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Allméanhetens kunskap om afasi — ett svenskt stickprov

Andreas Hjertén
Jesper Zackariasson

Sammanfattning. Syftet med foreliggande studie var att undersdka
kunskapsnivin om afasi i ett svenskt stickprov samt att ta reda pa om det
fanns en relation mellan kdnnedom om afasi och kon, utbildningsniva samt
alder. Aven Kkartliggning av killor till kiinnedom om afasi genomfGrdes.
Genom intervjuer pa allménna platser insamlades data fran 153 personer i
aldrarna 18-90 ar. Deltagarnas svar kategoriserades i tre kunskapsnivaer;
kédnnedom, kunskap respektive inte kinnedom om afasi. Resultatet visade att
45,8% hade kénnedom, 9,8% hade kunskap samt att 44,4% saknade
kidnnedom om afasi. Signifikant fler mén saknade k&nnedom om afasi. Det
fanns ingen signifikant relation mellan utbildningsniva och kdnnedom om
afasi. Medelaldern for gruppen utan kinnedom om afasi var signifikant ligre
dn Ovriga grupper. De vanligaste kdllorna till kdnnedom om afasi var
TV/radio, tidningar samt arbetsplatsen. Resultaten indikerar vilka grupper
informationskampanjer bor riktas mot samt vilka plattformar som bést nar ut
till allménheten.

Nyckelord: afasi, kunskap, allminheten, Sverige, information

Public awareness of aphasia — results of a Swedish
sample

Abstract. The aims were to investigate the public awareness of aphasia in a
Swedish sample and examine if knowledge of aphasia relates to gender,
education or age. Participant’s sources of knowledge of aphasia were
examined. A total of 153 individuals, aged 18-90, were surveyed.
Participants were categorized into three groups; heard of, knowledge of and
not heard of aphasia. Results showed that 45,8% had heard of, 9,8% had
knowledge of and 44,4% had not heard of aphasia. The distribution of men
was significant higher for the group that had not heard of aphasia. There was
no significant relation between education and hearing of aphasia. The mean
age of the group not heard of aphasia was significantly lower. The most
common sources of information were TV/radio, newspapers/magazines and
workplace. The findings indicate to whom advocacy campaigns should be
directed and which platforms are most effective for spreading information
amongst the public.

Key words: aphasia, awareness, public, Sweden, information



I Sverige lever ett stort antal personer med ndgon form av dold funktionsnedséttning. En
dold funktionsnedséttning kan pdverka en persons psykiska, sociala, beteendeméssiga
och kognitiva formaga (“Fysiska och dolda funktionsnedséttningar”, 2014). Det faktum
att svérigheterna ar dolda for personer i omgivningen innebér att allménhetens kunskap
ar av vikt for personens mojligheter att vara delaktig i sociala sammanhang och
aktiviteter. Négra exempel pd dolda funktionsnedséttningar &r utvecklingsstorning,
depression, demens och afasi. I Sverige drabbas cirka 12 000 personer varje &r av afasi
(Afasiforbundet). Ahlsén (2008) beskriver att ”Afasi dr framst en symtomdiagnos, som
brukar definieras som sprakstérning efter forvarvad hjarnskada™(s. 187). Vad vet
allminheten om afasi? Bade for allmidnheten och media ar afasi en relativt okind
funktionsnedséttning, detta visade en undersékning gjord i England, USA och
Australien. Resultaten visade att av 978 tillfragade hade bara 13,6% (133 personer) hort
talas om afasi och att endast 5,4 % (53 personer) hade grundldggande kunskap om afasi.
Forfattarna visar att kvinnor och dldre deltagare hade storre kunskap om afasi dn Gvriga
grupper (Simmons-Mackie, Code, Armstrong, Stiegler & Elman, 2002). Detta resultat
visar pd mycket lag kdnnedom om en funktionsnedsittning som har mycket stor
inverkan pa individens liv. Nagon motsvarande studie har inte genomforts i Sverige.
Huruvida den svenska allmidnhetens kunskap om afasi skiljer sig fran ovan ndmnda
lander &r alltsé ett outforskat omrade i dagsléget.

I en studie undersoks hur kunskapsnivan om afasi utvecklats under perioden 2002-2012
(McCann, Tunnicliffe & Anderson, 2013). Forfattarna bekriftar tidigare
forskningsresultat att allménhetens kunskapsnivad om afasi fortfarande ar 1ag jamfort
med hur den sdg ut for tio ar sedan. Detta trots att en rad internationella
forskningsinsatser har identifierat allménhetens bristande kdnnedom och kunskap om
afasi, vilka negativa effekter den bristande kunskapen fér for de personer som drabbats
av afasi samt kommit med konkreta forslag pd hur man kan ga till viga for att oka
kunskapsnivan, exempelvis genom att organisera informationskampanjer och att sprida
information i media. Forfattarna diskuterar vidare att idag overlever fler och fler
personer som drabbas av stroke. D4 stroke dr den vanligaste orsaken till afasi finns det
idag rimligtvis fler ménniskor som lever med afasi d4n ndgonsin tidigare (McCann et al,
2013). Resultaten &r inte sdrskilt uppmuntrande dé kunskapen om afasi inte har 6kat
trots forsok att oka allménhetens kunskap i kombination med att prevalensen for afasi
aldrig tidigare varit hogre.

I en kvalitativ intervjustudie undersoks vilka uppfattningar och attityder som finns kring
personer som drabbats av traumatisk hjarnskada. Flertalet deltagare beskrev att deras
uppfattning av traumatisk hjirnskada var att det innebér fysiska, kognitiva, emotionella
och sociala problem. I studien forknippades inte traumatisk hjirnskada med dolda
funktionsnedsédttningar generellt av deltagarna (Linden & Boylan, 2010). Detta resultat
pekar pé att dolda funktionsnedséttningar inte &r lika kinda bland allmdnheten som yttre
funktionsnedséttningar. I studien spekulerar fOrfattarna att den bristande kopplingen
mellan traumatisk hjérnskada och dolda funktionsnedséttningar hanger ihop med hur
mycket utrymme olika typer av svérigheter far 1 media (2010). Det kan ocksa hinga
thop med det faktum att det ar lattare att 14gga marke till exempelvis rorelsehinder dn
dolda svérigheter som sprikstorning.



Var kommer da den, om an laga, allmdnna kunskapen ifrdn? I Simmons- Mackie et als
undersdkning svarade majoriteten av de tillfragade att den vanligaste killan till kunskap
om afasi var media (2002). Ett likartat resultat fick Mavis (2007) i sin studie om
allménhetens kunskap om afasi och neurologiska sjukdomar 1 Turkiet. Pa frdgan om var
deltagarna forvintade sig att fa tag pa information om olika neurologiska hélsotillstand,
déribland afasi, var de tre vanligaste svaren: frdn ldkare, TV/radio samt tidningar. I en
studie undersoktes effekten av en kampanj i massmedia (TV-reklam), specifikt riktade
till kvinnor, pa kunskap om sambandet mellan alkohol och cancer samt attityder till
alkoholkonsumtion.  Resultatet visade att en specifikt riktad medial
informationskampanj dkade kunskapsnivan hos den dnskade mélgruppen (Dixon et al,
2015). Fynden visar alltsa att det d4r mojligt att nd ut med budskap till specifika
malgrupper och att media forvéntas vara en vanlig informationskélla till kunskap om
afasi.

Da allménheten till storsta del far information om afasi frdn media, blir en annan viktig
frdga hur vanligt forekommande afasi 4r 1 olika medier. Sherratt (2011) undersokte 1 en
sammanstéllning av tidningsartiklar hur ofta afasi omnidmns i skriftlig media i
forhdllande till Parkinsons sjukdom. Hon jdmférde hur frekvent de béda
funktionsnedséttningarna beskrevs 2009 respektive 1999. Hon studerade dven innehéllet
1 artiklarna, 1 vilket sammanhang afasi omnédmnts samt vad som skrevs om tillstandet.
Resultaten visar att afasi omndmns betydligt oftare 2009 jamfort med 1999 (fyra génger
oftare). Dock var okningen fran en mycket ldg nivd. Jimforelsevis ndimndes Parkinsons
sjukdom 27 ganger oftare dn afasi 2009. Innehallsmissigt beskrevs afasi ofta sporadiskt
och pa en ytlig niva. Att afasi séllan omndmns i media samt ofta beskrivs ytligt ger en
forklaring till allmédnhetens laga kunskapsniva.

