvarar deltagarparen. Medelvérdet redovisas for varje deltagares skattningar i
COAST och Carer COAST av de sprakliga och kommunikativa formagorna hos deltagaren med afasi.

4.2. Skattningar av hdlsorelaterad livskvalitet hos deltagarna med afasi och de
ndrstaende

Hélsorelaterad livskvalitet omfattar uppgifterna 16-20 i COAST och Carer COAST.

4.2.1. Skattningar av deltagarna med afasi (gruppnivd)
Figur 6a-6e visar skattningar av deltagarna med afasi for uppgift 16-20.

8 9
7 8
6 7
B 6
5
4
4
3
3
2 2
Sdmsta mojliga Ganska stor Mattlig Ganskaliten Det ar Samsta méjliga  Ganska stor Mattlig Ganska liten Det ar
atminstone lika atminstone lika
bra som fére bra som fére
min stroke min stroke
Figur 6a. ”Nufortiden, vilken effekt har dina Figur 6b. ”Nufortiden, vilken effekt har dina
tal- eller sprakproblem pa ditt familjeliv?”. tal- eller sprakproblem pa ditt sociala liv?”.
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Sdmsta mojliga Ganska stor Mattlig Ganska liten Det dr Samsta mojliga Ganska dalig Skaplig Ganska bra Den dr
atminstone lika atminstone lika
bra som fore bra som fore
min stroke min stroke
Figur 6¢. ”Nufortiden, vilken effekt har dina tal- Figur 6e. ”Hur bedémer du din allménna
eller sprakproblem pa dina intressen eller livskvalitet?”.
hobbys?”.
7
©
5
4
3
2
1 I
0 T T T T
Alltid Mycket ofta Ibland Nastan aldrig Aldrig

Figur 6d. ” Hur ofta gor svérigheter att
kommunicera dig orolig eller nedstdamd?”.

Deltagarna med afasi upplevde att deras sociala liv var mest paverkat av
kommunikationssvarigheterna (M = 2,06). Oro eller nedstamdhet var det som flest
deltagare med afasi skattade som minst paverkat (M = 2,78) (pa en skala 0-4).

Medelvardet for skattningarna av deltagarna med afasi var 2,46 (pa en skala 0-4); SD:
0,67; (1,20-3,60) (se figur 7).

Minimum Medelvarde Maximum
Samsta mojliga 0 4 Det ar atminstone lika bra
som fére min stroke
Alltid O 4 Aldrig
Samsta mojliga 0 4 Den ar atminstone lika bra

som fére min stroke

Figur 7. Medelvardet, minimum och maximum redovisas for medelvérdena av skattningarna i COAST av
livskvaliteten hos deltagarna med afasi.

4.2.2. Skattningar av néirstdende (gruppnivd)
Figur 8a-8e visar skattningar av de narstaende for uppgift 16-20.
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“token Figur 8d. ”Hur ofta gor din nirstaendes
Figur 8a. "Nufortiden, vilken effekt har din svarigheter att kommunicera dig orolig eller
nérstaendes tal- eller sprakproblem pa ditt nedstamd?”.
familjeliv?”.
9 7
8 6
7
5
[
5 4
4 3
3
2
2
0 0 T T T T
Samsta mojliga  Ganska stor Mattlig Ganska liten Det ar Samsta mojliga Ganska dalig Skaplig Ganskabra Den dr
atminstone lika atminstone lika
bra som fére bra som fore
stroken stroken
Figur 8b. ”Nufortiden, vilken effekt har din Figur 8e. ”Hur bedémer du din allménna
narstaendes tal- eller sprakproblem pa ditt livskvalitet?”.

sociala liv?”.

§3||IE

Samsta mojliga Ganska stor Mattlig Ganska liten Det ar
atminstone lika
bra som fére
stroken

Figur 8c. ”Nufortiden, vilken effekt har din
narstaendes tal- eller sprakproblem pé dina
intressen eller hobbys?”.

De narstaende upplevde att deras sociala liv pdverkades mest av deras anhdrigas
kommunikationssvarigheter (M = 2,00). Livskvaliteten var det som flest upplevde som
bra (M = 2,79) (pa en skala 0-4).

Medelvardet for skattningarna av de narstaende var 2,28 (pa en skala 0-4); SD: 0,99;
(0,80-3,80) (se figur 9).
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Minimum Medelvdrde Maximum

Samsta mojliga O 4 Det ar atminstone lika bra

som fore stroken

Alltid O 4 Aldrig

Sdamsta mojliga 0 4 Den ar atminstone lika bra
som fore stroken

Figur 9. Medelvarde, minimum och maximum redovisas for medelvardena av skattningarna i Carer
COAST av livskvaliteten hos de narstaende.

4.3. Skillnader i de subjektiva skattningarna av den sprakliga formagan (COAST och
Carer COAST) och testledarens bedémning (A-ning) (individ- och gruppniva)

Nio narstaende skattade de sprakliga svarigheterna hos deltagaren med afasi som storre
an vad personen sjalv gjorde. Sju deltagare med afasi skattade sina svarigheter som
storre an vad de narstaende gjorde. En deltagare med afasi skattade svarigheterna lika
som den narstaende. Inga statistiskt signifikanta skillnader (p = 0,55) pavisades mellan
skattningarna av deltagarna med afasi och de narstaende.

