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Forord

<A ha noe a si med afasi» har vaert et prosjekt som har hatt til hensikt a
tilrettelegge og utvikle materiell pa norsk som kan vaere med pa a skape en
forskjell i livene til personer med afasi.

Prosjektgruppa har bestatt av fglgende logopeder:
Karianne Berg karianne.berg@statped.no Statped Nord

Line Haaland-Johansen line.haaland-johansen®@statped.no Bredtvet
kompetansesenter

Rapporten som her er skrevet er dokumentasjonen pa arbeidet som vi har gjort i
forbindelse med oversettelse og tilrettelegging av SAQOL-39 slik at vi na har fatt en
norsk utgave kalt Slag, afasi og livskvalitet (SALK-39) og utarbeidelse av ideheftet
Afasi og livskvalitet. Ideer til praktisk-logopedisk arbeid. Begge utgivelsene er
mulig a laste ned bade pa www.statped.no/afasi og www.afasi.no.

Vi gnsker a takke Afasiforbundet i Norge fordi de var positive til ideen var og for at de
har fart regnskapet for oss og ExtraStiftelsen Helse og Rehabilitering for midlene som vi
fikk slik at vi kunne gjennomfare prosjektet. | tillegg til dette ansker vi a takke
personene med afasi og logopedene som var med pa utprgvingen av den norske
versjonen av SAQOL-39. Stor takk rettes ogsa til dr. Katerina Hilari som sa velvillig lot
oss oversette SAQOL-39 til norsk og bistod oss i prosjektet.
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Sammendrag

Gjennom vart prosjekt @nsket vi a legge til rette for ”livskvalitetsfremmende”
rehabilitering for personer med afasi. De afasirammedes tanker og synspunkter blir
synlige i rehabiliteringen gjennom bruk av et tilpasset redskap for maling av
livskvalitet, og gjennom bruk av aktiviteter hvor den afasirammede og pararende
far mulighet til a bli mer aktive i egen rehabiliteringsprosess. | Norge har vi ikke
hatt tilgjengelig skjema for undersgkelse av livskvalitet som er laget og tilpasset
med utgangspunkt i personer med afasi.

Prosjektet gnsker a na sin malsetting ved a tilrettelegge og oversette et matnyttig
og brukerorientert livskvalitetsskjema. SAQOL-39 (Stroke and Aphasia Quality of
Life Scale-39) er et skjema for undersgkelse av livskvalitet hos personer med afasi
etter hjerneslag. | tillegg til oversettelse og bearbeiding av SAQOL-39 ansket vi a
utarbeide et praktisk idéhefte. Dette heftet beskriver eksempler pa aktiviteter for
personer med afasi og deres pargrende.

Slag, afasi og livsvkvalitet (SALK-39) foreligger na som den norske utgaven av
SAQOL-39, sammen med ideheftet Afasi og livskvalitet. Ideer til praktisk-
logopedisk arbeid. Begge kan lastes gratis ned fra nettet pa www.afasi.no og
www.statped.no/afasi.
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Kap 1. Bakgrunn for prosjektet/malsetning

Afasi er sprakvansker etter ervervet skade i hjernen, og rammer plutselig og uten
forvarsel. Den vanligste arsaken er hjerneslag. Hver halvtime far et voksent
menneske hjerneslag i Norge, hver tredje av disse far afasi'. En viktig sosial og
personlig konsekvens av det a bli rammet av afasi er at man, pa grunn av
sprakvanskene, far redusert sine muligheter til a vaere en aktiv deltaker i sitt eget
liv. | flere undersgkelser er det kommet fram at afasirammede kommer i
situasjoner der de blir behandlet som om de var inkompetente, fordi de ikke far
vist sin kompetanse gjennom sprak og samtaler (Parr og medarbeidere, 2003). Ved
spesiell tilrettelegging vil det imidlertid vaere mulig for afasirammede a kunne
bruke og vise sin kompetanse og a fa vaere med pa a ta viktige avgjarelser i livet
sitt.

En mate som gjar det mulig for brukeren a ta aktivt del i sin egen
rehabiliteringsprosess pa er gjennom bruk av livskvalitetsmal. WHO definerer
livskvalitet slik: "Enkeltmenneskers oppfatning av sin posisjon i livet innenfor den
kultur og det verdisystem de lever i, i forhold til sine mdl og forventninger,
hvordan de ensker livet skal veere, og hva de er opptatt av...”. (WHOQOL, 1998,
referert i Klopstad Wahl og Rokne Hanestad, 2004, side 24).

| denne definisjonen er det lagt vekt pa enkeltmenneskets oppfatninger,
malsetninger, forventninger og ansker for livet. For a spesifisere denne
definisjonen ytterligere har WHO definert at livskvalitet vurderes ut fra fglgende
omrader: fysisk, psykologisk, niva av uavhengighet, sosiale relasjoner, omgivelser,
og andelighet, religion og personlig tro (Klopstad Wahl og Rokne Hanestad, 2004).
Livskvalitetsbegrepet refererer til den kultur og de verdivalg en person relaterer
seg til, og det dekker ogsa omrader som et trygt miljo og materiell og psykisk
velvaere. Dette er en global definisjon av livskvalitet som sgker a dekke de fleste
omrader i livet.

