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Unga som drabbas av hjarnskador
behdver ofta omfattande rehabilite-
ring. En avhandling fran Géteborgs
universitet visar att férdldrarna och
ungdomarna sjalva kan bidra till
att forsta vilken sorts rehabilitering
som behdvs genom att utforska
hur tal och sprak fungerar i hem-
miljon. Las mer i denna artikel av
Asa Fyrberg, doktor i kognitions-
vetenskap och leg logoped, Sahl-
grenska Universitetssjukhuset.
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Forvarvad hjarnskada

En 16 ar gammal flicka blir pakord i trafiken och far en
hjarnskada. Som ung kvinna beskriver hon har, atta ar
efter olyckstillféllet, sina erfarenheter och tankar kring
det hon upplevt. Citatet &r en del av en langre text ur
"Vad ar forvarvad hjarnskada?” av Jan Magne Krogstad'.
"Jag var 16 dr. En trdafikolycka. Ingen kontrollerade mitt
huvud innan jag skrevs ut fran sjukhuset. Jag hade en
"kraftig hjdrnskakning”. Bara familjen oroade sig i det
tysta. De sdg att jag var onormalt trétt ... jag sov nds-
tan hela tiden.

Sa bérjade skolan igen. Det blev en chockartad upple-
velse fér mig. Mitt huvud var "alldeles konstigt”! Varfor
hade jag sa svart att minnas? Koncentrerade jag mig fick
jag bara mer huvudvdrk. Hjédrnan blev sa snabbt férbru-
kad, jag klarade inte av att koncentrera mig en hel lektion.
Orden férlorade sin mening och jag klarade inte Idngre
att Idra mig ndgot utantill. Heldagsskrivningar gjorde mig
sdngliggande i flera dagar ...

Ndstan tre dar efter olyckan: Aret innan hade jag fatt
ge upp gymnasiet. Trots envishet och ambition kunde jag

inte ldngre uthdrda den fysiska och psykiska tortyr det
innebar att ga i skolan. | augusti bérjade jag pa folkh6g-
skola. Det gick inte som jag hade hoppats. Till och med
maltiderna i en stor och stojig matsal gjorde mig utmattad.
... Jag var férkrossad och nedbruten. Jag kunde ge upp
hoppet om en utbildning! Mina framtidsutsikter tonade
upp sig som ett stort och svart hdl; bara nederlag, out-
hdrdlig huvudvdrk, ingen ork éver till vinner eller pojkvdin,
jag var en férlorare och totalt vdrdel6s. Jag gruvade mig
for aterstoden av livet. Det hjdlpte inte att héra att jag var
duktig och resursstark, det gjorde mig bara nedstdmd. Jag
visste att jag inte var dum. Det var bara min férbaskade
hjdrna som svek mig ...!

Atta dr har gatt sedan olyckan. Férmodligen kommer
jag att bli fértidspensionerad. Det dr ok. Jag dr 24 dr och
har inte Iatit nagot forbli oprévat néir det gdller rehabili-
tering. Livet har visat mig en annan sida. Och det dr inte
bara eldnde ddr! Men det har varit en ldng process att bli
bekant med mig sjéilv och min funktionsniva. De kognitiva
problemen dr en del av min vardag.”

Citatet ar en delav en langre text ur “Vad ar forvarvad hjarnskada?” av Jan Magne Krogstad et al, 2012

Forvarvad hjirnskada (Acquired
Brain Injury, ABI) hos barn och ungdo-
mar i skoldldern kan fi férédande kon-
sckvenser for en individs kognitiva ut-
veckling generellt, vilket ofta drabbar
formagan att kommunicera i dagliga
sociala situationer. Fér omgivningen
kan effekterna av skadan vara svéra att
forstd, eftersom yttre fysiska funktions-
hinder inte alltid fsrekommer samtidigt
som kommunikationsstorningarna. Be-
skrivningen av konsekvenserna av trau-
mat for den 16-driga flickan fingar in
ménga av de vanliga “osynliga” konsek-
venser som kan uppstd efter en me-
delsvir till svar hjidrnskada. Denna arti-
kel dr en sammanfattning av ett av-
handlingsarbete 1 kognitionsvetenskap
som har undersskt metoder for att kart-
ligga foljderna av medelsvéra till svira
hjirnskador for en individs kommuni-
kativa firdigheter.”