Vid atta tillfallen bedomde testledarna de sprakliga svarigheterna hos deltagaren med
afasi som storre an vad personen sjélv gjorde. Nio deltagare med afasi skattade sina
svarigheter som storre an vad testledarna gjorde. | ett fall bedémde testledaren och
deltagaren med afasi svarigheterna som lika. Inga statistiskt signifikanta skillnader (p =
0,85) pavisades mellan testledarnas bedémningar och skattningarna av deltagarna med
afasi.

Vid atta tillfallen bedomde testledarna de sprakliga svarigheterna hos deltagaren med
afasi som storre an vad de narstaende gjorde. Elva narstaende skattade svarigheterna hos
deltagaren med afasi som stdrre dn vad testledarna gjorde. Inga statistiskt signifikanta
skillnader (p = 0,92) pavisades mellan testledarnas bedomningar och skattningarna av
de nérstaende.

Skillnaderna i hur deltagaren med afasi och den narstaende skattade de sprakliga
svarigheterna hos deltagaren med afasi samt hur testledaren bedémde den sprakliga
formagan varierade mellan deltagarparen (se figur 10). For vissa var det en stor skillnad
mellan skattningarna och bedémningen (se t.ex. deltagarpar 8, 12 och 17) medan andra
par var mer samstammiga (se t.ex. deltagarpar 2, 3, 7, 19 och 20). Testledaren beddmde
svarigheterna som stora for de tva deltagarna med afasi som inte genomforde COAST.
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Skattningar och bedémningar

Figur 10. Siffrorna 1-20 motsvarar deltagarparen (individniva). Medelvardet redovisas for varje
deltagares skattningar av de sprékliga formagorna hos deltagaren med afasi samt testledarnas bedémning.

Medelvardet for skattningarna av deltagarna med afasi for uppgifterna 6-7 och 9-11 i
COAST var 2,06 (pa en skala 0-4); SD: 0,94; (0,00-2,06) och for Carer COAST M =
1,86, SD: 0,81; (0,40-3,20). Medelvardet for testledarnas bedémningar med A-ning var
1,91; SD: 1,29; (0,15 respektive 3,56) (se figur 11).

U -
Pma Nadrstdende Testledare
Figur 11. Medelvérdet redovisas pa gruppniva for skattningarna av deltagarna med afasi (Pma) och de
narstdende avseende de sprakliga formagorna hos deltagaren med afasi. Medelvardet redovisas pa
gruppniva for de sprakliga beddmningarna gjorda av testledarna.

4.4. Hur skattningsskalorna forhaller sig till varandra

4.4.1. Carer COAST och CETI

Korrelationen mellan Carer COAST (uppgifterna 1-15) och CETI var stark och
statistiskt signifikant (r = 0,81, p = 0,00).

4.4.2. Carer COAST och EQ-5D

Korrelationen mellan Carer COAST (uppgifterna 16-20) och EQ-5D (uppgifterna 1-5)
var statistiskt signifikant (r = 0,64, p = 0,003). Korrelationen mellan uppgift 19 i Carer
COAST ”Hur ofta gor din nérstaendes svarigheter att kommunicera dig orolig eller
nedstdmd?”” och uppgift 5 i EQ-5D ”Oro/nedstdamdhet” var stark och statistiskt
signifikant (r = 0,82, p = 0,00). Korrelationen mellan uppgift 20 i Carer COAST “Hur
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bedomer du din allménna livskvalitet?”” och skattningsskalan i EQ-5D var statistiskt
signifikant (r = 0,54, p = 0,00).

4.4.3. COAST och EQ-5D

Det fanns ingen korrelation mellan COAST (uppgifterna 16-20) och EQ-5D
(uppgifterna 1-5) och den var ej statistiskt signifikant (r = -0,015, p = 0,95).
Korrelationen mellan uppgift 19 i COAST “Hur ofta gor svérigheter att kommunicera
dig orolig eller nedstamd?”” och uppgift 5 i EQ-5D ”Oro/nedstdmdhet” var svag och ej
statistiskt signifikant (r = 0,31, p = 0,21). Korrelationen mellan uppgift 20 i COAST
”Hur bedémer du din allménna livskvalitet?”” och skattningsskalan i EQ-5D var nagot
starkare men ej statistiskt signifikant (r = 0,43, p = 0,074).

4.5. Deltagarnas och testledarnas synpunkter pa COAST och Carer COAST

Synpunkter framfordes av flera narstaende angaende fraga 2 “Nufortiden, hur bra kan
din narstaende anvanda andra satt for att hjalpa dem kommunicera? (t.ex. peka, skriva
etc.)”. Det beskrevs som 6verflodigt att ha med “hjdlpa dem” och det kan déarfor tas bort
vid en revidering av COAST och Carer COAST.