Sentralt for mange definisjoner av livskvalitet er ogsa enkeltmenneskets egen
subjektive oppfatning av livskvalitet. Nettopp fordi afasirammede har sprak- og
kommunikasjonsvansker, er dette en gruppe det er vanskelig a inkludere i
livskvalitetsundersgkelser og i livskvalitetsorientert rehabilitering. Samtidig vet vi
fra egen erfaring, egne undersgkelser (Berg, 2007; 2008) samt nasjonal og
internasjonal forskning (Code, 2003; Parr, 2001) at afasirammede er svaert sarbare
for ”livskvalitetshemmende” tilstander som sosial isolasjon, eksklusjon, inaktivitet
og lavt selvbilde. Det er derfor et stort behov for godt tilrettelagte
undersgkelsesmetoder for denne gruppen.

! Tallene bygger pa et estimat fra Afasiforbundet i Norge, slik det fremkommer i boken Afasi og
samtale (Corneliussen og medarbeidere, 2006).



Det foreligger en rekke begrunnelser for hvorfor det er viktig a inkludere
livskvalitetsmal som redskaper i helsevesenet. Worall og Holland mener at dette
kan ha flere ulike arsaker (Worall og Holland, 2003, s. 329), blant annet:

o @kt anerkjennelse av livskvalitet som et viktig mal i seg selv

o @kt fokus pa kvalitet, ikke bare pa ”livredning”

o @kt fokus pa individets egen opplevelse av helse og livskvalitet

o Klinikere mater gkte krav om maling av effekt, og spesielt effekt i

forhold til dagliglivet

Prosjektets konkrete malsetning

Gjennom vart prosjekt gnsker vi a legge til rette for "livskvalitetsfremmende”
rehabilitering for personer med afasi. De afasirammedes tanker og synspunkter blir
synlige i rehabiliteringen gjennom bruk av et tilpasset redskap for maling av
livskvalitet, og gjennom bruk av aktiviteter hvor den afasirammede og pargrende
far mulighet til a bli mer aktive i egen rehabiliteringsprosess.

Dersom den afasirammede skal kunne sette ord pa egen opplevelse av livskvalitet
er det vesentlig a bruke et sparreskjema der det er tatt hoyde for afasirammedes
spesifikke vansker. Et sparreskjema for afasirammede ma ta hensyn til to
momenter (Cruice og medarbeidere, 2003):
e skjemaets utforming og maten sparsmalene stilles pa ma vaere tilpasset til
den afasirammedes sprak- og kommunikasjonsvansker
e skjemaet ma fange opp de faktorer som er mest relevante for
afasirammedes livskvalitet

| Norge har vi til na manglet gode redskaper for a involvere personer med afasi pa
en slik mate.

Prosjektet gnsker a na sin malsetting ved a tilrettelegge og oversette et matnyttig
og brukerorientert livskvalitetsskjema. SAQOL-39 (Stroke and Aphasia Quality of
Life Scale-39) er et skjema for undersgkelse av livskvalitet hos personer med afasi
etter hjerneslag. Skjemaet kan for eksempel brukes som et maleinstrument for a
dokumentere virkningen av rehabiliteringen, vurdert fra et brukerperspektiv. Ved
bruk av disse redskapene vil den afasirammede fa starre mulighet til a fortelle om
og pavirke egen rehabilitering og eget liv. | tillegg til oversettelse og bearbeiding
av SAQOL-39 ansket vi a utarbeide et praktisk idéhefte. Dette heftet skulle
beskrive eksempler pa aktiviteter for personer med afasi og deres pargrende. Ideen
var at dette skulle vaere konkrete (og gjerne kjente) aktiviteter, som kunne
illustrere for praktiserende logopeder hvordan arbeid med livskvalitet inngar i
logopeders daglige praksis.



SAQOL-39 er en modifisert utgave av SS-QOL (Stroke Spesific Quality of Life Scale).
Bakgrunnen for a tilpasse det allerede eksisterende SS-QOL var at afasirammede
skulle ha mulighet til bade a forsta og besvare spgrsmalene og. SAQOL-39 bygger pa
en grundig teoretisk og empirisk gjennomgang av sammenhengen mellom afasi,
hjerneslag og livskvalitet (Hilari, 2003).