BAKGRUND

Kartliggning av kommunikationsfér-
mdgan hos ungdomar med forvirvade
hjirnskador ir en startpunkt for plane-
ringen av den fortsatta rehabiliteringen
efter avslutad medicinsk sjukhusvard.’
de medelsvira till svara fallen kvarstar
ofta omfattande kognitiva begrinsning-
ar som manifesteras 1 svirigheter att
hantera sprik, tal och kommunikation
1 vardagssituationer.’ Det handlar till ex-
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"Fér omgivningen kan effekterna av skadan
vara svara att forstq, eftersom yttre fysiska
funktionshinder inte alltid férekommer samtidigt
som kommunikationsstérningarna.”

empel om en uttalad hjirnskadetrotthet
som begrinsar formdgan att delta i so-
ciala situationer, vilket i forlingningen
kan leda till ett socialt utanférskap.’
Andra konsekvenser kan vara nedsatt
ordférstdelse och svirighet att benimna
ord, problem med minnesstérningar
och begrinsad koncentrationsférméga.
Aven ljudkinslighet och/eller ljuskins-
lighet kan leda till begrinsad ork att
delta i kommunikativa situationer, till
exempel i samband med skolmaltider.
Forlust av relationer till vinner och
partner dr vanliga konsekvenser efter-
som ett tidigare etablerat kommunika-
tivt samspel kan bli svirt att uppritthél-
la. Personen med kommunikationsstor-
ningar kan ha svart att uppfatta sprakets
undertexter men littare att tolka kon-
kreta utsagor. Hen kan ha en begriinsad
verbal forméga som gor det svdrt att for-
klara ndgot, eller att sjilv be om en for-
klaring frin samtalspartnern om nigot
ir oklart. I ett samtal kan personen med
kommunikationsstérning filla kom-
mentarer som ter sig mirkliga, slump-

artade eller opassande eller ha svirt att
ldsa av kommunikationspartnern till-
riackligt vil for att veta nir dr bra att
vara tyst och lyssna, eller nir det dr dags
att gd in 1 dialogen och filla ett eget ytt-
rande.

Den kommunikativa delaktigheten
ir en betydande del av utvecklingen
mot en vuxen identitet hos ungdomar
med forvirvade hjirnskador. En fun-
gerande dldersadekvat kommunikation
ir nodvindig for att kunna delta i den
sociala gemenskapen i skola, familjeliv
och pd arbetsplatsen.®

Trots ett okat fokus pd kontext och
delaktighet i rehabiliteringen av unga
med f6rvirvade hjirnskador ir det fort-
farande mycket som ir outforskat nir
det giller att forstd kommunikativ in-
teraktion i komplexa vardagssituationer.
En analys baserad uteslutande pd an-
vindning av de standardiserade instru-
ment som forekommer i kliniska be-
démningar kan vara problematisk, av

flera skil:’



1) De flesta standardiserade test inklu-
derar inte personer med skallskador i
normeringen, vilket begrinsar testets
validitet fér gruppen unga med forvir-
vade hjirnskador.

2) Deltagare med forvirvade hjirnska-
dor har ofta s uttalade kognitiva och/
eller fysiska nedsittningar att det ir
svart for dem att delta pd det sitt som
efterfrigas 1 den standardiserade test-
proceduren.