Flera deltagare med afasi samt flera narstaende hade fragor angaende uppgift 15 i
COAST och Carer COAST “Hur ofta paverkar din tilltro till din formaga att
kommunicera vad du gor?” respektive "Hur ofta paverkar din nirstdendes tilltro till sin
formaga att kommunicera vad de gor?”. Uppgifterna fick upprepas samt omformuleras
vid flera tillfallen. Uppgift 15 skulle darfér kunna fértydligas vid en revidering och
andras till "Hur ofta paverkas vad du gor av din tilltro till din férmaga att
kommunicera?” respektive "Hur ofta paverkas vad din nérstaende gor av dennes tilltro
till sin forméaga att kommunicera?”. Vissa andra fragor fick upprepas och omformuleras
da dessa var svartolkade for en del deltagare med afasi. Flera deltagare hade aven svart
att forsta hur de skulle svara pa skattningsskalan.

Testledarna upptackte under testningen att det hogsta svarsalternativet pa uppgift 16, 17
och 18 inte besvaras i enighet med fragan. Fragorna handlar om vilken “effekt” tal- och
sprakproblemen har och det hogsta alternativet ar "Det ar atminstone lika bra som fore
min stroke”. Vid en revidering av COAST och Carer COAST kan detta ersattas med
“Ingen”.

Vid den latta revideringen gjord av testledarna fotograferades tva nya bilder till uppgift
12. Bilderna &r nagot morka samt ojamnt placerade och bor darfor vid en revidering
fotograferas om samt placeras i hdjd med varandra.

| uppgifterna 1, 2, 3, 8, och 15 i Carer COAST anvands de/dem, detta bor vid en
revidering ersattas med han/hon da det &r en mer passande Gversattning av they/them pa
svenska.

Vid revideringar av COAST och Carer COAST maste andringarna godkannas av
testforfattarna.
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5. Diskussion

5.1. Resultatdiskussion

Resultaten diskuteras utifran de fragestallningar som studien avsag att besvara.
Resultaten for fragestallningarna 1-3 var éverlag inte statistiskt signifikanta, vilket
innebdr att de kan ha uppkommit av en slump. D&remot var resultatet for flera av
analyserna for fragestallning 4 statistiskt signifikanta.

5.1.1. Skattningar av den sprdkliga och kommunikativa férméagan hos deltagarna med
afasi
Deltagarna med afasi och de nérstaende upplevde att deltagarna med afasi hade
kommunikationssvarigheter som i olika grad paverkade livet for dem bada. Dock ansag
fler narstaende pa bade individ- och gruppniva att deltagarna med afasi hade storre
svarigheter med sprak och kommunikation &n vad personerna sjélva gjorde. Detta ar i
linje med tidigare forskning som visar att narstaende tenderar att uppleva svarigheterna
som storre an vad personen med afasi gor (Hilari et al., 2007).

Ett forvanande resultat var att de flesta av deltagarna med afasi hade en relativt stor
tilltro till sin kommunikativa formaga dven om de tyckte att det var svart att uttrycka sig
och delta i samtal med en grupp manniskor pa samma satt som tidigare. Det kan finnas
flera anledningar till varfor de trots ett kommunikativt sjalvfortroende anda upplevde
svarigheter att prata med flera manniskor samtidigt. Fragan kan ha varit svartolkad
vilket kan ha paverkat hur de svarade. Alternativt har de ett kommunikativt
sjalvfortroende aven om den faktiska formagan sviker i situationen vilket gor dem
osakra i just dessa miljoer. Ytterligare en tankbar orsak kan vara omgivningens
osakerhet, bemétande och forvantningar pa individen. De kanske inte uppmarksammar
att personen med afasi till exempel behdver tydligare formuleringar och mer tid for att
uttrycka sig samt forsta.

Vid intervention utifran ICF betonas vikten av att omgivningen behdver anpassas for att
Oka aktivitet och delaktighet hos personen med afasi (Socialstyrelsen, 2003). Fynden i
denna studie stdjer resultat fran tidigare studier och visar att anpassning av
omgivningen samt information till natverket bor uppmérksammas mer vid planering av
intervention. Kénslan av att inte kunna delta aktivt i en grupp och uttrycka sin kunskap,
sina tankar och kanslor kan leda till en forsdmrad livskvalitet och COAST kan darfor
anvéndas for att upptacka detta.

Manga av deltagarna med afasi uppgav att det gick ganska bra att samtala med en
bekant person daven om det fanns de som upplevde att det var svart eller inte fungerade
alls. En trolig konsekvens kan bli att relationen paverkas negativt. Tidigare forskning
har ocksa visat att personer med afasi ofta har svarigheter att uppréatthalla relationer
(Simmons-Mackie et al., 2013). Darfor beh6ver narstaende fa information om hur de pa
basta satt kan kommunicera med sin anhoriga och det &r ocksa viktigt att personen med
afasi far strategier samt verktyg som underlattar kommunikationen.

Flera narstaende ansag att det var svart for deltagarna med afasi att skriva och lasa.
Detta skulle kunna paverka livet for de narstaende i hog grad da de kan ténkas bli de
som far ta hand om uppgifterna i hemmet som kraver lds- och skrivkunnighet. En
tidigare studie av Backstrom (2010) visar att familjemedlemmar och néra vanner ofta
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blir de informella omhandertagarna nar en anhorig drabbas av ett forandrat
halsotillstand.