Vilken roll spelar egentligen allmadnhetens kunskap om afasi? Kunskap om afasi i
samhdllet kan pdverka béde forskning, anhoriga och den drabbade individen pd en rad
olika sétt. En person som precis har drabbats av afasi hamnar i en situation dér han eller
hon rékar ut for en helt okénd funktionsnedséttning. Detta dr synnerligen problematiskt
da afasi kan péverka personens formaga att forstd ny information och/eller férmégan att
sjdlv stdlla frigor. Dessutom drabbas en person med afasi direkt av allménhetens
okunskap och hinder for kommunikation och delaktighet uppstdr (Howe, Worrall &
Hickson, 2008). I intervjustudien undersoks olika faktorer som personer med afasi
upplever paverkar deras kommunikativa deltagande, antingen positivt eller negativt. Ett
flertal deltagare uppfattade att andra personers bristande kunskap om afasi och vilka
speciella  behov en person med afasi har var ett hinder for deras
kommunikationsmdjligheter. En av deltagarna i1 studien noterade &ven att det inte
nodvéndigtvis spelar nagon roll om deras kommunikationspartner har haft stroke,
deltagaren menar att om samtalspartnern inte ocksa har haft afasi sa dr kunskapen om
afasi ofta bristfdllig. Forfattarna diskuterar att eftersom afasi sillan forekommer i media
och inte dr en synlig funktionsnedséttning dr det svart for en person med afasi att sjdlv
forklara vad afasi dr och vilka svarigheter det kan innebéra. Deltagarna i studien beskrev
samtidigt att alla faktorer som Okar allménhetens kunskap om afasi underlittar deras
kommunikativa delaktighet, en av deltagarna 1 studien uppgav till och med
allminhetens kunskap om afasi som den huvudsakliga faktorn for att underlitta
kommunikativ delaktighet (2008).



Vilken betydelse allmédnhetens kunskap om afasi har gar att forsta i forhallande till
vérldshélsoorganisationen WHO's International Classification of Functioning, disability
and Health (“Classifications”, 2014). Klassifikationen bestir av tva huvuddelar;
funktionstillstind och kontextuella faktorer. Dessa delar bestir 1 sin tur av
kroppsfunktioner-  och  strukturer, aktivitet och  delaktighet respektive
omgivningsfaktorer och personfaktorer ("Koder for funktionstillstind”). Allmadnhetens
kunskap om afasi spelar roll for en persons livskvalitet och upplevelse av hilsa
framforallt pd grund av att det kan sdtta upp hinder for delaktighet. Dessutom ar
omgivningsfaktorerna runt personen centrala och allménhetens kunskaper édr en viktig
faktor som bade kan forsvira och underlitta for individen. Kliniskt arbetar logopeder
med alla delar i ICF-modellen, inte minst delaktighetsaspekten. Allménhetens kunskap
om afasi dr en viktig omgivningsfaktor som &r av betydelse for patientens delaktighet.

Lag medvetenhet om afasi paverkar livskvalitet samt mdjligheter att dter integreras i
samhéllet i den utstrickning som individen med afasi onskar. I en kvalitativ studie
byggd pa intervjuer med personer med afasi visar att en dterging till arbete ofta upplevs
som en svar eller till och med traumatisk upplevelse (Parr, 2001). Individen konfonteras
med svarigheter att hantera arbetsuppgifter han eller hon en gang klarat av vilket
tillsammans med sprékliga svarigheter kan vara en pafrestande situation. Kollegornas
kdnnedom om afasi kan vara en mycket viktig del for att underlatta for individen att
komma in 1 arbete och gemenskap igen. Samma studie visar ocksd att méanga av
deltagarna inte upplever afasin som en statisk funktionsnedséttning med forutsdgbara
konsekvenser. Snarare betraktas afasin som kontinuerlig och att den péverkar livet
under alla skeenden och hindelser (2001). Aven i Howe et als studie (2008) diskuteras
att en lag kunskap om afasi hos allménheten kan innebéra att kommunikationspartners
inte har kunskap om hur de kan anpassa sitt kommunikationssétt sd att det underldttar
kommunikationen for personen med afasi. Bristande kunskap kan gora att relativt enkla
strategier som att anpassa kommunikationens komplexitet, undvikande av tvetydighet,
att inte hoppa mellan diskussionsdmnen samt ge extra tid inte anvands.

Vikten av allménhetens kunskap om afasi blir 4n tydligare d& personer med afasi inte
alltid kan fOrvéntas att sjdlva kunna forklara for en samtalspartner vilka svarigheter det
innebir da afasi paverkar just en persons kommunikationsformaga. Howe et al (2008)
visar i sin studie att &ven om personer med afasi &r medvetna om vad deras svérigheter
kallas och innebar betyder det inte automatiskt att de kan formedla informationen till
personer utan kunskap om afasi (2008). I en tidigare studie har det dven visat sig att
personer med afasi ibland sjdlva dr omedvetna om vad deras funktionsnedséttning
kallas. Att afasi inte dr ett allméint ként eller sédrskilt 14ttforstéeligt namn innebér ocksa
problem. I samma artikel framgér att sjukdomar vars namn &r allmént kénda eller

vanligt forekommande Okar den allmédnna kunskapen kring vad 8komman innebédr
(Mavis, 2007).

Forstaelse for afasi och de konsekvenser det kan innebdra har ocksd péverkan pa
vardrelaterade kontakter och relationer. Resultat frin en studie har visat att
vardbitradesstudenters kunskap om afasi Okade dramatiskt efter att studenterna
genomgatt utbildning av logoped tillsammans med en person med afasi. Forfattarna sag
att kunskapen steg dramatiskt och diskuterar att kunskap om afasi och de
kommunikativa svérigheter det innebar paverkar kommunikationen i vardsammanhang



(Welsh & Szabo, 2011). Flera andra studier har dven de visat att utbildning och
undervisning av personal inom sjukvard har positiva effekter bade pa personalens
kunskap men ocksa pa deras formaga att anpassa sin kommunikation med patienter med
kommunikationssvarigheter (McGilton et al, 2011; McGilton et al, 2009). Man kan
tinka sig att individens mdjligheter att vara delaktig i sin vard paverkas av om
personalen 1 friga har kdnnedom om ldmpliga kommunikativa strategier som kan
anvindas. Det kan alltsa finnas risk for att okunskap leder till sémre vérd.

Anhoriga till den drabbade moter ocksd problem genom att livssituationen och det
dagliga livet fordndras da personen med afasi inte bara har ett fordndrat hilsotillstdnd
utan dven ett hinder i det sociala samspelet. Anhdrigas bristande kunskaper kan utgdra
ett problem dé de inte vet hur de ska kommunicera med sina nirstdende pa ett lampligt
sdtt. Man har sett att personer med afasi har uttryckt oro dver sittet de blir behandlade
pa i kommunikationssituationer. D4 deras anhoriga inte vet hur de ska kommunicera
med dem pa ett effektivt sdtt har de forsokt att anvénda sig av mindre effektiva
kommunikationsstrategier sdsom att skrika eller att tala till dem som om de vore
smabarn. Personerna med afasi upplever dven att deras anhoriga kan bli
overbeskyddande eller littirriterade i kommunikationssammanhang (Malone respektive
Paterson refererad till i Shewan & Cameron, 1984).