Budsjett
Prosjektet har i hovedsak vaert finansiert gjennom midler fra ExtraStiftelsen Helse
og Rehabilitering.

Kap 2. Prosjektgjennomfering/metode

Prosjektet ble gjennomfart i fellesskap mellom Statped Nord/Helsesenteret
Sonjatun og Bredtvedt kompetansesenter, i nart samarbeid med Afasiforbundet i
Norge og den rekrutterte gruppen av afasirammede. Prosjektgruppen har bestatt av
Karianne Berg (prosjektleder/Statped Nord) og Line Haaland-Johansen (Bredtvet
kompetansesenter). Prosjektperioden var planlagt a skulle ga over ett ar, noe som
viste seg vanskelig a gjennomfare. Prosjektet har likevel i all hovedsak fulgt de
skisserte fasene.

Fase 1: oversettelse og tilrettelegging (2009)

Som beskrevet bestod farste fase av oversettelse og tilrettelegging SAQOL-39 til
norsk. SAQOL-39 ble sendt til oversettelse fra engelsk til norsk hos tre
profesjonelle oversettere som hadde norsk som morsmal. For a sikre oss at vi fikk
tre uavhengige oversettelser valgte vi a bruke tre ulike firmaer i denne fasen. Det
var ikke mulig a finne oversettere som hadde direkte erfaring med afasifeltet.

Prosjektgruppa vurderte de tre oversettelsene og draftet disse med Katerina Hilari.
Vi fant mange likheter, men oversettelsene var ikke identiske. Hilari har noe
erfaring med norsk sprak slik at hun ogsa kunne vaere med pa a drofte spraklige
elementer i oversettelsene. Draftingene gikk ut pa a sjekke at meningsinnholdet
var bevart og at sparsmalene var lesbare og meningsfulle for malgruppen. Pa
bakgrunn av de tre oversettelsene og de pafglgende draftingene ble det laget en
konsensusversjon av sparreskjemaet.

Neste fase i oversettelsesarbeidet var a fa gjort en tilbakeoversettelse av
konsesusversjonen. Dette ble gjort for a sikre meningsinnholdet. Vi valgte a fa
gjennomfart en tilbakeoversettelse av hele skjemaet og benyttet her en oversetter
fra ett av firmaene som hadde gjort den farste oversettelsen. | kontakten med
firmaet var det viktig a understreke at vi na ansket en oversetter som hadde
engelsk som morsmal og som ikke hadde kjennskap til sin kollegas norske
oversettelse. | dette arbeidet viste det seg at tilbakeoversatte begrep som var lik



det originale begrepet likevel ikke alltid var en indikasjon pa tilfredsstillende
oversettelse. Vi opplevde blant annet at begreper som i draftinger var funnet a
vaere upresise likevel viste seg a bli tilbakeoversatt riktig. Vi opplevde ogsa at
begreper som var funnet a vaere riktig oversatt i farste omgang ble upresist
tilbakeoversatt.

Basert pa oversettelsesarbeidet ble det laget en pilotversjon. Vi endte vi opp med
a gjere endringer pa ni av spegrsmalene etter at oversettelsesprosessen var
sluttfort.

Fase 2: utpregving (var 2010)

Pilotversjonen ble til slutt pravd ut pa 13 voksne enspraklige personer med afasi,
for a sikre at skjemaet er brukbart og forstaelig afasirammede. Opprinnelig hadde
vi som mal a fa pravd ut skjema pa 20 personer med afasi, noe som ikke lot seg
gjennomfaere innenfor den tidsrammen vi hadde satt. Siden datainnsamlingen i
dette tilfellet handler om registrering av sensitiv informasjon ble prosjektet meldt
til Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste (NSD) og de har gitt tillatelse til
gjennomfaring av prosjektet og innhenting og oppbevaring av data (vedlegg 1).

Utpravingen av skjemaet ble gjennomfart for a sikre at skjemaet passer for den
malgruppen det er ment for, og at det er tilgjengelig og aksepteres som nyttig eller
brukbart av malgruppen (voksne med afasi). Deltakerne i utpravingen av
sparreskjemaet ble rekruttert gjennom logopeder som deltok pa Afasidagene pa
Bredtvet 2009. Logopedene fikk tilsendt et informasjonsskriv (vedlegg 2) og et
skjema for informert samtykke (vedlegg 3)til bruk i prosjektet. Det var de lokale
logopedene som kjente deltakerne fra fgr, som bade rekrutterte de afasirammede
og gjennomfarte selve utprgvingen.