Upplevelserna hos deltagarna med afasi och deras narstaende skilde sig minst avseende
skrivformagan medan skillnaderna var storst gallande hur det gick for deltagaren med
afasi att samtala med en grupp manniskor. Detta kan bero pa att skriva ar en formaga
som objektivt gar att studera och darmed eventuellt paverkas mindre av subjektiva
upplevelser. Delaktighet i samtal i en grupp ar daremot svarare att studera objektivt och
paverkas mer av subjektiva upplevelser. Att de narstaende upplevde att deltagarna med
afasi hade svart att delta i grupper kan tankas paverka hur de narstaende upplever
delaktighet i sociala sammanhang tillsammans med personen som har afasi. De
narstaende kan uppleva det som mer anstrangande vilket kan leda till att aktivitet och
delaktighet i sociala umgangen minskar dven for dem.

Deltagarna med afasi ansag att det gick lattare att uttrycka sig i langre yttranden &n vad
de narstaende upplevde. Det kan innebéra att personer med afasi tror att de gor sig
forstadda nar samtalspartnern i sjalva verket inte till fullo forstar vad personen menar.
Det kan i sin tur ge upphov till missforstand och konflikter mellan personen med afasi
och deras narstaende.

5.1.2. Skattningar av hdlsorelaterad livskvalitet av deltagarna med afasi och de
ndrstdende

De flesta av deltagarna med afasi ansag att deras allmanna livskvalitet var paverkad och
att kommunikationssvarigheterna paverkade deras sociala liv i storre utstrackning an
familjelivet. En del deltagare med afasi k&nde sig &ven oroliga och nedstdmda. Detta ar i
linje med tidigare forskning som visar att sinnesstamningen kan paverkas hos personer
som fatt afasi (Blom Johansson, 2012). Det finns en risk att andra orsaker an afasi har
paverkat den skattade livskvaliteten vilket &r viktigt att vara medveten om som logoped.
Vid nedsatt livskvalitet finns det risk for depression vilket exempelvis kan leda till att
personen med afasi blir mindre mottaglig for behandling. Genom att foérse personen med
verktyg for att formedla sina kanslor kan sjukvarden vidta mer adekvata insatser for att
oka valbefinnandet. Fyndet betonar ocksa vikten av att logopeden fokuserar pa de delar
i behandlingen som har storst betydelse for valmaendet hos personen med afasi.

Livskvaliteten var dven paverkad hos manga narstaende. En anledning kan vara deras
anhdrigas afasi vilket kan paverka relationen samt begransa mojligheterna att utfora
tidigare intressen. Alternativt beror det inte alls pa afasin utan snarare pa deras egna
hélsotillstdnd som exempelvis kan paverkas av en fysisk akomma. Fyndet ar dock i linje
med tidigare forskning som har visat att narstaendes valmaende paverkas da en anhorig
far afasi (Backstrom, 2010). Resultaten i foreliggande studie framhaver vikten av att
sjukvarden aven bor fokusera pa de narstaendes valmaende. Om de narstaende bemats
av forstaelse fran omgivningen och far adekvata insatser kan deras valmaende 6ka vilket
i sin tur kan underlatta deras relation till den anhériga som fatt afasi.

5.1.3. Skillnader i de subjektiva skattningarna av den sprdkliga férmdgan (COAST och
Carer COAST) och testledarens bedémning (A-ning)

Resultaten for jamforelserna skiljer sig beroende pa om de analyserades pa individ- eller

gruppniva. Dock var skillnaderna sma mellan skattningarna och bedomningarna av de

sprakliga formagorna hos personen med afasi pa bade individ- och gruppniva. Detta

Overensstammer till viss del med tidigare forskning av Hesketh et al. (2011) dar det
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framkom att personerna med afasi och de narstaende skattade relativt lika. Dock stamde
skattningarna i den studien inte sa val 6verens med logopedens bedémning.

| denna studie upplevde fler narstaende pa individniva de sprakliga svarigheterna hos
deltagaren med afasi som storre dn vad bade personen sjéalv upplevde och testledaren
bedomde. Flera deltagare med afasi skattade ocksa sina svarigheter som storre an vad
testledarna bedomde. Pa gruppniva bedémde dock testledarna de sprakliga
svarigheterna hos deltagarna med afasi som storre &n vad de sjélva gjorde. I likhet med
resultaten pa individniva skattade de narstaende svarigheterna som storst. Skattningarna
och beddmningarna gverensstamde inte helt med tidigare forskning. En studie av Hilari
et al. (2007) har visat att narstaende ofta upplever svarigheterna som storre hos personen
med afasi &n vad personen sjélv gor. Detta dverensstdmmer med resultatet i denna
studie pa bade individ- och gruppniva. Enligt Helmick et al. (1976) bedomer logopeder
svarigheterna hos personen med afasi som stérre an vad de narstaende gor (Hesketh et
al., 2011). Detta pavisades inte i resultaten i den foreliggande studien pa varken individ-
eller gruppniva. En anledning till det kan vara anvandningen av instrument med olika
skalor. Detta kan ha inneburit att resultatet blev missvisande aven om en transformering
till samma skala gjordes. Metoden som anvandes var dock motiverad for att inte ga
miste om detaljerad data. En orsak till varfor deltagarna med afasi pa gruppniva skattade
sina svarigheter som mindre &n testledarna kan bero pa att COAST var svart att besvara
for en del deltagare med afasi. Ytterligare en anledning kan vara att COAST och Carer
COAST inte ar utformade pa samma vis som A-ning vilket kan innebara att uppgifterna
i de olika testen inte &r helt jamforbara. Dock har olika instrument &ven anvants vid en
tidigare studie av Hesketh et al. (2011). Anledningen till varfor resultaten skilde sig
beroende pa vilken analysmetod som anvéndes kan vara att det var jamforelser mellan
varje deltagarpar respektive jamforelser pa gruppniva. Bada resultaten ar av vikt
eftersom de gav en mer heltackande bild da det framkom skillnader mellan
deltagarparens skattningar och testledarnas bedomningar pa individniva men ocksa
skillnader mellan de olika grupperna; deltagarna med afasi, de narstaende och
testledarna.