En studie som gjordes kring hur det sociala livet ser ut for personer som lever med afasi
visade att manga personer med afasi spenderar betydande del av sin tid i sociala
sammanhang. Utover den ndrmaste familjen &r de vanligaste sociala sammanhang
allminna, offentliga platser sdsom affdarer, restauranger och pubar. Forfattaren
diskuterar vidare att for att minska de kommunikativa hinder som personer med afasi

kan uppleva dr det viktigt att sprida medvetenhet i de sammanhang dér personen méter
allminheten (Code, 2003).

I en dansk studie undersoktes allmidnhetens kdinnedom om symtom och riskfaktorer for
stroke bland danska invanare. Forskarna sag bland annat att 78,4%, alltsa en stor
majoritet, av deltagarna identifierade afasi (i studien benimnt som talsvérigheter) som
tecken pa stroke (Truelsen & Krarup, 2010). Detta resultat &r intressant i sammanhanget
da stroke dr den vanligaste orsaken till afasi. Manga verkar alltsd kdnna till begreppet
stroke och att det kan innebéra talsvarigheter.

Kunskap om afasi dr viktigt for att miljoanpassningar ska komma till stind som
underlattar vardagen for personer med afasi. Kunskap kring sjukdomar har en direkt
inverkan pd finansiering for forskning, rehabilitering samt serviceprogram for de som
drabbas (Sherratt, 2011). Offentlig finansiering av forskning for olika sjukdomstillstand
ar alltsa inte relaterade till prevalens eller omfattning, snarare ar det kunskap hos
allméinhet och beslutsfattare som 1 hogre grad paverkar forskningsanslag (Kline, 2006).

Utifran tidigare studier som ndmnts ovan kommer resultaten troligen visa pa lag
kunskap om afasi. Aldre personer kommer troligen att ha mer kunskap om afasi
eftersom det &r storre chans att de kidnner ndgon som drabbats av stroke och/eller afasi
dd bade stroke och afasi blir mer vanligt forekommande med stigande élder. D& inga
tidigare studier undersokt sambandet mellan kunskap om afasi och utbildningsnivé &r
det svért att spekulera i tdnkbara resultat. Ett spekulativt resultat skulle kunna vara att



personer med en hogre utbildningsnivd har storre chans att komma 1 kontakt med
begreppet afasi under sina studier av den enkla anledningen att de har studerat under en
langre tid. Darfor skulle utbildningsnivd kunna ha en positiv effekt pa kunskap och
kdnnedom om afasi. I tidigare studier har kvinnor tenderat att ha hogre kdnnedom om
afasi 4n mén, vilket ocksa dr ett troligt resultat 4ven 1 denna studie (Simmons-Mackie et
al, 2002).

Dé allménhetens kunskap har stor inverkan for bade individen som drabbats och de
anhoriga samt har en direkt koppling till forskningsanslag, stodinsatser och vard &r det
viktigt att belysa frdgan om allménhetens kunskap om afasi. Studien kan ocksé bidra till
att mojliggora internationell jimforelse vad géller kinnedom och kunskap om afasi.

Syfte

Syftet med studien dr att f4 en uppfattning om en svensk populations kunskapsnivd om
afasi, det vill sdga hur manga som hort talas om begreppet afasi och hur ménga som har
kunskap om vad afasi innebér och beror pa. Studien har sin utgangspunkt i ett storre
internationellt projekt, "What is Aphasia? An International Survey” (Simmons-Mackie
et al, 2002). I detta projekt har man hittills kartlagt grad av kunskap om afasi i atta
lander (England, Australien, USA, Norge, Argentina, Slovenien, Kroatien, Grekland).
Den aktuella svenska studien blir ett bidrag till det internationella projektet.

Syftet dr ocksd att studera om det finns ndgra aldersskillnader och/eller konsskillnader
vad giller kdinnedom och kunskap om afasi. I studien undersdks ocksd om det finns
ndgon relation mellan utbildningsnivd och kdnnedom och kunskap om afasi samt i
vilket sammanhang deltagarna har fatt information om eller kommit 1 kontakt med
begreppet afasi. Slutligen studeras kinnedom om organisationerna Afasiférbundet samt
Strokeforbundet.

Fragestallningar
Fragestillningarna for denna studie var foljande:
e Hur stor andel av ett stickprov ur en svensk population har kinnedom om afasi?
e Hur stor andel av ett stickprov ur en svensk population har kunskap om afasi?
o Finns det nagra skillnader i kunskapsniva mellan man och kvinnor?
e Finns det ndgon relation mellan utbildningsniva och kunskapsniva?
o Finns det en dldersmissig skillnad mellan grupperna med olika kunskapsniva?
e Vilka dr informationskillorna till kinnedom respektive kunskap om afasi?
e Hur stor andel av ett stickprov ur en svensk population har kinnedom om
Afasiforbundet respektive Strokeforbundet?

Metod

Deltagare

153 deltagare rekryterades genom ett bekvamlighetsurval pa flera olika offentliga
platser 1 stiderna Goteborg, Stockholm respektive Lidkdping. Antalet deltagare
begriansades till 153 personer frimst pa grund av praktiska skél da det var begrinsad tid



avsatt for datainsamling samt att det var svart att rekrytera deltagare som var villiga att
medverka. Antalet deltagare ansdgs vara tillrickligt for att genomfora statistiska
analyser. Bekvamlighetsurvalet bestod av personer tillgédngliga i den nérmiljon som
insamlingen genomfordes 1 (till storsta del i olika kopcentra i1 olika delar av
insamlingsorterna). Forfattarna valde aktivt ut deltagare sa att fordelning av kon, alder
och utbildningsnivé blev sa jamn som mojligt. Inklusionskriterierna var att deltagarna
skulle vara minst 18 &r samt vara bosatt i Sverige. Av de 153 deltagare som rekryterades
var 87 min (56,9 %) och 66 kvinnor (43,1%) och de var mellan 18-90 ar gamla.
Deltagarna hade varierande yrken och utbildningsldngd. Det fanns ingen signifikant
skillnad 1 fordelningen mellan mén och kvinnor, x2=2,882; df=1; p=, 090 for
undersokningsgruppen. Stickprovets medelalder 1ag pa M: 46,05 ar (SD: 21,738 ar). Av
deltagarna angav 43 personer (30,1 %) grundskoleexamen som hogsta utbildningsniva.
67 personer (46,9 %) svarade gymnasial examen som hogsta utbildning. 33 personer
(23,1%) svarade hogskola/universitetsexamen som hogsta utbildningsniva. Fem
personer svarade ndgot annat &dn de ovan nidmnda alternativen som hogsta
utbildningsnivd och ytterligare fem personer saknade eller ville inte uppge ndgon
utbildning, dessa deltagare uteslots i analysen av relationen mellan kunskapsniva och
utbildningsniva. Se tabell 1.

Tabell 1

Oversikt over demografiska faktorer for deltagare i analysen

Koén Alder Utbildning
Min: 87 Medelélder: 46,05 ar Grundskoleexamen: 43
(56,9%) (30,1%)
SD: 21,74 ar
Kvinnor: 66 Gymnasieexamen: 67
(43,1%) Aldersspann: 18-90 ar (46,9%)
Hogskola/universitetsexamen: 33
(23,1%)
n= 153 n=153 n=143