Ved utprgvingen av den norske bearbeidede versjonen valgte vi a folge tilnaermet
de samme inkluderingskriteriene som ble brukt i utprgvingen av den engelske
originalen. Kriteriene var som falger: 1) afasi som folge av hjerneslag, 2) minst ett
ar etter skaden, 3) hjemmeboende far skaden, 4) ingen kjente nevrologiske utfall
for hjerneslaget, 5) sumskaren pa deltestene for forstaelse og lesing pa Frenchay
Aphasia Screening (FAST)? skal vaere pa 7/15 eller bedre.

Alle deltakerne i utpravingen svarte pa alle spgrsmalene i den norske versjonen av
SAQOL-39, noe som er et tegn pa at sparreskjemaet er tilgjengelig for gruppen det
er laget for. Responsene pa spgrsmalene totalt sett var fordelt over alle
svaralternativer og kun ved tre av totalt 468 responser viste det seg vanskelig for
deltakeren a velge ett enkelt svaralternativ. En av deltakerne ga uttrykk for at

% Frenchay Aphasia Screening (FAST) finnes ikke pa norsk. | samrad med Katerina Hilari er en
pilotoversettelse av FAST er brukt i dette prosjektet. Ogsa denne er oversatt ved hjelp av en
metode for oversettelse/tilbake-oversettelse.



disse sparsmalene ikke var relevante for hans livssituasjon. En annen deltaker ga
uttrykk for at det foltes godt a fa mulighet til a uttrykke seg om de tingene det ble
spurt om.

| tillegg til a prove ut skjemaet ble bade personene med afasi og logopedene bedt
om a komme med eventuelle kommentarer til sparreskjemaet og til
gjennomfaringen av utprgvingen. Begge parter fikk i tillegg noen spgrsmal som
omhandlet skjemaets tilgjengelighet. Logopedene som gjennomferte utprgvingen
stod fritt til a tilpasse spgrsmalene slik at personene med afasi forstod og kunne
svare pa dem. Se tabell pa neste side for oversikt over spgrsmal.

Tabell: Kvalitativ tilbakemelding fra logopeder og personer med afasi

SP@RSMAL TIL LOGOPEDEN SPORSMAL TIL PERSONEN MED AFASI
e Hvordan var det a gjennomfgre SALK? e Hvordan var det a svare pa disse
e Var det noe som var spesielt vanskelig a spgrsmalene?
forklare (forsta)? e Var det noe som var spesielt vanskelig a
e Var det noen spgrsmal personen reagerte forsta?
negativt pa? e Var det noe som var lett a forsta?
e Var det noen spgrsmal personen reagerte e Var det noen spgrsmal som var spesielt
positivt/spesielt positivt pa? gode?
e Var det noen reaksjon pa svaralternativene? | e Var det noen spgrsmal du reagerte pa/synes
var darlige?
e Hva synes du om svaralternativene?

Sa langt tyder utprevingen pa at den norske oversettelsen fungerer slik den er
ment. Fem av de ni logopedene som deltok i utpravingen hadde kommentarer til
innholdet i enkelte spgrsmal, da de mente at noen sparsmal var svaert sensitive og
personlige for dem som skulle svare. Pa bakgrunn av dette mente flere at det var
viktig og gnskelig at den som skulle gjennomfere en slik intervjubasert
undersgkelse kjente personen med afasi relativt godt, slik at man kunne vare mer
oppmerksom pa eventuelle negative reaksjoner hos den rammede. Ingen av
personene med afasi hadde noen kommentarer som tydet pa at de hadde noe
spesielt a utsette pa skjemaet.

Fase 3: metodehefte (hast 2010)

Gjennom arbeidet med dette prosjektet kom vi i lgpet av prosessen fram til at vi
heller gnsket a kalle heftet som vi har laget for et Ide-hefte, heller enn et
metodehefte. Dette med bakgrunn i at vi valgte a ta med flere ideer enn hvordan
man praktisk kan bruke SAQOL-39. | arbeidet med heftet har vi fatt bistand av
psykolog Sissel Ingvaldsen som ogsa jobber i afasiteamet pa Bredtvet
kompetansesenter. Dette har vaert en styrke i arbeidet med heftet.




Idéheftet inneholder praktiske eksempler pa hvordan logopeder kan arbeide med
tema som handler om a gjere de afasirammede, sammen med pargrende, i stand til
a ga videre i livet og a leve med sin afasi.

Ideene i heftet bygger pa ulike aktiviteter som prosjektmedarbeiderne og andre har
brukt i arbeidet med personer med afasi og deres pargrende. Vare erfaringer viser
at arbeid med denne typen aktiviteter er et fint og for mange ngdvendig
supplement til spraklige aktiviteter. Logopedens rolle i mate med personer med
afasi og deres pararende handler om a statte og veilede pa veien mot a kunne leve
med afasi; akseptere, tilpasse og kunne ta avgjorelser i sitt eget liv. Aktivitetene
som beskrives ma kunne karakteriseres som tradisjonelle. Det er allikevel ikke alle
som vil vaere bevisst at denne typen oppgaver kan karakteriseres som arbeid
med/for livskvalitet.

