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SAMMANFATTNING

Det overgripande syftet med foreliggande studie var att skapa en svensk oversittning av
Parent Rating Scales (PRS). PRS ér ett frageformulir for foréldraskattning av stamning frén
Storbritannien, som ar influerat av International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF). Ett ytterligare syfie var att undersoka om man kan anviinda PRS i Sverige for
att utvirdera foréldrars hantering och upplevelser av stamning hos barnet och stamningens
paverkan pa barnet och 6vriga familjen.

PRS 6versattes 1 sin helhet till svenska. Det granskades noga, aterdversattes och bearbetades.
Dérefter gjordes en utprovning pa fem foréldrar till barn mellan 2-7 ir som stammar och som
hade sokt for detta till logoped i Skane. Foréldrarna fyllde i formuléret tva ginger med nigra
veckors mellanrum for att testa reliabiliteten. Med sé f& deltagare kan inga direkta slutsatser
dras, utan det fér betraktas som en pilotstudie. Tendenser kan dock ses till att fordldrar skattar
faktorer som inte explicit har med barnets stamning att goéra mer konstant vid de bada
tillfdllena. Déremot skattar de stamningen och sin oro dver denna olika beroende p& hur
stamningen fluktuerar.

Resultatet visar att den svenska versionen av PRS kan anviindas for att fa en bild av barnets
stamning och framforallt for att utvdrdera fordldrars oro och hantering av stamning. En
fortsatt utprévning av PRS i Sverige dr dock nédviindig med tanke pa det lilla materialet i
denna studie. Med hjilp av detta formulir kan forsvarande faktorer identifieras och

uppmérksammas i tid sa att utvecklandet av en palagrad stamningsproblematik hos barn kan
motverkas.

Sokord: Stamning hos barn, foréldraskattning, Parent Rating Scales, dversittning, ICF.
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1. INLEDNING

Under de senaste dren har betydelsen av ett evidensbaserat logopediskt arbete diskuterats
(ASHA, 2005). For logopeder handlar detta framftr allt om att dokumentera resultat av
intervention och att vilja terapimetoder som har stdd 1 forskningen. Métning och utvérdering
av behandlingsresultatet &r det centrala i det evidensbaserade arbetet for logopeder. Nir det
giller vuxna personer som stammar har det férutom métning av den yttre observerbara
stamningen, dvs. frekvens av icke-flyt, talhastighet och hur naturligt talet &r, &ven funnits
instrument for skattning av den inre, palagrade stamningsproblematiken (Wright & Ayre,
2000; Yaruss & Quesal, 2006). Vid stamningsterapi for forskolebarn har detta diremot inte
tidigare funnits.

Behovet av att mita den subjektiva upplevelsen av stamning har véxt i och med WHO:s
framstillning av International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF;
World Health Organization, 2001). I ICF betonas helheten av hilsorelaterade upplevelser i
termer av nedséttning av kroppsstruktur och funktion, begrinsningar 1 aktivitet och
delaktighet, personliga faktorer och miljémaéssiga faktorer som paverkar individens formaga
att fungera effektivt. Genom ICF:s indelning i olika komponenter har forstielsen av att flera
omraden kan drabbas vid stamning &kats. ICF-modellen visar att stamning kan ha effekter
dven pd en personlig och social niva, pa aktivitet och delaktighet. Individens nedsittning av
kroppsfunktion kan ses som det observerbara stamningsbeteendet och de personliga och
miljoméssiga reaktionerna pa stamningen kan innebira en paverkan pa individens aktivitet
och delaktighet. ICF tar ocksad hénsyn till omgivningsfaktorer och kontextuella variationer
(Yaruss & Quesal, 2004 & 2006; Hartelius, 2008; Guitar, 2006).

Ett sitt att méta forskolebarns upplevelse av stamning #r att goéra det indirekt genom
foréldrarna. I en undersékning av Ratner och Silverman (2000) visade det sig att foréldrar till
barn som stammar kan beddéma barnens expressiva sprakftrméga vid tiden nér stamningen
upptrider. Fordldraskattning av stamning har dven anvints i tidigare forskning for att
undersdka behandlingseffekt (Yairi, Ambrose & Niermann, 1993; Onslow, Andrews & Costa,
1990; Harris, Onslow, Packman, Harrison & Menzies, 2002; Ménsson, 2000). Det har ocksa
anvénts 1 Lidcombe-programmet (Onslow, Menzies & Packman, 2001). Anledningen till att
man anvinder fordldraskattning &r att komplettera logopedens bedémning med information
fran fler situationer och utifran andra perspektiv (Rosenthal, 2003).

Parent Rating Scales &r ett frAgeformulér for fordldraskattning av stamning som utarbetats i
Storbritannien i syfte att kunna utvdrdera effekten av ”Parent-Child Interaction Therapy”
(Millard, 2003, Millard, Edwards & Cook, 2009). Genom detta frageformulir inhédmtas
forildrarnas bild av stamningen och stamningsproblemet, vilket &r viktigt vid foréldrainriktad
intervention (Millard, 2003). Liksom ménga andra frigeformuldr gillande stamning, t.ex.
Overall Assessment of the Speaker's Experience of Stuttering (OASES) (Yaruss & Quesal,
2006) och Wright and Ayre Stuttering Self-rating Profile (WASSP) (Wright & Ayre, 2000) &r
Parent Rating Scales influerat av ICF-perspektivet (Yaruss & Quesal, 2006).