Material

Under arbetet anvéndes riktlinjer frdn det internationella projektet (Simmons-Mackie et
al, 2002). I dem anges en Overblick av projektet samt information om intervjuarens roll
och hur intervjuprocessen ska ga till. Riktlinjerna for projektet dversattes till svenska
och vissa riktlinjer omarbetades for att bittre passa en svensk kontext. Exempelvis togs
nationsspecifika fragor som handlar om afasiféreningar som inte finns i Sverige bort
och ersattes med svenska motsvarigheter. 1 huvudprojektet studerades hur
socioekonomisk status pdverkar kdnnedom och kunskap om afasi. I den foreliggande
studien kategoriserades deltagarna istéllet efter hogsta utbildningsniva. Detta pad grund
av att det 1 Sverige inte finns ndgon vedertagen metod att kategorisera individer efter
socioekonomisk status. Att anvinda samma indelning som gjordes i ursprungsprojektet
skulle dessutom gora att intervjuerna tog alltfor lang tid att genomfora. Under



datainsamlingen anvindes ett frageformuldr frdn huvudprojektet som Oversattes av
forfattarna innan insamlingen paborjades. Formuléret bestod av atta huvudomriden:
1. Startsida dér intervjuledarna sjélva fyller i tid, datum samt hur mycket folk som
ar 1 rorelse pa den aktuella platsen.
2. Bakgrundsinformation didr information om deltagarnas kon, alder,
sysselsittning, och bostadsort samlas in (4tta slutna fragor, tolv 6ppna fragor).
3. Fragor om afasi samt symtom (nio slutna fragor).
4. Fragor om orsak till afasi (fyra slutna fragor).
5. Fragor om i vilka sammanhang deltagarna har hort talas om afasi (sju slutna
frgor, tre Oppna frigor).
6. Fragor om atgirder/behandling (en 6ppen fraga, en sluten fraga).
7. Frégor om stroke — symtom och om deltagaren har personliga erfarenheter (tva
slutna fragor, en Oppen fraga).
8. Frigor om Afasiférbundet och Strokeforbundet (tvé slutna fragor)

Fragor kring deltagarnas sysselséttning stilldes pd grund av att frageformuléret frn
ursprungsprojektet var utformad péd s& sitt. Dessa data analyserades dock inte i
foreliggande studie. Fragor om deltagarnas bostadsort stilldes for att sdkerstdlla att
deltagarna var bosatta i Sverige. Ett exempel pa en sluten formulerad fraga ar har du
hort talas om afasi?” -”ja eller nej”. Ett exempel pd en 6ppen formulerad frdga som
forekom i1 materialet dr “kan nédgonting goras for att hjilpa en person som har afasi och i
sa fall vad?” (Simmons-Mackie et al, 2002). Frageformulédret 6verfordes till digital form
med hjdlp av enkitverktyget Webropol. Webropol anvidndes for att samla in och
sammanstélla data digitalt. Under datainsamlingen anvidndes en Apple iPad mini (i0S
8) samt en Samsung Galaxy Tab (Android, v. 4.0.4, 10”). Plattorna kunde anvidndas for
att fortydliga fragorna om behov for det uppstod, det vill séga att deltagarna sjilva fick
lasa frdgorna om de ville. Portabel wifi-hotspot pa datainsamlarnas mobiltelefoner
anvindes som uppkoppling for att kunna spara insamlad data pd Webropol. For
statistisk analys anvéndes programmet SPSS. Id-brickor som visade att datainsamlarna
kommer fran Goteborgs Universitet anvindes, dessa brickor hdngde runt halsen pa
intervjuledarna i band som hade Géteborgs Universitets logotyp.

Pilotstudie

En pilotstudie genomfordes dir 22 deltagare intervjuades. Deltagarna i pilotstudien
valdes ut genom ett bekvamlighetsurval. Deltagarna rekryterades delvis fran offentliga
platser sdsom Goteborgs Universitet och spdrvagns- och busshéllplatser samt fran
forfattarnas bekantskapskrets. Syftet med pilotstudien var att testa frdgeformulirets
effektivitet och tillforlitlighet samt kontrollera om de Oversatta frdgorna fungerade
tillfredsstdllande. De svar som samlades in i pilotstudien rdknades inte med i resultatet.
Efter genomforandet av pilotstudien dndrades formuleringar av tva bakgrundsfragor i
formuldret. Dels dndrades bakgrundsfrdgan om var deltagarna bor och dels om
deltagarnas kon. Omformuleringarna ansags nodvéndiga d& pilotstudien visat att
frigorna ibland uppfattades som konstiga eller alltfor uppenbara.



Tillvagagangssatt

Datainsamlingen genomfdrdes i form av strukturerade intervjuer dir deltagarna muntligt
fick svara pa fragorna 1 intervjuledarnas digitala frageformuldr. Intervjuerna
genomfordes av forfattarna pd offentliga platser under ca tre veckors tid. Forfattarna
gick tillsammans under datainsamlingen. Innan intervjuerna inleddes graderades hur
stor méngd personer som var i rorelse pa den aktuella platsen gemensamt av
intervjuledarna. Graderingen var lite”, ”ganska lite”, ”ganska mycket” och “mycket”.
Graderingen av antal personer i rorelse pd de aktuella platserna anvindes under
datainsamlingen som hjélp for intervjuledarna att inringa de platser dér det var storst
chans att fa tag pa deltagare och dérfor de bista platserna att aterbesoka. Intervjuerna
tog 2-6 minuter att genomfora per deltagare. Intervjuerna genomfordes enskilt, det vill
sdga en respondent och en intervjuledare. Varje deltagare fick infor varje del av
intervjun en kortare instruktion om vilken typ av frigor som skulle stéllas samt vilken
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svarstyp fragorna hade (”ja”, ’nej”, vet inte” eller svara fritt).

Analys

Inledningsvis undersoktes hur ménga deltagare som hade hort talas om afasi och hur
ménga som inte hade gjort det. Samma kriterier for kunskap och kdnnedom om afasi
som anvindes i huvudprojektet i Simmons-Mackie et als studie (2002) anvindes i den
foreliggande studien. De deltagare som svarade att de inte hort talas om afasi placerades
1 gruppen inte kdnnedom”. Dessa deltagare fick inga fler frdgor om afasi. Resterande
deltagare hamnade i gruppen kdnnedom om afasi”. For att sérskilja de deltagare med
kunskap om afasi frdn de med kdnnedom beddémdes deras svar. Deltagare som svarat ja
pa fragan om de hort talas om afasi men inte uppfyller samtliga ovan ndmna kriterier for
kunskap om afasi placerades i gruppen “kdnnedom om afasi”. Se tabell 2.

Tabell 2

Schema 6ver svar for att uppfylla kriterier for respektive kunskapsniva om afasi

Har du hort talas om afasi eller Nej Ja Ja
dysfasi?
Innebir afasi talsvarigheter, - Nej/Vet inte Ja

spraksvéarigheter och/eller
kommunikationssvarigheter?

Innebir afasi psykisk ohélsa eller - Ja/Vet inte Nej
paverkad intelligens?

Ar orsaken till afasi hjirnskada? - Nej/Vet inte Ja
Ar orsaken till afasi emotionella - Ja/Vet inte Nej
problem, nedsatt intelligens eller

psykisk ohilsa?
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Sedan grupperades de tre kunskapsnivagrupperna utifrdn variablerna kon, alder samt
hogsta utbildningsnivd (grundskola, gymnasium eller hogskola/universitet). Alla som
uppgav ndgot av de forutnimnda alternativen som hogsta utbildningsnivé placerades
foljaktligen 1 densamma. “Folkskola” rdknades in under grundskoleexamen och
”Komvux” rdknades in under gymnasieexamen. Deltagare som &nnu inte avslutat
gymnasiestudier rdknades in under grundskoleexamen. Deltagare med pagéende studier
pa hogskola eller universitet riknades in under gymnasieexamen. Somliga deltagare i
undersokningen svarade annan utbildning dn de alernativ som fanns att vélja bland.
Négra av dessa deltagare kunde placeras i antingen grundskoleexamen, gymnasial
examen enligt kriterierna ovan. Ovriga svar ridknades in under “annat”. Vissa deltagare
saknade utbildning eller ville inte uppge sin utbildning, dessa svar riknades in under
”ingen utbildning/ uppgift saknas”. Totalt 10 deltagare placerades under “annat” eller
“ingen utbildning/uppgift saknas” och ridknades inte med i analysen av variabeln
utbildningsnivd eftersom kategorierna beddmdes vara for sméd och varierande i lingd
och typ. Istillet anvindes de tre hogsta utbildningsnivderna “grundskoleexamen”,
”gymnasieexamen’ och “hogskola/universitetsexamen” i analysen.