Fase 4: ferdigstilling og bekjentgjoring (juni 2010-juni 2011)
Sparreskjemaet for livskvalitet hos personer med afasi, Slag, afasi og livskvalitet -
39 (SALK-39) m/brukermanual og heftet Afasi og livskvalitet. Ideer til praktisk-
logopedisk arbeid ble i denne perioden ferdigstilt og finnes na tilgjengelig for
nedlasting pa www.statped.no/afasi og www.afasi.no.

Som et ledd i arbeidet med dette prosjektet hadde vi sakt om midler til kurs for
logopeder. Gjennom vart arbeid i Statped fikk vi mulighet til a kjgre afasi og
livskvalitet som ett av hovedtemaene pa Afasidagene pa Bredtvet i 2010 med
Katerina Hilari som hovedforeleser. Var erfaring tilsa at vi ville klare a na ut til
mange flere logopeder ved a samkjare vart planlagte kurs med Afasidagene pa
Bredtvet, enn ved a arrangere et separat kurs. Det var i underkant av 80 logopeder
og logopedstudenter som deltok pa denne kursdagen. Kurset var lagt opp som en
kombinasjon av forelesninger med presentasjon av teori og forskning, og en
workshop hvor deltakerne sa pa ulike livskvalitetsmal og draftet bruk av disse i
praksis. Presentasjon av SAQOL-39 hadde her en sentral plass.

Arbeidet med oversettelsen av SAQOL-39 til norsk (SALK-39) har vaert presentert pa
to internasjonale konferanser med posterpresentasjoner. Farste poster ble
presentert pa the International Aphasia Rehabilitation Conference i Montreal,
Canada, juni 2010. Tittelen pa posteren var Quality of life in aphasia: Norwegian
adaptation of SAQOL-39 (vedlegg 4). | juni 2011 ble arbeidet presentert pa Nordic
Aphasia Conference i Helsinki, Finnland. Tittelen pa denne posteren var Measuring
Quality of Life in Aphasia: SAQOL-39 in Norwegian (vedlegg 5).

| tillegg til dette har prosjektgruppa fatt publisert en artikkel som omhandler
prosjektet i Norsk Tidsskrift for logopedi 3/11. Navnet pa artikkelen er SALK-39 - et
mal pa livskvalitet hos personer med afasi.


http://www.statped.no/afasi
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Som det framgar av beskrivelsen av prosjektet har vi brukt lengre tid enn det som
opprinnelig var planlagt. Dette har bl.a. sammenheng med at oversettelsesarbeidet
tok noe lengre tid enn det vi hadde planlagt. Blant annet sa vi det som svaert
positivt for prosjektet a kunne drafte oversettelsen med Katerina Hilari for vi
sendte den til tilbakeoversettelse, noe som ikke var mulig a fa gjennomfart far
hasten 2009. Med bakgrunn i dette valgte vi a sske om a fortsette arbeidet med
prosjektet ogsa i 2010. Generelt har vi sett at flere av postene i budsjettet har
kostet mindre enn det vi forst hadde beregnet, dette gjelder f.eks. bade selve
oversettelsen, kursing av logopeder og utgifter til utpraving. Noe som igjen har fort
til at vi ikke har klart a bruke opp alle pengene. Pa slutten av 2010 sgkte vi derfor
om a fa bruke noe midler til a reise til Nordic Aphasia Conference i Helsinki (juni
2011) for a presentere resultatene fra oversettelsesarbeidet. Dette ble godkjent av
ExtraStiftelsen Helse og Rehabilitering.

Kap 3 Resultater og resultatvurdering

Med den utvidede tidsrammen som vi har fatt til disposisjon (bruk av sluttar, pluss
noen innvilgede ekstra maneder) har vi klart a na malene i dette prosjektet. SALK-
39 med veiledningshefte (brukermanual) er ferdig oversatt og tilrettelagt pa norsk.
| tillegg har vi utarbeidet et idéhefte med vekt pa praktiske
”livskvalitetsfremmende aktiviteter” for personer med afasi. En omtale av maling
av livskvalitet ved bruk av SALK-39 inngar her som en naturlig del.

Gjennom dette prosjektet har vi na fatt et spgrreskjema for undersgkelse av
livskvalitet som kan brukes for norske personer med afasi. Dette innebaerer at
livskvalitet som tema lettere kan brukes i arbeidet mellom afasirammet og
logoped, og at afasirammede lettere na kan vaere deltakere i starre undersgkelser
(praksisundersgkelser; forskning) omkring livskvalitet hos slagrammede.