5.1.4. Hur skattningsskalorna férhdller sig till varandra

Att korrelationen mellan Carer COAST (uppgift 1-15) och CETI respektive Carer
COAST (uppgift 16-20) och EQ-5D dverlag var stark tyder pa att de med stor
sannolikhet mater samma sak. Framfor allt tva fragor i Carer COAST Overensstamde
val med en fraga samt skattningsskalan i EQ-5D. Den fraga som korrelerade starkast
handlade om oro och nedstdmdhet. Det visar att Carer COAST troligen kan anvandas
for att ta reda pa narstaendes kanslomassiga tillstand. Den andra fragan om den
allménna livskvaliteten i Carer COAST och skattningsskalan om hélsorelaterad
livskvalitet i EQ-5D korrelerade inte lika starkt, vilket kan bero pa en osékerhet kring
vad som efterfrgades i EQ-5D. Vissa deltagare kan ha uppfattat att fragan endast
handlade om deras fysiska formaga eller deras psykiska tillstand. Att Carer COAST och
EQ-5D i sin helhet inte korrelerade fullstandigt kan ha berott pd att de dvriga fragorna
inte var tillrackligt lika varandra. Dock ar korrelationen sa pass stark att det indikerar att
Carer COAST kan anvéndas for att undersoka hur narstaende upplever
kommunikationsférmagan hos personen med afasi och for att ta reda pa hur narstaende
upplever sin egen livskvalitet.

COAST korrelerade daremot inte med EQ-5D. Det kan bero pa att EQ-5D inte ar
anpassat for personer med afasi vilket kan ha bidragit till svarigheter att besvara
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fragorna. En annan majlig orsak kan vara att COAST pa grund av texten, skalstegen och
bilderna gor fragorna samt svarsalternativen otydliga framfor allt for personerna med
storre sprakliga svarigheter. Detta &r en mdjlig risk da en tidigare studie av Rose et al.
(2003) visat att en del personer med afasi foredrar nar information endast formedlas
genom text (Hesketh et al., 2011). Testledarna upplevde dock att COAST var tydligt for
alla utom fér dem med stérst svarigheter. Resultaten i denna studie 6verensstamde i hog
grad med det som &r tidigare kant som svarigheter vid afasi, exempelvis vad galler
skrivférmagan. Testledarnas upplevelser av COAST, dverensstammelsen av resultaten
pa COAST med tidigare forskning och indikationen att Carer COAST kan vara ett
anvandbart instrument tyder pa att COAST kan anvandas for att undersoka
upplevelserna hos personer med afasi.

Eftersom personer med afasi kan ha svart att férmedla sina tankar och kénslor kan
COAST anvandas som ett redskap som mojliggor att de kan uttrycka sig. COAST ar ett
instrument som kan fanga upp manga olika aspekter. Det kan dven uppmuntra till
diskussioner om vad som fungerar bra samt vad som skulle kunna forbattras.
Narstaende kan uppleva att personen med afasi ar annorlunda i jamférelse med fore
afasin och COAST kan o6ka forstaelsen for hur personen med afasi kanner sig vilket kan
starka relationen. COAST kan aven ge logopeden en bredare bild av personens egna
uppfattningar av sina svarigheter vilket kan bidra till mer relevanta behandlingsinsatser
och att det blir lattare att arbeta mot gemensamma mal.

5.1.5. Deltagarnas och testledarnas synpunkter pa COAST och Carer COAST

Flera deltagare med afasi och flera narstaende upplevde att en del fragor i COAST
respektive Carer COAST var svarforstaeliga. En anledning kan vara att instrumenten
ursprungligen &r utformade pa engelska och att endast mindre andringar har godkants av
testforfattarna vid 6versattningen till svenska.

5.2. Metoddiskussion

Tva av deltagarna med afasi kunde inte genomféra COAST vilket kan ha berott pa att
deltagarna inte forstod fragorna i frageformularet eller hur de skulle svara enligt
skattningsskalan. Denna slutsats ar trolig da de fick laga resultat pa A-ning. En
narstaende hade inte besvarat formularen. Det kunde eventuellt ha motverkats om den
narstaende hade narvarat under testningen istallet for att ha fatt ett brev hemskickat.