3) Testresultat insamlade 1 en klinisk
milj6 loper risk att dverskatta funktio-
nen i dagliga situationer och kan skapa
en falsk optimism, speciellt om man kan
konstatera att det har skett en dterhimt-
ning av vissa delférmdgor inom tal- och
sprikomridet. Dessa formagor kanske
inte fungerar lika vil i en daglig kontext
eftersom den miljon ofta saknar testsi-
tuationens kinda och férklarande
struktur, korta instruktioner och inter-
aktion med endast en person t gingen
som man kan konstruera i ett tyst och
lugnt testrum. En vardagsmiljo med fle-
ra talare och méanga parallella auditiva
och visuella ljudintryck, till exempel en
klassrumssituation eller i umginge med
kompisar pd fritiden, stiller hogre krav
péd komplex hantering av kommunika-
tionen, jimfért med den kontrollerade
miljon i en klinisk situation.

4) Kliniskt styrda bedémningar utfors
oftast av kliniker i samarbete med an-
hériga vilket kan férminska delaktig-
hetsperspektivet f6r ungdomen med for-
viirvad hjirnskada.

Sammanfattningsvis, att kartligga tal,
sprik och kommunikation hos unga
med forvirvade hjiarnskador med meto-
der som identifierar delaktighet i den
egna vardagliga kontexten ir en klinisk
utmaning.

METOD

Den aktuella avhandlingen har utfors-
kat flera olika metoder for att kartligga
kommunikativ férmaga hos en grupp
barn och unga med forvirvade hjirn-
skador. Fem studier har inkluderats, ba-
serade pd ett tvirprofessionellt team-
samarbete. Savil en kvantitativ som en
kvalitativ ansats har tillimpats. En pa-
rallell datainsamling tillimpades vilket
innebar att kvantitativ och kvalitativ
data registrerades samtidigt. Syftet med
metoden var att begrinsningar i infor-
mationen i den ena typen av data kunde
balanseras av styrkan i den andra sor-
tens datainsamling.

ICF-FOKUS: FUNKTION, DELAKTIGHET
OCH MILJO
Funktion: Funktioner inom kommuni-
kativa delomraden, till exempel tal/
sprik, mimik och gestik klargérs.
Delaktighet: Interaktion 1 kommuni-
kativa situationer i vardagen tydliggérs.
Miljé: Strategier hos anhériga for-
handlas och ungdomens kommunika-
tiva funktion/delaktighet bedéms 6ver
tid. Studien syftade till att mita férind-
ringar enligt ICF med fokus pd kom-
munikativ delaktighet.

STUDIEGRUPP
Urvalsprocess: Alla ungdomar i skolil-
dern med forvirvade hjirnskador som

1. Kan sjélv pakalla uppmarksamhet.

2. Delta i gruppsamtal som handlar om
honom/henne.

3. Kan uttrycka JA/NEJ korrekt.

4. Férmed|a sina kanslor.

5. Visa att han/hon forstar det som
sdgs till honom/henne.

6. Fika och samtala med vanner och
grannar (pa vardavdelning eller hemma).
7. Fora ett samtal pa tu man hand med
dig.

8. Sédga namnet pa nagon han/hon ser
framfor sig.

9. Beratta om fysiska problem som vark
och smarta.

10. Starta ett samtal och/eller byta
samtalsamne.

11. Svara pa eller sjalv meddela nagot
(inklusive ja/nej) utan ord.

12. Starta samtal med personer som
inte tillhor narmaste familjen.
13. Forsta skrift.

14. Delta i samtal i hogt tempo dar flera
personer ar inblandade.

15. Delta i ett samtal med okanda.

16. Beskriva eller diskutera nagot pa
djupet.

Tabell 1. The Communicative Effectiveness Index, CETI.

remitterades till Regionhabiliteringen i
Goteborg for 4—6 veckors rehabilite-
ringsutredning, mellan 2007-2013.
Ungdomarna hade resttillstind som
omfattade sdvil motoriska som kogni-
tiva nedsittningar. Rehabiliteringsut-
redningen innefattade kartliggning av
féormagor inom respektive omrdden.
Hjirnskadorna var i flertalet fall me-
delsvara till svira. Ungdomar som ex-
kluderades fran studien hade en tidiga-
re kind kommunikationsstérning eller
hade vistas pd kliniken for en kortare
utredningsperiod in fyra veckor. Totalt
ingick 38 barn och ungdomar (23 poj-
kar och 15 flickor) under 18 &r i studien.
Medelaldern var 14,2 ar (SD 2,7, range
8,6—17.8).