Statistisk metod

Analyser gjordes med bade deskriptiva och inferentiella statistiska analysmetoder. Chi-
tva test gjordes for att undersoka fordelning av ordinal- samt nominaldata. Relationen
mellan kon och kunskapsnivdi om afasi respektive mellan utbildningsniva och
kunskapsniva om afasi analyserades pa detta sétt. Envigs ANOVA tillsammans med
Tukey post hoc-analys gjordes for att jidmfora medelvirden mellan de tre
kunskapsgrupperna. Variabeln alder analyserades pa detta sétt. Signifikansniva sattes
till p<0,05.

Etik
For deltagande krivdes att de tillfragade var over 18 ar. Alla deltagare medverkade
frivilligt och svaren behandlades anonymt.

Resultat

Andel deltagare med ’kédnnedom’” respektive’ kunskap’ om afasi

Av de totalt 153 deltagarna uppgav 70 personer (45,8 %) att de har hort talas om afasi,
alltsd att de har kinnedom om afasi. Baserat pa hur deltagarna svarat pa fragorna om
vad afasi innebér och vad det orsakas av framkom att 15 personer (9,8 %) av deltagarna
uppfyller kriterierna for att ha grundldggande kunskap om afasi. Resterande 68 personer
(44,4 %) uppgav att de inte hort talas om afasi. Se tabell 3.
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Tabell 3

Fordelning efter kunskapsniva om afasi i antal och procent (n=153)

Antal Procent
Kunskap 15 9.8 %
Kénnedom 70 45,8 %
Inte kdnnedom 68 44,4 %

Konsskillnader inom kunskapsgrupperna

Bland de med kunskap om afasi (15 personer) var 6 personer (40%) min och 9 personer
(60%) kvinnor. Det fanns ingen statistiskt signifikant konsskillnad i denna grupp (x’=,
600; df=1; p=, 439 NS). Bland de med kidnnedom om afasi (70 personer) var 39
personer (55,7%) kvinnor och 31 personer (44,3%) mén. Det fanns ingen statistiskt
signifikant konsskillnad i denna grupp (x*=, 914; df=1; p=, 339 NS). Bland de som inte
hade kdnnedom om afasi (68 personer) var 50 personer (73,5%) mén och 18 personer
(26,5%) kvinnor. I denna grupp fanns en statistiskt signifikant konsskillnad (x*=15,059;
df=1; p<, 001).

Relation mellan utbildning och kunskapsniva om afasi

Bland de som hade kunskap om afasi hade tva personer (14,3 %) grundskola som hogsta
utbildning. Sex personer (42,9 %) hade gymnasial examen som hogsta utbildning och
sex personer (42,9 %) hade examen fran hogskola eller universitet som hogsta
utbildning. Bland de som hade kinnedom om afasi hade 25 personer (36,2 %)
grundskola som hogsta utbildning. 28 personer (40,6 %) hade gymnasial examen som
hogsta utbildning och 16 (23,2 %) personer hade examen frdn hogskola eller universitet
som hogsta utbildning. Bland de som inte hade kinnedom om afasi hade 16 personer
(26,7 %) grundskoleexamen som hogsta utbildning. 33 personer (55 %) hade gymnasial
examen som hogsta utbildning och 11 personer (18,3 %) hade examen fran hogskola
eller universitet som hogsta utbildning. Resultaten visade att det inte fanns nigra
statistiskt sdkerstillda skillnader mellan utbildning och kunskapsniva for afasi y’=
6,699; df=4; p=, 153 NS. Fordelningen Gver gruppernas utbildningsnivaer illustreras i
Figur 1.
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Figur 1. Hogsta utbildningsniva fordelat pa kunskapsniva.

Aldersmassiga skillnader mellan kunskapsgrupperna

Kunskap om afasi. Medeldlder for denna grupp var M= 53 ar (SD=15,2). Aldersspann:
26-74 ar. Kadnnedom om afasi. Medelélder for denna grupp var M=53,16 ar (SD= 19,8).
Aldersspann: 18-90 &r. Inte kdnnedom om afasi. Medelalder for denna grupp var M=
37,2 &r (SD=21,8). Aldersspann: 18-87 &r. Se tabell 4.

Tabell 4

Skillnad i medelalder, standardavvikelse samt aldersspann mellan grupperna inte
kannedom, kannedom respektive kunskap om afasi

Kunskap Kéannedom Inte kdnnedom
Medelalder 53 ar (SD 15,2) 53,16 4r (SD 19,8) 37,2 &r (SD 21,8)
Aldersspann 26-74 &r 18-90 ar 18-87 ar

Medelaldern var signifikant hogre for bade gruppen som hade kinnedom om afasi (men
inte uppnadde kunskap) (medelalder: 53,2 ar, ANOVA; F=11,541; p<, 001) och for
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gruppen som uppnadde grundlidggande kunskap om afasi (medeldlder: 53 ar, ANOVA;
F=11,541; p<0,02) jamfort med de respondenter som inte hort talas om afasi
(medelalder: 37,2).

Det fanns ingen signifikant skillnad i medeldlder mellan gruppen med kdnnedom om
afasi jamfort med gruppen med grundlaggande kunskap om afasi. (ANOVA; F=11,541;
p=1,00 NS)

Kéallor till kdnnedom och kunskap om afasi

Pé& frdgan om i vilka sammanhang deltagarna fatt information om afasi, var det 68
deltagare som inte blev tillfragade om kéllan da de redan tidigare i unders6kningen
uppgett att de inte hade hort talas om afasi och déarfor rimligvis inte har négon
informationskélla att uppge. Av de 85 deltagare som hade fatt frigan om i vilket/vilka
sammanhang de hort talas om afasi samlades sammanlagt 224 svar in. Virt att notera ar
att varje deltagare kunde svara mer &n ett svarsalternativ pa denna frdga. Svaren gors
overskadliga i Figur 2. Av de 224 svaren var det 62 svar (28 %) uppgav TV/radio som
informationskélla. 60 svar (27 %) uppgav tidningar och tidskrifter som en kélla till
afasi. 31 svar (14 %) angav jobb som en kélla till information om afasi. 18 svar (8 %)
identifierade internet som en kélla till information om afasi. 17 svar (7 %) hade fétt
information om afasi genom sina studier. 15 svar (7 %) som uppgav att en killa till
kunskap om afasi var att de hort talas om afasi genom sldkt och vinner som har eller har
haft afasi. 21 svar (9 %) uppgav att de hade en annan kunskapskélla till information om
afasi 4n de ovan ndmnda alternativen.

Annat Slaktingar och
90 vianner som har
: eller har haft
afasi
7%

Genom studier
7%

Genom arbetet

14% ,
TV/radio
28%

Internet
8%
Tidningar/
tidskrifter
27%

Figur 2. Fordelning i procent over kéllor till information om afasi for deltagare med
kdnnedom och kunskap om afasi.

Kéannedom om Afasi- och Strokeforbunden
Samtliga deltagare fick besvara frigan om de hort talas om Afasiforbundet respektive
Strokeforbundet. Tjugodtta personer (18,3%) uppgav att de hade hort talas om
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Afasiforbundet. Resterande 125 deltagare (81,7%) hade inte hort talas om
Afasiforbundet. Pa fragan om deltagarna hade hort talas om Strokeforbundet svarade 72
personer (47,1%) att de hade hort talas om forbundet. Resterande 81 personer (52,9%)
hade inte hort talas om Strokeforbundet. Se Figur 3.

140
120
100
81

80

60

40

Ja Nej Ja Nej

Afasiforbundet Strokeforbundet

Figur 3. Fordelning av respondenter som har respektive inte har hort talas om
Afasiforbundet respektive Strokeforbundet.