SALK-39 kan brukes pa ulike mater med positive falger for personer med afasi:

= Som en samtaleapner mellom personen med afasi og logopeden: Gjennom
bruk av SALK-39 kommer man inn pa mange tema som vi vet opptar
personer med afasi, men som de sjelden far mulighet til & snakke om i
andre settinger enn med logopeden. Her kan man ta utgangspunkt i (eller
utdype) spgrsmal som peker seg ut i SALK-39, som spesielt vanskelige eller
viktige for personen med afasi

= Skape fokus mot viktigheten av egenrapportering: Det er viktig at personen
med afasi far uttrykke seg om forhold som handler om hvordan man har det.
Personer med afasi har faerre muligheter til dette enn andre som ikke har
sprak og kommunikasjonsproblemer har.



= Som evaluering av tiltak, for eksempel som et supplement til andre tester.
Livskvalitet og den rammedes egen vurdering blir pa en slik mate laftet
frem.

= | forskningssammenheng, for a kunne inkludere personer med afasi i
livskvalitetsundersgkelser: Vi vet at personer med afasi i mange tilfeller blir
ekskludert fra denne typen undersgkelser, fordi de ikke er i stand til a
selvrapportere med eksisterende mindre ”sprak-vennlige” verktay.

Vi har bevisst valgt a gjere alt materialet som er utarbeidet i dette prosjektet
tilgjengelig for nedlasting pa nett, fordi vi gnsker at det skal vaere enkelt a fa tak i
for dem som gnsker a bruke det. Pa denne maten tror vi at vi nar ut til flere.

Kap 4 Oppsummering/veien videre

Prosjektet A ha noe d si - med afasi hadde utarbeidelsen av spesifikke produkter
(livskvalitetsmalet SALK-39, veiledningsheftet og et idéhefte) som sitt utalte mal.
Disse produktene distribueres i skrivende stund gratis pa nett via flere kanaler:
nettsidene til Afasiforbundet i Norge (www.afasi.no), Statlig spesialpedagogisk
stottesystem (www.statped.no/afasi) og Norsk logopedlag
(www.norsklogopedlag.no). Slik vil resultater fra dette prosjektet vaere lett
tilgjengelige for praktikere, studenter og forskere.

| tillegg vil bade Statped og Afasiforbundet i Norge i sitt videre arbeid fortsatt ha
livskvalitet for personer med afasi og deres pararende som et langsiktig mal for sitt
arbeid, det vaere seg i praktisk arbeid, utviklingsarbeid og forskning. Konkrete
verktay for arbeid med livskvalitet i afasifeltet vil dermed pa ulike mater kunne
inkluderes i fremtidig arbeid.


http://www.afasi.no/
http://www.statped.no/afasi
http://www.norsklogopedlag.no/
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv til logopeder

Til utprgvere av SALK-39!

Farst av alt vil vi takke for at dere har sagt dere villige til a prave ut SALK-39 sammen med
0SS.

Nar det gjelder selve utprgvingen er det gnskelig fra var side at dere prgver ut skjema pa 2-3
brukere med afasi. Utpravingen, sammen med de andre skjema og spgrsmal som skal
besvares er beregnet til & ta 1 % - 2 timer (2-3 logopedtimer a 45 min).

Vi har felgende inkluderingskriterier for de afasirammede:

Afasi som fglge av hjerneslag

Minst ett ar etter skaden

Hjemmeboende far slaget

Ingen kjente nevrologiske utfall fgr slaget

Skare pa Frenchay Aphasia Screening (FAST) - 7/15 eller bedre pa deltestene
forstaelse og lesing til sammen

Dersom dere ser at dere ikke far tid til & gjennomfare alle skjemaene er det viktigst for oss at
dere far tatt Frenchay Aphasia Screening (FAST), sparsmalet om livskvalitet og SALK-39.
Send inn resultatet selv om dere bare har resultater pa disse tre. Send ogsa inn resultatet selv
om dere bare har hatt mulighet til & gjennomfare testbatteriet pa en bruker.

FAST finnes na kun i denne demo-versjonen, det er derfor svert viktig at dere sender alt
materialet som angar denne testen tilbake til oss sammen med resultatene.

Nar det gjelder utregning av skarer pa de ulike testene trenger dere ikke a regne dette ut far
dere sender inn resultatet. Det er kun pa FAST at dere trenger a gjare dette for a vaere sikker
pa at bruker skarer innenfor kriteriene. Uansett er det viktig at dere sender inn alle
skaringsarkene dere har brukt.

| forbindelse med utgivelsen av SALK-39 vil det ogsa bli utgitt et veiledningshefte — som takk
for at dere er med pa a preve ut SALK-39 vil dere fa tilsendt dette heftet.

For at vi skal fa gitt ut SALK-39 sa raskt som mulig ser vi oss ngdt til a sette fristen for
innsending av resultater sa tidlig som 15.oktober 2010. Vi haper at dette ikke skaper for store
problemer for dere.