Representativitet for populationen:
Det var en konsekutiv sjukhusbaserad
serie med barn och ungdomar med f6r-
virvade hjirnskador. Samtliga hade en
kommunikationsstérning av varierande
genes. Ungdomarna remitterades for re-
habiliteringsutredning efter avslutad
sjukhusvird eller f6r en bedémning i ett
senare skede, till exempel via en remiss
frin lokal habilitering vid stadiebyte i

skolan.

DELSTUDIER |-V

Studie I undersokte deltagarnas kom-
munikationsférméga under en rehabili-
teringsperiod pd fyra till sex veckor i
klinisk miljs. Det Pragmatiska Proto-
kollet® anviindes for en jimforande ana-
lys av samstimmighet mellan data in-
samlade av logoped och rehabiliterings-
assistent.

Studie 11 var en single subject-design.
Tvd analysmetoder utforskades i samar-
bete med en 16-4rig ungdom med me-
delsvar hjirnskada efter en sportolycka.
Deltagarens forildrar bidrog med ana-
lyser av kommunikationen 1 vardags-
miljon och en jimforelse av dessa data
gjordes. Analysmetoderna som anvin-
des var video-inspelningar av tvd sepa-
rata “lira-kinna”-samtal med ungdo-
men i samspel med en, respektive tvé,
andra ungdomar. Data analyserades
ocksd enligt Allwoods aktivitetsbasera-
de kommunikationsteori, ACA,’ och via
utvirderingar i protokollet The Com-
municative Effectiveness Index, CETT,"
[Tabell 1].

Studie 11 var en prospektiv jimfo-
rande studie 12 manader efter skadetill-
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Adolescent (A) CETl-scores in 16 communicative situations.

A1=baseline. A2=follow-up
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Figur 2. Ungdomens (A) skattning av sin férmaga i 16 kommunikativa situationer
(CETl-scores). Al=baseline, A2=uppf&ljning. Utarbetad fran Fyrberg A, 2017.
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Parent (P) CETl-scores in 16 communicative situations.

P1=baseline. P2=follow-up
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Figur 3. Foraldrarnas (P) skattning av ungdomens férmaga i 16 kommunikativa situationer
(CETl-scores). P1=baseline, P2=uppfdljning. Utarbetad fran Fyrberg A, 2017.

fillet som inkluderade tvd grupper av
unga med férvirvade hjidrnskador, sam-
mantaget 30 ungdomar. En grupp hade
kraftigt nedsatt kommunikation och
den andra gruppen hade mildare kom-
munikationsstorningar i dagliga inter-
aktioner. I denna studie analyserades
samband mellan férildrarnas mitning-
ar i CETT och data frin de medicinska,
neuropsykologiska och logopediska tes-
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terna. Cronbachs alpha anvindes for att
mita reliabiliteten hos de 16 parame-
trarna i CETI, det vill siiga for att se om
de 16 ingdende kommunikativa situatio-
ner som bedomdes kunde antas mita
samma generella foreteelse. Gruppjim-
forelser gjordes med icke-parametriska
Mann-Whitney U-test for kontinuerliga
variabler och chi-square test f6r katego-
riska variabler.

Studie 1V utforskade skillnader och
likheter i ungdomars skattning av den
egna kommunikativa férmigan, jim-
fort med hur deras forildrar upplevde
att det fungerade 1 dagliga situationer.
Intervjuer och CETI-skattningar ana-
lyserades hos 19 deltagare (8 tondringar
med forvirvade hjiarnskador och deras
forildrar).