Diskussion

Resultaten i1 studien indikerar att kunskapen om afasi &r begrdnsad hos deltagarna 1
stickprovet. Gruppen med kdnnedom, det vill séga att man hort talas om begreppet
afasi, var betydligt storre dn gruppen med kunskap. Nédrmare hélften (45,8 %) av de
tillfrigade hade nagon gang hort talas om afasi medan enbart en knapp tiondel (9,8 %)
hade grundldggande kunskap om vad afasi innebdr och orsakas av. Resultatet visar att
det finns en aldersmissig skillnad mellan grupperna. Hos yngre personer ar kinnedom
om afasi ldgre dn for dldre personer. Resultatet visar ocksa att det finns en konsméissig
skillnad. I studien framgér att det dr fler médn 4n kvinnor som inte har kinnedom om
afasi. Utbildningsnivd kan inte relateras till kunskap eller kdinnedom om afasi. De
storsta informationskéllorna for kdnnedom och kunskap om afasi dr framforallt
massmedier sdsom TV/radio, tidningar eller tidskrifter. Aven arbetsplatser 4r vanliga
kallor till information om afasi.

Resultaten kring detta svenska stickprovs kdnnedom och kunskap om begreppet afasi ér
intressanta vid jamforelser med tidigare forskning. Resultaten bekréftar till viss del
tidigare undersokningar men skiljer sig samtidigt frin tidigare fynd och resultat. Att den
grundldggande kunskapen om afasi dr mycket lag bekriftar tidigare studier, bland annat
genomforda 1 Storbritannien, som visat att kunskap bland allménheten om afasi dr
mycket 14g. En studie ndmner till och med att det var sa fi deltagare som ens hort talas
om afasi att det inte gick att géra ndgon vidare analys kring vilka kéllor till kunskap om
afasi som finns (Flynn, Cumberland, Marshall, 2009).
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Andelen personer med kdnnedom om afasi i den foreliggande studien dr 6verraskande
stor. I en tidigare studie dir man undersokt Honolulu- kinesiska invanare pa Hawaii och
deras kinnedom om afasi visade det sig att bara 14 av 85 tillfrdgade hade hort talas om
afasi (vilket motsvarar ca 16,5 %) (Kent & Barbara, 2006). Jimforelsevis kan ndmnas
att 13,6 % av deltagarna i huvudprojektet (USA, England, Australien) hade hort talas
om afasi (Simmons-Mackie, 2002) och att i den foreliggande studien hade 45,8 % av
deltagarna kdnnedom om afasi. Det &r intressant att se att det finns relativt stora
nationella skillnader vad giller allminhetens kdnnedom om afasi. Vad denna skillnad
beror pa krdver nidrmare analys men mojliga orsaker skulle kunna vara hur
sjukvardssystemen &r uppbyggda och hur god tillgdng pd logopeder det dr. Da afasi
framforallt 4r en diagnos som anvénds av logopeder dr det rimligt att spekulera i att
tillgdngen pa logopeder i ett land péverkar allménhetens kdnnedom om just afasi. Det
vore intressant att se om denna geografiska skillnad dven finns pé regional niva inom
Sveriges grianser. En annan mojlig aspekt dr kulturella skillnader mellan ldnderna.
Deltagarnas attityder och vilja att medverka i1 undersdkningar kan variera mellan ldnder
och dirmed péverka resultatet. Aven pa vilket sitt deltagarna viljer att svara pa frigor
kan pédverkas av kulturella skillnader. Exempelvis kan den kulturella normen vara att
svara pa fragor som stills &ven om man inte kan svaret.

En forklaring till den relativt stora diskrepansen mellan antal deltagare med kdnnedom
respektive kunskap om afasi kan vara att det faktiskt inte krdvs nagon inblick i1 vad afasi
innebdr. 1 foreliggande studie rdcker det att deltagarna enbart séger sig ha hort talas om
begreppet afasi for att hamna i gruppen kdnnedom, deltagarna behdver alltsé inte ha en
korrekt uppfattning om vad afasi innebér eller vad det dr. Nagra av deltagarna som
svarade att de hort talas om afasi beréttade spontant att afasi var en pop-grupp eller ett
verbalt uttryck. Trots uppvisad brist pa kunskap om afasi kan kdinnedom uppnés. Detta
skulle kunna innebdra att gruppen med kidnnedom om afasi dr mycket heterogen i
forhéllande till inbordes kunskapsniva.

Relationen mellan kén och kunskap

Tidigare forskning har funnit att bade kon och alder &r variabler som é&r relaterade till
kidnnedom och kunskap om afasi (Simmons-Mackie et al, 2002), vilket dr resultat som
kan bekriftas 1 den nuvarande undersokningen. Vad giller konsvariabeln visade
resultaten att det oftare &r min som tenderar att inte ha kdnnedom om afasi och inte
kommit i kontakt med begreppet. En anledning till resultatet kan vara att afasi &r en
medicinsk term som framfOrallt anvdnds inom véird- och omsorgssammanhang.
Eftersom fler kvinnor &n mén har arbeten inom vard- och omsorgssektorn och okar
sannolikheten att just kvinnor har kommit i kontakt med eller hort talas om afasi (20
vanligaste yrkena”, 2013).

Relationen mellan alder och kunskap

Resultatet att det finns dldersmassiga skillnader vad géiller kinnedom och kunskap om
afasi bekriftas i den aktuella studien dér dldre personer i storre utstrackning har
kidnnedom och kunskap om afasi jamfort med yngre personer. En mojlig forklaring till
detta fynd kan vara att det dr vanligare bland dldre personer att drabbas av stroke och
risken dr darfor storre att en dldre person sjilv drabbas av eller kdnner nagon som
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drabbats av afasi. Det kan ocksa vara si att kdinnedom om afasi hidnger ihop med
livserfarenhet. Det finns en storre sannolikhet att 4ldre ménniskor stott pa ordet afasi i
nigot sammanhang darfor att dessa personer varit med om fler erfarenheter, situationer
och upplevelser.

Relationen mellan utbildning och kunskap

I studien noterades att gruppen med hogst utbildningsniva inte hade hdgre kunskapsniva
om afasi dn dvriga utbildningsgrupper. Resultatet gér i linje med studien genomford i
USA, England och Australien (Simmons-Mackie et al, 2002), dar deltagarna delades in 1
sju olika yrkesgrupper som sedan jimfordes mot deltagarnas kunskap och kdnnedom
om afasi. Da de olika yrkena kraver olika typer av utbildning s& kan en viss jaimforelse
goras med den svenska studien. I huvudprojektet kunde forfattarna inte urskilja ndgon
signifikant relation mellan vilken yrkesgrupp en deltagare tillhér och hans eller hennes
kunskap om afasi. Diremot nédr det géllde kdnnedom om afasi sigs att deltagare i
yrkesgrupperna Il intermedidra professioner (d.v.s., ldrare, sjukskoterskor och
terapeuter) samt deltagare i grupp VI (pensiondrer, studenter) hade en signifikant hogre
kdnnedom om afasi dn deltagare i de Ovriga yrkesgrupperna (Simmons-Mackie et al,
2002). Att deltagare i grupp VI hade en hogre kdnnedom om afasi skulle kunna
forklaras av att kategorin pensiondrer av naturliga skdl i1 huvudsak bestar av &ldre
deltagare och som diskuterats tidigare s& Okar chansen att en deltagare har kommit i
kontakt med en person med afasi da prevalensen 6kar med en stigande élder.

Att deltagare med professioner som terapeuter, sjukskdterskor och ldrare har en storre
kidnnedom om afasi dr kanske inte sd forvanande da de har yrken dir de kan komma i
kontakt med ménniskor med sdrskilda behov, diribland spraksvarigheter/afasi. Det ar
till och med troligt att terapeuter och sjukskoterskor fir en viss utbildning inom @mnet.
Att vi 1 var studie inte fick ett likartat resultat som (Simmons-Mackie et al, 2002) kan
helt enkelt bero pd att hogsta utbildningsnivd &r ett for grovt matt. Hogsta
utbildningsniva ger en uppfattning om hur ldnge och pa vilken niva en person har
studerat, variabeln sidger dock inget om vad deltagaren har studerat. Om en person inte
studera ett &mne som involverar vard, medicin eller omsorg ar det inte troligt att han
eller hon kommer i kontakt med @mnet afasi genom studierna, oavsett pd vilken niva
deltagaren studerar.