Opplysningene returneres i vedlagte frankerte konvolutt.
Dersom dere har noen spgrsmal er det bare & kontakte oss pa telefon eller epost:

Karianne: karianne.berg@statped.no tif.: 78 44 61 85 eller mob. 971 45047

Line: line.haaland-johansen@statped.no tIf.; 22 90 28 51

Med vennlig hilsen

Karianne Berg og Line Haaland-Johansen


mailto:karianne.berg@statped.no
mailto:line.haaland-johansen@statped.no

Vedlegg 3: Informasjonsskriv til logopeder 2

»A ha noe & si med afasi” — utpreving med SALK-39

Malsetningen for prosjektet er 4 tilrettelegge og oversette et skjema, The Stroke and Aphasia
Quality of Life scale 39-item version (SAQOL-39) til norsk. I prosjektet har vi spesielt fokus
pé afasirammedes mulighet til & ta aktiv del i sin egen rehabilitering og gnsker i den
forbindelse & prove ut en pilotoversettelse av Slag, afasi og livskvalitet (SALK-39) pd ca 20

personer med afasi.

Inkluderingskriterier for de som skal delta i utprevingen

e Afasi som folge av hjerneslag

e Minst ett dr etter skaden

e Hjemmeboende for slaget

e Ingen Rjente nevrologiske utfall for slaget

e Skdre pa Frenchay Aphasia Screening (FAST) = 7/15 eller bedre pa deltestene
forstéelse og lesing tilsammen

Gjennomfering med bruker:

e Informert samtykke - md underskrives

e FAST

e SALK-39

e Sporsmdl om livskvalitet
e CETI

e Spersmdl om hvordan det var é delta

I tillegg til disse opplysningene trenger vi fglgende:
e Kjonn
e Fodselsdr

e Tidspunkt for hjerneslaget
For oss vil det vaere en fordel om vi kan fd inn alle skdringsark som dere bruker

Spersmadl til logopedene:

e Hvordan var det & gjennomfare SALK?

e Var det noe som var spesielt vanskelig @ forklare (forstd)?

e Var det noen spegrsmdl personen reagerte negativt pa?

e Var det noen spgrsmdl personen reagerte positivt/spesielt positivt pa?
e Var det noen reaksjon pd svaralternativene?



Spersmdl til personen med afasi

(til logopeden: tilpass sparsmdlene slik at personen med afasi har mulighet til & forstd og svare pa dem):

e Hvordan var det & svare pd disse spgrsmdlene?

e Var det noe som var spesielt vanskelig & forsta?

e Var det noe som var lett 4 forstd?

e Var det noen spegrsmdl som var spesielt gode?

e Var det noen spersmdl du reagerte pd/synes var ddrlige?
e Hva synes du om svaralternativene?

Kjenn

Fodselsér:

Tidspunkt for hjerneslaget:

Tidspunkt for testing:

Skdre pd FAST:

Skdre pd SALK-39:

Skdre pa spgrsmadl om livskvalitet:

Skare pa CETI:




Vedlegg 4: Informert samtykke (6 A4-sider)

Informert samtykke for forskning
Prosjekttittel
A ha noe & si med afasi

Oversettelse av livskvalitetsskjemaet

SAQOL-39

Deltaker:

Forskere: Karianne Berg og Line Haaland-Johansen

Et samarbeidsprosjekt mellom:

T > Statped Nord
Bre =

esenter ‘SPRAKVENSKER ETTER HUERNESKADE

Med prosjektmidler fra:

'\IHELSE 06
REHABILITERING

Hyva skal du bidra med?
* Kartlegging med en afasitest
* Svare pa 2 sporreskjema om livskvalitet
* Svar pa spersmal om hvordan det var a delta

* Parerende kan svare pa ett skjema - CETI

Davvi Statped Q AFASIFORBUNDET | NORGE

Vi ensker & preve ut om et sperreskjema som vi har
oversatt er bra

Hva kan du forvente?

Mulige fordeler:

\/ Dette vil hjelpe forskningen
Dette vil hjelpe
andre som har afasi
Dette er ikke tale-

X eller spriktrening

Rett til a trekke seg:

\/ Du kan stoppe nar som helst

Hvor vil opplegget forega?

Hos din logoped

\/ Det er ditt valg
\/ Det er ok & trekke seg

Hvor lang tid vil det ta?

2-3 logopedtimer a 45 minutter



Du har forstatt at vi vil oppbevare opplysningene 1
Statpedsystemet i 5 ar.