Exklusionskriterierna kunde inte kontrolleras av testledarna. Det fanns darfor en risk att
deltagarna anmalde sig trots att de hade grava syn- eller hdrselnedséttningar eller
patagliga kognitiva svarigheter. Deltagarna antogs ha last den utskickade informationen.

Under testningarna fanns det en risk att testledarna utférde och bedémde personerna
med afasi pa olika satt, vilket kan ha fatt konsekvenser for resultatet. Under forsta
testningen gjordes darfor forsok att forbattra samstammighet i bedomningsforfarandet
genom att bada testledarna narvarade och fyllde i varsitt formular som sedan jamfordes
och diskuterades.

Testningarna genomfordes vid ett tillfalle och tog upp till tre timmar vilket kan ha

inneburit att deltagarna blev trotta och att det darmed paverkade hur de presterade. For
att minska risken erbjods deltagarna pauser vid ett flertal tillfallen vilket nagra ocksa
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tog. Aven testsituationen kan ha péverkat resultaten. Situationen kan ha gett personerna
med afasi prestationskrav, vilket i sin tur kan ha paverkat deras mojlighet att visa sina
egentliga formagor.

Relationen mellan testledarna och deltagarna var beddémare respektive deltagare vilket
kan ha bidragit till att deltagarna kan ha angivit svar som de trodde forvantades. For att
oka chanserna att de svarade utifran sig sjalva fortydligade testledarna vid upprepade
tillfallen att det var deltagarens egen upplevelse som efterfragades.

Under testningarna fanns i de flesta fall endast ett rum tillgangligt. Den nérstaende satt
darfor ofta med i rummet och sag samt horde vad deltagaren med afasi svarade pa
fragorna. Risken fanns att detta paverkade hur deltagarna med afasi skattade pa
exempelvis COAST. Skattningarna pa EQ-5D kan ocksa ha paverkats da de kanske inte
kande att de kunde skatta den upplevda livskvaliteten for lagt utan att den narstaende
skulle ta illa vid sig. Den nérstaendes narvaro kan dven ha 6kat prestationskraven och
paverkat hur personen presterade pa A-ning. Denna risk var svar att motverka av
praktiska skal.

Det fanns en risk for massignifikans vilket var viktigt att ta hansyn till i samband med
tolkning av resultaten. | de fall statistisk signifikans inte uppnaddes kan det ha berott pa
det laga antalet deltagare i studien. Vid ett storre antal deltagare hade resultatet med
storre sannolikhet blivit statistiskt signifikant da monster for de olika skillnaderna kunde
observeras i resultaten.

Testledarna valde att inkludera deltagare med afasi oavsett svarighetsgrad vilket gav ett
mangsidigt resultat. Men da flera av deltagarna uppvisade svarigheter med att forsta
uppgifterna i COAST fanns det en risk att resultatet inte avspeglade det som
efterfrdgades. Det var i vissa fall deltagarna med svar afasi som hade en begréansad
formaga att genomfora COAST och vid tva tillfallen var det helt ogenomforbart. Enligt
forfattarna till COAST ar det tillatet att anpassa testforfarandet efter personens formaga
vilket gjorde att vissa deltagare fick information utéver den ursprungliga fragan (Long
et al., 2008). Trots att testledarna forsokte fortydliga genom att peka pa den tillhdrande
bilden, anvanda gester och utveckla fragan fanns det en risk att deltagarna med afasi
inte svarade pa det efterfrdgade. Detta dr nagot som bor beaktas for samtliga fragor da
detta kan vara fallet vid fler tillfallen &n de som testledarna reagerade pa. Att COAST
var svart for flera deltagare belyser vikten av att anpassa utférandet till den enskilda
individen.

Testledarna besokte deltagarna med afasi och deras narstaende i olika lan. Det kan ha
varit en fordel da stickprovet ur befolkningen som anvandes kan ha blivit mer
representativt.

5.3. Kliniska implikationer

A-ning ar ett tidskrdvande test som kan trotta ut patienten. Det ar dafor viktigt att vara
uppméarksam pa detta och vid behov dela upp testningen vid flera tillfallen.

Trots att skattningar med COAST samt Carer COAST och bedémningen med A-ning
dverensstamde i manga fall, sa ar det tva olika typer av material som det ror sig om. Om
en person med afasi och deras narstaende skattar lagt pa COAST respektive Carer

28



COAST sa innebar inte det att personen med afasi behdver fa laga resultat pa A-ning.
COAST och Carer COAST bor anvandas som underlag fér diskussion och for att
medvetandegdra omraden som ar viktiga for personerna med afasi och deras narstaende
och inte for att identifiera faktiska sprakliga svarigheter. COAST och Carer COAST kan
ocksa med fordel anvandas for att logopeden ska fa insikt i hur personen med afasi och
deras narstaende upplever kommunikationen i allmanhet, vilket kan hjalpa logopeden
att utarbeta adekvata insatser.