Kélla till kunskap

Att den huvudsakliga kéllan till information om afasi &r media &r ett aterkommande
resultat i1 artiklar om kunskap om afasi. Den foreliggande studien visar att tidningar och
tidskrifter tillsammans med TV/radio angavs i 6ver hilften av svaren till var deltagarna
kommit i1 kontakt med eller fatt information om afasi. Samma resultat observerades dven
for grupperna grundliggande kunskap om afasi och kdnnedom om afasi var for sig.
Detta resultat stimmer 6verens med tidigare fynd dér den vanligaste kéllan var just
media med nistan 40% (Simmons-Mackie et al, 2002). Detta &r ett intressant resultat da
media ocksa verkar vara det medium dér allminheten forvantar sig att fi information
om afasi. I Mavis studie (2007) visade det sig att efter ldkare/sjukvardspersonal var det
via media som deltagarna i studien fOrvdntade sig fa4 information om olika
sjukdomstillstand.
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Ett intressant resultat dr att internet inte var en sérskilt vanlig kélla till information om
afasi. Att internet inte &r en vanlig informationskélla till afasi kan bero pa att det inte ar
ett allmént ként sjukdomstillstand. For att komma &t information via internet maste den
som soker forst och frimst redan pa forhand veta vad han vill soka information om,
samt vara tillrickligt intresserad av d&mnet for att ta sig tid att ta reda pé ytterligare
information. Det méste alltsd pa forhand finnas en viss kunskap och intresse for att en
person ska kunna ta del av information via internet. D& under 10 % av deltagarna i
denna studie hade grundliggande kunskap om afasi och under 50 % av deltagarna
nagonsin hade hort talas om afasi s dr det inte forvanande att internet inte &dr en stor
killa till ny information om afasi. Men bara for att man har en grundlidggande kunskap
om afasi betyder det inte automatiskt att internet blir en kélla till ny information. I en
intervjustudie beskriver en anhorig till en person med afasi att hon brukar lyssna efter
ny information pa radio och sedan sdker mer information via internet. (Hinckley,
Hasselkus & Ganzfried, 2013). Aven for personer med en grundliggande kiinnedom och
kunskap verkar alltsd internet snarare anvéndas som en uppslagsbok for djupare
kunskap om d&mnen de hort talas om dn en kélla till helt ny information. Detta gér 1 linje
med svaren i den aktuella studien ddr media, och inte internet, var den huvudsakliga
informationskéllan. Att leta och silla bland information pé internet kan vara ett
krdvande arbete. Vem som helst far publicera information pa internet vilket gor att
oriktat letande kan bli allt for anstringande, dessutom kan informationen vara
otillforlitlig. Forutom detta forutsétter informationssdkande pa internet en viss teknisk
kunskap och utrustning.

Med tanke pé att allmidnheten till stor del uppger att media dr den huvudsakliga
informationskéllan om afasi, att afasi sidllan forekommer 1 media samt att informationen
ofta dr av bristande kvalitet och pa en ytlig niva ar det inte konstigt att allmdnhetens
kunskapsniva &r lag.

Bristande etablering av begreppet afasi

Att over hélften av deltagarna som sdger sig inte ha hort talas om afasi dnda kénner
ndgon som har eller har haft problem med kommunikation och/eller tal efter bl.a. stroke
tyder pa att ordet afasi inte anvédnds. Detta gar i linje med Hinckley et als (2013) studie 1
vilken en anhdrig till en person med afasi berdttade att sjukvardspersonal beskrev
talproblematiken och vad den innebar men ndmnde aldrig att svarigheterna kallas afasi.
Det ar intressant att se att ordet afasi inte alltid anvénds av sjukvéirdspersonal. Man kan
tidnka sig att detta gors 1 ett gott syfte for att se till sé att alla inblandade forstar vad man
talar om. Det finns samtidigt en risk att begreppet inte blir allmént etablerat, med allt
vad det innebdr med en bristande kunskap. Att inte anvinda ordet afasi betyder att en
person inte kan soka egen information om sina problem eftersom de inte vet vad de ska
sOka information om. Det kan dven vara svart att soka hjilp fran exempelvis logopeder
eller afasiféreningen. Om du inte vet vad du lider av, vet du inte heller vilken typ av
vard du ska soka eller vilka stodorganisationer som finns. Fragan var stélld pa sddant
satt att bdde kommunikation och tal efterfragas eftersom fragan stilldes till de som inte
hort talas om afasi och dirfér kan ha svart att sérskilja begreppen. Syftet med
formuleringen var att pa ett sd tydligt sitt som mojligt beskriva vilka besvér vi

18



efterfrdgade. Detta innebér dock att inte bara afasi utan dven talstorningar som dysartri
passar in pa beskrivningen.

Implikationer

Afasi dr en funktionsnedsittning som paverkar en persons liv och hilsa pa en rad olika
satt. Samtidigt dr det ett relativt outforskat dmne, med en komplex orsaksbild och en
mangfasetterad och varierande symtombild. Mer forskning behovs for att ta reda pa hur
man pa bésta sitt ska kunna hjilpa en person som har drabbats av afasi. I likhet med
tidigare studier av samma slag, genomforda 1 andra ldnder, visade den aktuella studien
att kunskapsnivan om afasi dar 1ag i det svenska stickprovet som analyserades. Det dr
darfor viktigt att ytterligare studier genomfors om allménhetens kunskap om afasi da
den allménna kunskapen om afasi paverkar intresset for vidare studier och forskning
inom dmnet. Elman et al (2000) diskuterar att 1 USA finns ett flertal sjukdomar och
tillstdind som har betydligt ldgre prevalens &n afasi men som &nda far mer
forskningsstdd dn vad afasiforskningen far. Elman noterar dven att de sjukdomar som
fir mycket forskningsstdd i relation till prevalens, incidens och sjukhusvistelse har
storre allméin efterfrigan pd forskning. Alltsd maste medvetenheten om afasi na
tillracklig spridning i samhaéllet for att intresset for afasiforskningen ska oka.

I foreliggande studie ger resultatet dessutom en fingervisning om vilka kanaler som kan
vara lampliga att anvénda for att sprida kunskap om afasi. Resultaten ger insikter om
vilka grupper som saknar kinnedom och kunskap om afasi. Resultaten ger ocksa
vardefull information om genom vilka plattformar man béast nar ut med information till
allménheten och vilka plattformar som inte dr stora kunskaps- och informationsspridare.

Det dr framforallt yngre personer samt min som saknar kdnnedom om afasi och
informationskampanjerna bor spridas via TV/radio och tidningar men ocksa pa
arbetsplatser. Internet ddremot ar en plattform som inte dr sdrskilt effektiv vad géller
informationsspridning om afasi. Det dr dock viktigt att komma ihdg att bara for att
internet 1 denna studie verkar vara en liten informationskilla si kan det vara av storsta
vikt att satsa dven pa informationsspridning pa nitet. Det kan vara s att allmdnheten
anvinder internet som uppslagsverk och ndr man hort talas om ett ord som man inte
kdnner igen s slar man upp det pa internet. Darfor &r det viktigt att det finns relevant
och riktig information pa nitet om afasi sd att korrekt information finns tillgénglig.
Informationsspridningen bdr inriktas mot personer med olika utbildningsnivéer
eftersom utbildning inte nddvéndigtvis predicerar en persons kunskap eller kinnedom
om afasi.