Studie V var en uppfoljande studie av
de 30 ungdomar som deltog i studie II1.
En kommunikativ bedémning genom-
fordes 12 manader efter den forsta re-
gistreringen, efter det att varje famil;
hade deltagit i en individuellt utformad
intervention for att stddja ungdomens
kommunikativa utveckling. CETT an-
viindes for att utforska anvindbarheten
av protokollet nir det gillde att mita
forindring av kommunikativa funktio-
ner over tid.

SAMMANFATTNING AV RESULTAT

Studie I visade en hog samstimmighet
(95 procent) mellan logoped och rehabi-
literingsassistent (95 procent) 1 den kli-
niska bedémningen av deltagarnas
kommunikation. Skattningarna i det
Pragmatiska Protokollet kunde anvin-
das som ett screening-instrument for att
finga upp individuella omrdden som
var viktiga att utforska pa djupet {6r en
fungerande kommunikation. P4 sd vis
kunde protokollet anvindas som en ut-
gingspunkt for diskussion med ungdo-
marna, forildrar och med personal i kli-
nisk miljo.

Studie I tillimpade en blandad me-
tod for undersdkning av utvecklingen
av kommunikationsférmégan [Figur 2
och 3].

hjdrnskada skattade kommunikationen

Ungdomen med férvirvad

som mer vilfungerande, jimfért med
forildrarnas bedémning. Det gillde
speciellt komplexa formégor som illust-
rerades i CETI-taxonomin uppgift 15,
“Delta 1 samtal 1 hogt tempo dir flera
personer ir inblandade”. Sjilvskattning-
ar av videoinspelningar i studie II be-
kriftade svdrigheter i hantering av
kommunikationen relaterade till ned-
satt sprakforstdelse, hogt samtalstempo
hos konversationspartnern och iven as-
socierade med antalet deltagare som in-
teragerade 1 dialogerna.

Studie 111 visade att tondringar som
hade storre svarigheter att kommunice-
ra enligt forildrarna ocksd hade signifi-



kant ldgre resultat i kliniska test som
miiter grammatisk forstielse och verbal
IQ (samma trend férekom vad giller
ordférstielse, dock ej med signifikanta
resultat). En majoritet av dem med
kommunikationssvirigheter enligt f6r-
dldrarnas bedémning, hade ocksd ned-
satt benimningsformiga. Komplexa
kommunikativa interaktioner, till exem-
pel snabba samtal med flera talare, var
dock svédra for alla deltagare enligt for-
dldraskattningarna, ocksd hos de tonér-
ingar som hade hogre resultat i test som
miiter grammatisk forstielse och verbal
1Q.

Studie IV visade pd en hog samstim-
mighet mellan férildrars och tondring-
ars bedémningar av kommunikativ f6r-
miga men tondringarnas interaktion i
komplexa kommunikativa situationer
tenderade att skattas ligre av fordldrar-
na jimfort med ungdomarnas egen-
skattningar. Analyser i ACA och distri-
buerad kognition samt analyser av inter-
vjudata visade pd anvindbarheten av en
systematisk jimforelse i CETT av ge-
mensamma perspektiv pd kommunika-

tion efter forvirvad hjidrnskada i tondr-
en, for att 5ka medvetenheten om delak-
tighetsperspektivet i dagliga samtalssi-
tuationer.

Studie V analyserade art och grad av
kommunikativ férmiga mitt med
CETT efter ett rs tillimpning av strate-
gier av forildrar 1 hemmiljon. En signi-
fikant 6kning hos 30 deltagare (p <0,01)
kunde miitas vid uppfoljningstillfillet.
Vissa formagor forbittrades dock inte s&
mycket och 1 ndgra fall sig man en for-

I de olika delstudierna dterfanns ing-
et samband mellan hjirnskadornas
grundorsaker, det vill siga om det var
en traumatisk eller icke-traumatisk
hjirnskada, och deltagarnas 6vriga re-
sultat i tester av kommunikation, ling-
vistik och kognition. Emellertid hade en
majoritet av dem med vinstersidiga ska-
dor, oberoende av skadornas orsaker,
storre kommunikativa svirigheter enligt
forildrarnas skattningar jaimfért med
dem med andra skadelokalisationer.