COAST visade sig vara svart for deltagarna med svar afasi. Detta fynd ar viktigt da det
kan innebéra att anvandningen av COAST é&r begransad for personer med svar afasi. Om
personerna besvarar formularet trots att de inte till fullo forstar vad som efterfragas eller
vad de svarar kan resultatet blir missvisande. Det kan i sin tur leda till att logopeden
drar felaktiga slutsatser och vidtar inadekvata insatser. Det &r darfor viktigt att anpassa
utforandet av COAST till varje enskild individ.

Skattningarna i COAST och Carer COAST som beror livskvalitet kan ha paverkats av
andra faktorer an afasin. For att kunna utarbeta adekvata atgarder bor logopeden i det
kliniska arbetet vara medveten om att andra orsaker an afasi kan ligga bakom
skattningen av livskvaliteten.

Vid anvandning av COAST och Carer COAST ar det viktigt att ha i atanke att fragorna
kan vara pafrestande for saval personerna med afasi som for de narstaende. Orsaken till
detta kan vara att uppgifterna handlar om hur livet har férandrats sedan personen fick
afasi och insikten i detta kan vara kanslosam. Det ar darfor viktigt att som logoped vara
lyhord.

Den paborjade valideringen av Carer COAST kan bidra till att COAST och Carer
COAST i storre utstrdckning kan anvéndas i den kliniska verksamheten.
Skattningsskalorna &r av betydelse da de ger de nérstaende en chans att formedla sina
upplevelser och mojliggor for personerna med afasi att uttrycka sina kanslor samt
tankar.

5.4. Konklusion

Resultaten i studien visar att bade deltagarna med afasi och de nérstaende upplevde att
deltagaren med afasi hade sprakliga och kommunikativa svarigheter. De nérstaende
tenderade dock att uppleva svarigheterna som nagot storre i jamforelse med deltagaren
med afasi. Det fanns en tendens till storre skillnader i upplevelserna avseende de
formagor som ar svara att objektivt observera och i storre utstrackning paverkas av
subjektiva upplevelser. Skattningarna av den sprakliga formagan hos deltagarna med
afasi skilde sig overlag inte s& mycket fran bedémningarna av testledarna.
Livskvaliteten var negativt paverkad hos manga av deltagarna med afasi och de
narstaende. Carer COAST visade sig vara en anvandbar skattningsskala da den
korrelerade starkt med de tidigare validerade instrumenten CETI och EQ-5D. Vid svar
afasi bor COAST anvéndas med forsiktighet. Utformandet av COAST och Carer
COAST kan forbattras enligt deltagarna samt testledarna.
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5.5. Framtida studier

Da valideringen av den svenska 6versattningen av COAST och Carer COAST har
paborijats kan skattningsskalorna i storre utstrackning anvandas inom framtida forskning
for att 6ka insikten i hur livet ar for personer med afasi och deras narstaende.

Vid framtida studier rekommenderas vidare revidering av COAST och Carer COAST
utifran ovanstaende forslag (se sida 23) samt fortsatt undersékning av psykometriska
egenskaper av COAST och Carer COAST pa en svensk population.

Vidare kan fortsatta studier undersoka anvandningen av COAST och A-ning bade med
och utan den narstaendes narvaro under testningen for att studera om detta eventuellt
paverkar hur personen med afasi svarar pa fragorna. Jamforelser mellan personer med
afasi kan goras utifran afasityp, alder, kon och tid sedan insjuknandet for att studera om
detta paverkar resultatet. Deltagare med andra orsaker till afasi &n stroke kan ocksa
studeras for att undersoka om detta paverkar deltagarnas skattningar.
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8. Bilagor

Samtycke.

Informationsbrev till personer med afasi och de narstaende.
Informationbrev till afasiféreningar.

Informationsblankett till deltagarna med afasi.
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UNIVERSITET
Deltagande i studie

Examensarbete i logopedi, Uppsala Universitet
Katarina Kjellberg och Linnéa Ohrstrim

Samtycke till deltagande i studie om personer med afasi och de
anhdrigas uppfattning i relation till en objektiv spraklig
bedimning

Jag har tagit del av information om studien Jag &r medveten om hur studien gér till, att

deltagandet &r frivilligt och att jag kan avbryta deltagandet nar som helst utan att ange

Underskrifl: e

Fadelsedatum:
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Bilaga 2

e
LIPPEMALA

LI LRSI

Vill du delta i forskning och dela med dig om dina upplevelser av afasi?

Afasi & en sprakstomning som vanligtvis uppstar efer en stroke. Afasi kan paverka livet 1 stort
och det &r darfor viktigt att ta reda pa hur personen med afasi och den anhériga upplever
vardagen efter msjuknandet.

Prajelt om personer med afasi och deras anhérigas upplevelser

Under véren och histen 2016 kommer vi att giira en studie. Syfiet med studien &r att fi en
okad kunskap om bur Livet ser ut for personer med afasi och deras anhoriga. Vi vill ocksa
jimfira detta med en bedémming av den sprikliga formégan. Den hir studien kan ha
betydelse for hur behandling liggs upp och vilka stédinsatser som riktas till personer med
afasi samt deras anhSriga.