Att det dr yngre personer samt médn som saknar kdnnedom/kunskap om afasi gér dem
inte till en sjdlvklar malgrupp for informationsinsatser. En allmén spridning av
information om afasi dr efterstrdvansvirt, men om syftet &r att 6ka livskvaliten for
individen med afasi kan det vara mer relevant att inrikta informationskampanjer mot
andra specifika malgrupper. Att 6ka kunskapen om afasi bland vardpersonal kan 6ka en
patientens mdjlighet att sjélv vara delaktig i sin vard. En annan mdjlig malgrupp skulle
kunna vara politiker. Okad kunskap bland politiska beslutsfattare kan dka ekonomiska
satsningar pa bade sjukvard och forskning inom omradet.
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I en studie av Code diskuterar forfattaren att for att minska sociala och kommunikativa
hinder bor insatser for att 6ka allménhetens kunskap om afasi i forsta hand inriktas mot
de sociala sammanhang dér personer med afasi ror sig (Code, 2013). Detta i
kombination med information om de storsta informationskillorna till kinnedom om
afasi gor att det finns stora mojligheter att forbittra situationen och hoja kunskapsnivén.
Genom att forsoka oka kunskapen och fordndra attityder och reaktioner kan de hinder
afasi innebér for bade individen sjilv, familj och véanner minskas (Parr, 2007).

Da allménhetens kunskap har en direkt inverkan for social aktivitet och delaktighet for
en person mad afasi finns det anledning for logopeder att arbeta med spridning av
information i kliniskt arbete. Delaktighet &r enligt ICF en viktig del av en persons hélsa
och vilméende och bor dérfor beaktas i behandling och intervention. For logopedens
yrkesroll kan detta innebdra att jobba mer direkt med spridning av information om
sprékstorningar. Exempelvis skulle logopeders arbete inriktas dnnu mer pa att ge tydlig
information till patienter och deras anhdriga om vad svérigheterna heter och innebér.
Logopeder skulle dven kunna aktivt arbeta med att sprida kunskap om afasi i olika
medier. Aven mer specifikt riktade informationskampanjer till exempelvis politiker och
sjukvardspersonal kan vara ett sétt for logopeder att nd ut med information och forbittra
forutsittningar for personer med afasi.

Brister i studien

En brist med studien skulle kunna vara att deltagarna inte &r helt representativa for
svenska allménheten, som é&r syftet med studien. Ett storre antal deltagare hade varit
onskvért for att ge en mer réttvisande bild av hur den svenska allminhetens kinnedom
om afasi verkligen ser ut. Det hade varit onskvirt att {4 en storre geografisk spridning av
deltagarna for att fa en sd korrekt bild av svenska allménhetens kunskapsnivd som
mojligt, av praktiska skil begransades rekryteringen av deltagare till tre stider i Sverige.
En storre spridning av insamlingsorter hade kunnat visa pd om det finns en eventuell
geografisk eller kulturell/socioekonomisk skillnad i kunskapsniva. Det hade ocksa
minskat eventuell bias som kan uppstd av att géra insamlingen pé fa orter.

Ett annat sétt att dela in deltagarna efter utbildningsnivd hade varit onskvirt. Detta
eftersom indelningen 1 endast tre kategorier (grundskoleexamen, gymnasieexamen,
hogskola/universitetsexamen) inte tar hdnsyn till vad studierna inbegriper och att
samtliga deltagare inte kunde kategoriseras efter den valda indelningen. Att
intervjuledarna for studien badda var min i1 20- &rs dldern kan eventuellt ha péverkat
vilka personer som é&r villiga att delta i undersdkningen. I studien var det en majoritet
mén som var villiga att delta. Detta dr ett ovéntat resultat da det i liknande studier har
varit en majoritet kvinnliga deltagare. De tidigare forskningsprojekten som refererats till
utfordes av framforallt kvinnliga forskare. Detta indikerar séledes att testledarens kon
skulle kunna spela en roll i1 rekryteringsprocessen. Det skulle kunna vara som sa att
potentiella testdeltagare 4r mer bekvdma med att stilla upp i undersdkningar och
forskningsprojekt dér testledaren dr av samma kon.

Att majoriteten av datainsamlingen genomfordes pd vardagar skulle ocksd kunna

paverka vilka deltagare som stdller upp 1 undersokningen. I studien var
aldersspridningen ojamn. En klar majoritet av deltagarna var yngre personer runt 20 ars
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alder och édldre personer Over 65. D& deltagarna till studien samlades in via ett
bekviamlighetsurval pa offentliga platser skulle dverrepresentationen av yngre och dldre
deltagare kunna forklaras med att deltagare i dldrar mellan 20 och 65 till storre del ar
yrkesutovare och dérfor 1 hogre grad upptagna av sina jobb pd vardagar. Att utforma
datainsamlingen sa att en storre del genomfors pd sena kvéllar och helgdagar skulle
kunna Oka representativiteten. Ett annat sétt att Oka spridningen skulle vara att
genomfora datainsamlingen i anslutning till arbetsplatser.

Oversittning av  frigeformuliret skulle kunna péaverka jimforbarheten med
ursprungsprojektet genom att fragornas formulering kan skilja sig ndgot frdn hur de var
formulerade i ursprungsprojektet. En felaktig formulering skulle antingen kunna gora en
frdga for svarforstielig eller oprecis for att deltagarna ska kunna ge ett fullgott svar.
Men dven en formulering som skulle forbéttra fragornas tydlighet for deltagarna innebar
ett problem vid jamfOrelse. Exempelvis kan frdgan om afasi innebdr psykisk ohélsa
uppfattas som tvetydig. Psykisk ohélsa ar inte ett symptom for afasi, men psykiska
problem och afasi kan vara komorbida tillstdnd. Att inte anvdnda sig av en
direktoversittning skulle kunna innebéra att fragan formulerades tydligare i den svenska
versionen, vilket i sin tur gor det littare att uppnd kunskap i1 foreliggande projektet n i
ursprungsprojektet.

Vidare forskning

Da utbildningsniva inte visade sig kunna relateras till kunskap eller kinnedom om afasi
skulle det vara intressant att ta reda pa hur olika yrkesgrupper skiljer sig 1 kunskap och
kidnnedom. Dock visade det sig i den foreliggande studien att yrken kan vara svéra att
kategorisera pd ett adekvat sitt i1 forhédllande till utbildning och arbetsuppgifter.
Framforallt hade det varit intressant att undersdka hur kunskap och kdnnedom om afasi
ser ut bland personer med yrken inom hélso- och sjukvard och jimféra med Ovriga
allménhetens kidnnedom och kunskap om afasi. Finns det négra skillnader och i sé fall
vilka? Detta maste dock antagligen genomforas pé ett annat sétt &n 1 den foreliggande
studien. Att rekrytera personer fran allmdnna platser ger en viss spridning av
forsoksdeltagare, men om man skulle vara extra intresserad av en viss grupp (ex.
sjukvérdspersonal) méste en mer direkt rekrytering av deltagare ske for att sékerstélla
att man far tag i deltagare fran ratt grupp.

Vidare forskning behdvs kring utveckling av olika typer av informationsspridning och
framforallt utvdrdering och jimforelser av effektiviteten av dessa program. Hur vil
fungerar olika typer av kampanjer? Vilken effekt har de pa allminhetens kunskapsniva?
Det vore dven Onskvirt att kartldggningar av allménhetens kdnnedom och kunskap om
afasi genomfors 1 fler lander. Detta skulle kunna ligga till grund for en internationell
jamforelse vad giller allménhetens kdnnedom och kunskap om afasi vilket mojliggor ett
utbyte av erfarenheter mellan ldnderna. Arbetet dr betydelsefullt inte minst for att visa
pa vikten av att samhiéllet satsar pa informationskampanjer om afasi som 1 sin tur kan
forbattra och underlitta situationen for personer som lever med afasi.

I slutdnden syftar det informationsspridande arbetet till att underlétta for de personer

som lever med afasi. Personer med afasi utsétts for social exkludering i en méngd
vardagsmiljoer och situationer. En forh6jd medvetenhet och kunskap bland allmédnheten
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om de svarigheter afasi innebér ger storre mdjligheter till social delaktighet som att till
exempel dtergé till arbete, dirmed kan social exkludering forhindras (McCann et al,
2013).
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