"Dessutom visade en jamfdrelse att tonaringar
skattade sina formagor som mer valfungerande,
jdmfért med féréldrarnas skattning.”

simring av den bedémda férmagan, en-
ligt forildrarnas skattningar. Dessutom
visade en jimforelse att tondringar skat-
tade sina formdgor som mer villfunge-
rande, jimfort med forildrarnas skatt-
ning.

SLUTSATSER

En allmin slutsats av avhandlingens stu-
dier ir att bedémningar av kommuni-
kationen hos ungdomar med forvirvade
hjirnskador med férdel kan géras uti-
fran analyser av interaktion i vardagliga
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Férvarvad hjarnskada

miljoer. Kommunikativa bedémningar
med CETI-taxonomin identifierade ob-
servationer gjorda av deltagarna i hem-
miljon. De data som inhidmtades frin
kliniska undersékningar, sirskilt resul-
tat av kognitiva och lingvistiska test och
av hjdrnskaderelaterade undersoknings-
data, forefaller att ha haft ett visst predi-
cerande virde nir det giller pdverkan
pé den kommunikativa funktionen. Re-
sultaten i studien pekar pd forildrarnas
viktiga roll nir det giller att undersioka
tondringarnas kommunikativa delaktig-
het i vardagssamtal genom att anvinda
CETT och genom intervjuer dir forild-
rarna ytterligare kunde férdjupa sina
analyser av vardagskommunikationen.
Det var inte ovanligt med forildrar som
vid forsta bedomningstillfillet skattade
barnens kommunikation som helt adek-
vat, for att ett &r senare bedéma den som
mindre vilfungerande. Visserligen fore-
kom fall i studien dir sen-effekter av
stralbehandling mot CNS troligen hade

hur angeliget det ir att urskilja vad 1
kommunikationen mellan barn och f6r-
dlder som ir relaterat till effekter av
hjirnskadan, och vad som ir en del av
ett normalt tondrsbeteende. Alla ungdo-
mar vill inte dela privat information
med en férilder och ungdomar med
forvirvade hjirnskador idr inget undan-
tag. Exemplet belyser hur angeliget det
ir ur ett delaktighetsperspektiv att in-
kludera ungdomarna i uppféljningar av
kommunikativ férmdga. I denna studie
tydliggjordes deltagarperspektivet av
ungdomarna sjilva genom sin medver-
kan, vilket visades 1 analyser av videoin-
spelningar och i intervjuer.

Sammanfattningsvis s dr det en for-
hoppning att kombinationen av de
kvantitativa och kvalitativa analysmeto-
derna som tillimpades i denna avhand-
ling kan bidra med metoder som ir an-
vindbara i utformningen av individu-
ella rehabiliteringsprogram fér ungdo-
mar efter forvirvade hjirnskador.

“Alla ungdomar vill inte dela privat information
med en féralder och ungdomar med férvarva-
de hjarnskador ar inget undantag.”

orsakat en reell férsimrad kognitiv for-
mdiga hos ett barn, men 1 flera andra fall
sdg man att det inte var sjilva funktio-
nen som forindrats, utan forildrarnas
upplevelse av ungdomarna. Det kunde 1
sin tur bero pé flera saker. Effekterna av
skadan kanske inte var si tydliga frin
bérjan, utan forildrarna hade med ti-
dens ging fitt en storre forstielse for
barnets begrinsningar. Forildrarna
gick ofta ocks4 sjilva igenom en kris re-
laterad till traumat barnet hade varit
med om, som péverkade féormdgan att
samspela med barnet och att forstd det.
Det var heller inte alltid hjirnskadan
som péverkade ungdomens kommuni-
kativa beteende. En deltagare som inter-
vjuades 1 studie IV beskrev att "Det ir
inget som dndrat sig efter olyckan, dven
om min pappa siger att jag ir svir att
prata med. Det handlar mer om att jag
inte vill prata med honom om vissa sa-
ker”. I det hiir fallet belyste intervjudata
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