Studien &r ett examensarbete vid logopedutbildningen vid Enheten fir logopedi, Uppsala
Universitet. Handledare fir stodien dr Monica Blom Johansson som & logoped och
universitetslektor vid Uppsala Universitet.

Vad mnebar deltagandei?

Wi sdker 20 personer med afasi och en anhéng till varje person med afasi. Vi konmoer att
triffas vid ett eller tva tillfallen i afasiféreningens lokaler. Nikommer fa tva respektive tre
kortare formmlir med fidgor och personen med afasi kommer utdver detta dven fa gira ett test
som kartligger spraklica formagor. Ni kommer att tillfragas om ditt godknnande mnan vi

Kiiterierna for Dig med afasi:
* Orsaken till afasi ska vara en stroke som miriiffade for minst 6 manader sedan
* Du ska vara dver 18 ar
» D ska ha talat flytande svenska fore mspuknandet
# D ska infe ha en grav hirsel- eller synnedsattnmg

Kiiteriet far Dig som dr anhanig dr faljande:

= D ska inte ha en grav hirsel- eller synnedsattning
Deltagandet ar siklart frivillist och du kan avbryta din medverkan nir som helst. Du behéwver
inte berftta varfor. Du kommer ha méjlighet att stiilla frigor nir vi tréffas.

Personuppgifier
Alla uppgifter kommer att firvaras avidentifierade och inlasta pa Enheten fir logopedi vid
Uppsala Universitet.

Intresseanmilan
Intresseanmélan gir enklast genom att linma namm och telefonmummer till nedanstiende
mailadresser eller telefonmummer.

Vanliga hilsningar,
Lmnéa Ohrstrém, logopedstudent Eatarma Kjellberg, logopedstudent
Teleforn: 073 03 36 448 Telefon- 073 77 21 044

linnes. ohrsromE mail com kataring Jjall 123 il com

Enheten for logopedi, Uppeala Universitet
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LIFFSALA
CHIVEBSITET

Vill ni hjilpa till med relarytering av deltagare till en studie om afasi?

Afasi r en sprakstérming som vanligtvis uppstar efter en stroke. Afasi kan paverka livet 1 stort
och det ar darfor viktigt att ta reda pa i personen med afasi och den anhériga upplever
vardagen efter msjuknandet.

Pyojelt om personer med afasi ech devas anharigas upplevelser

Under varen och hsten 2016 kommer vi att géra en studie. Syftet med studien &r att fi en
okad kunskap om hur livet ser ut fr personer med afasi och deras anhériga. Vi vill ocksa
jimfira detta med en bedémning av den sprakliga formagan Den hir studien kan ha
betydelse for ur behandling liges upp och vilka stédmsatser som riktas till personer med
afasi samt deras anhfnga. Studien &r ett examensarbete vid logopedutbildningen vid Enheten
for logopedi, Uppsala Universitet. Handledare for studien &r Monica Blom Johansson som ar
logoped och universitetslektor vid Uppsala Universitet.

Vad innebir deltagandet?

Vi siker 20 personer med afasi och en anhérig till varje person med afasi. De konmmer att £
fylla i tva respektive tre kortare formmlar med fragor och personema med afasi kommer
utiver detta aven fa gora ett test som kartligger sprakliga formagor. Vi kommer tillfraga
personer med afasi och deras anhériga om godkinnande innan vi borjar med studien

Kriterierna for att personerna med afasi ska fa delta:
»  Orsaken till afasi ska vara en stroke som intréiffade fir minst 6 ménader sedan
Personemma ska vara over 18 ar
Personema ska ha talat flytande svenska fore msjuknandet
Personemna ska inte ha en grav horsel- eller synnedsattming
Personema ska inte ha stora kognitiva svarigheter (som t ex demens)

Knterterna for anhériga ar folande:

+ De ska inte ha en grav harsel- eller synnedsattning

+ De ska inte ha stora kognitiva svarigheter
Deltagandet &r gjatvklart frivilligt och deltagarna kan avbryta sin medverkan nr som helst
utan att beritta varfor. Mer information och tillfille att stalla frigor finns det mjlighet till nir
wi tréiffar deltagama. Efter det kan deltagarna bestimma om de vill vara med 1 studien eller

mte.

Personuppgifter

Alla uppgifter kommer att forvaras avidentifierade och inlasta pa Enheten fiir logopedi vid
Uppsala Universitet.

Intresseanmalan

Intresseanmiilan girs enklast genom att limna namn och teleformmmer till nedanstaende
mailadresser eller telefonmimmer.

Vanliga halsningar,

Linnéa Ohrstrom, lo Eatarma Ejellberg, logopedsiudent

Telefon: 073 035 36 448 Telefon: 073 77 21 044

linnea.ohrstrom/E gmail com katarna kje! 123 Ggmail com

Enheten for logoped, Uppsala Universist
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Vilkommen!
Du kommer fa prata Q
Du kommer fa skriva -K‘\"\s@a

Du kommer fa lyssna

Du kommer fa ldsa

Vi kommer ta pauser

Du far avbryta nar du vill

Du behdver inte svara pa fragor om du inte vill

39