Du forstar at all informasjon om deg vil vere konfidensielle Ta
Ja

[ ]

og oppbevart pa et sikkert sted nedlast pa et kontor eller pa
en sikker datamaskin i Statpedsystemet

Vi ma kontakte deg etter 5 ar dersom vi onsker a oppbevare
det lengre

Ta Navn:

|:| Signatur:

Opplysningene du bidrar med kan brukes til forskning,
undervisning og i publikasjoner

Dato

Forskers signatur:

forskning undervisning publikasjoner

Forskers navn:

Dato:

Du har forstatt at vi ikke vil bruke navnet ditt

Ja

[ ]



Vedlegg 5: Poster International Aphasia Rehabilitation Conference 2010

Quality of life in aphasia:
Norwegian adaptation of SAQOL-39

| Karianne Berg, SLT, Statped Nord, Storslett
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Measuring Quality

Vedlegg 6: Poster Nordic Aphasia Conference 2011

of Life in Aphasia.

SAQOL-39 in Norwegian

Karianne Berg, 5LT, Statped Mord, Nordreisa, Morway [karianne berg@statpad.no)
Line Haaland-Johansen, 5LT, Bredtvet Resource Centre, Oslo, Morway [line haaland-johansen@statpad. no)

Background

Health-related quality of life (HRGQL) reflects the impact of a health state
on a person’ s ability to lead a fulfilling life. Generic HROL measures or
even stroke-specific HROL measures often are not accessible to people

with aphasia_

Intemationally, the use of HROL measures is acknowledged as an essential

aspect of evaluating rehabilitation interventions and services. Until

recently, no such measure has existed for Morwegian speaking persons

with aphasia_

The stroke and aphasia Quality of Life scale, 3% items version (SA00L-3%)

v is 3 measure for HROL in people with stroke and aphasia

» is found to be accessible, valid and reliable for assessing HROQL in

people with chronic aphasia
is meant to be used both by clinicians and researchers

SAQOL-39
111 1 1 |
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Cross-cultural adaptation

Adapting SAQOL-39 into Horwegian, the translation/back translation
method was wed. Back-translated items matching the original ones
did mot always provide an indication of satisfactory forward
tranzlation, as inacourate translations still could end up back-
translated close to the arginal (L3, L7). Conversely, some items that
were well translated were inaccurately back-translated (L&, E2, E3,
E4). Logical tests of concepiual equivalence were taken. as part of
thiz, all items of the questionnaire were dizcussed with the developer
of the 5A00L-3%. Below, three translations of SAQ0OL-3% is compared.

T 1 — Ch T Bvee versions
Norwegian Greek Spanish

lkems not changed, % % e

identical to original

lrems not changed, a 5 o

back-transiation error

rems changed 3 g a

Corresponencs, 5/9 548 -

changed items

Five out of nine items changad in the Morwegian version (L7, MD3,
FR%, R4, SRE) correspond with items that nesded to be changad in
the Greek version. This might suggest that these five items are
sensitive to linguistic and/or cultural aspects. For the instructions
and response choices, we used the word “problem™ as the closest
semantic equivalent to “trouble” in Moraegian. Our choice is
supported by the Greek (and the italian) translation.

Statped Nord
Davvi Statped

=

ExtraStiftelsen

Helse og Rehabilitering

Pilot testing (in progress)

Tabis 2— and clinicai characherscs: Mormeglan Sampls
Variable N %)
Gender TML5F
Age

Miean 645

Range 54-73
Time post onset |years)

hean 45

Range 1-13
FAST — receptive

Miean 10.75

Range 715

ha:z been translated into Morwegian (SALK-33) as part of this study

The lasf aphaske” by O Chr. Jenssen

Accessibility & acceptability

The accessibility of the Horwegian SAQOL-33 to people with aphasia
is supported by the fact that all respondents in the pilot study were
abls to complete the instrument in an interview format with their
SLT, and there were no missing data.

In the Morwegian sample, only one of the respondents commented
that the themes and/or questions in the questionnaire were
irrelevant to his situation. This supports the notion that the
ecceptability of the Horsegian 5A00L-39 is adequate.

The responses were distributed across response categories. Only in 3
out of 463 total responses, the respondents felt the need to choose
two response categories instead of one.

Five of the nine speech and language therapists that were part of the
pilot testing made comments about the nature of the questions; that
they can be considered as being sensitive for the person asked. They
indicated that knowing the Pwi well before using the measure was
desirable. This might be a relevant topic for further investigation
when exploring the SAQDL-3% as a ressarch tool.

Concluding remarks & next steps
= This study illustrates that the SAQ0L-39 is an instrument which is
amenable for translation and cross-oultural adaption.
= The pilok testing so far indicates that the tool & accessible and
= Therapy resources focusing on quality of life will be developed.
Interested in exchanging ideas? Please contact us.

“‘-.") Bredtvet Resource Centra

Maresalan Fussert Svatam for Sosdial Masds Ddiscatian