1.1 Syfte



Det dvergripande syftet med foreliggande studie iir att skapa en svensk dversittning av Parent
Rating Scales. Ett ytterligare syfte &r att underséka om man kan anvinda Parent Rating
Scales i Sverige for att utvérdera fordldrars hantering och upplevelser av stamning hos barnet
och stamningens paverkan pa barnet och &vriga familjen.

2. BAKGRUND
2.1 Stamning

Definitioner

Det finns méanga olika definitioner av stamning, vilket delvis kan ses som en konsekvens av
att det rdder delade meningar om stamningens orsak och natur. En vanlig definition som
anvinds idag & WHO:s definition fran 1977:

”Stuttering is disorders in the rhythm of speech, in which the individual knows
precisely what he wishes to say, but at the time is unable to say it because of an
involuntary, repetitive prolongation or cessation of a sound."

En nyare definition fran 1997 &r foljande fran ICD 10 (Socialstyrelsen, 2010):

”Stamning 4r en stdrning 1 talets flyt som karakteriseras av aterkommande
repetitioner eller forldngningar av ljud, stavelser eller ord, eller av dterkommande
uppehall eller pauser som avbryter den rytmiska talstrommen. Problemet bor
klassificeras som stérning bara nér svarighetsgraden paverkar talfardigheten.”

Symtom

Stamning karaktiriseras av en hog frekvens av repetitioner av ljud, stavelser och enstaviga
ord, forldngningar av ljud och blockeringar av luftflédet eller tonen i tal (Guitar, 2006; Yairi
& Ambrose, 2005). Ibland anvénder personer som stammar “hjélpord”, som “allisd”, eller
medrérelser, t.ex. handrorelser eller en spénning av ansiktsmuskulaturen, for att komma
vidare med talet (Garsten & Lundstrém, 2008).

I Sverige gors ofta en distinktion av yitre och inre stamningsproblematik. Yttre stamning &r
det observerbara stamningsbeteendet och innefattar repetitioner, blockeringar, forléngningar
och medrérelser. Detta dr synonymt med dppen stamning. Inre stamning utgdrs av rédsla,
nervositet och skamkinslor i talsituationer som kan resultera i undvikandebeteende och daligt
sjdlvfortroende (Garsten & Lundstrom, 2008). Inre stamning kallas ocksd dold stamning
(Sheehan, 1970).

Forekomst

Bloodstein (1995) sammanstillde resultatet av 37 studier fran olika delar av virlden och fann
att prevalensen for stamning hos barn i skoléldern &r ca. 1 procent. Beitchman et al. (1986)
utviirderade prevalensen av stamning hos en selekterad grupp forskolebarn och fann en hogre
prevalens hos dem pa 2,4 procent (Guitar, 2006). Incidenssiffror visar att ca. 5 procent av alla
barn stammar under en period som &r ldngre &n sex ménader (Guitar, 2006; Garsten &
Lundstréom, 2008; Mansson, 2000). Stamning férekommer i ungefiir samma utstrickning hos
béde pojkar och flickor nér de &r sma men normaliseringen av talets flyt &r storre hos flickor.
Det har dessutom visat sig att stamning debuterar lite senare hos pojkar &n hos flickor (Yairi,
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1983). Detta resulterar i att konsskillnaden &r 5:1 for pojkar respektive flickor i skoldldern
(Bloodstein, 1995).

Stamning anses férekomma 1 alla kulturer och i alla sociala grupper (Ménsson, 2000; Yairi &
Ambrose, 2005; Guitar, 2006). Studier av kulturell prevalens har gjorts av bl.a. Lemert och
Aron 1962 (Lemert, 1970). De har funnit en ldgre prevalens av stamning i vissa kulturer pa
grund av lagre social press, sérskilt talpress (Bloodstein, 1995).

Debut och forlopp

Stamning debuterar i de flesta fall fore tre ars dlder, i samband med att barnets sprék utvecklas
(Mansson, 2000). Den spontana normaliseringen av talets flyt #r stor, framfor allt under de
forsta sex ménaderna efter debut. Hos ca 80 procent av barnen upphér stamningen inom fem
ar (Garsten & Lundstrém, 2008). Ménsson (2000) fann en aterhdmtning pd 71 procent inom
tva ar efter stamningsdebuten i sin studie pa Bornholm.

Den senaste forskningen gir emot den sedan linge dominerande teorin om att stamning
utvecklas gradvis fran repetitioner av ord och stavelser till ett mer komplext
stamningsbeteende.  Stamningens  utveckling &  individuell. Det  vanligaste
utvecklingsforloppet ar att stamningen vid debuten #r intensiv men sedan successivt avtar.
Detta monster syns oftast hos flickor, hos barn med tidig stamningsdebut och hos de barn som
aterhdmtar sig helt (Yairi & Ambrose, 2005). Stamning hos barn varierar ocksa ofta i
intensitet och kan forsvinna helt vissa perioder (Garsten & Lundstrém, 2008).

Tidigare har den pélagrade stamningsproblematiken fatt lite uppmérksamhet i forskning pé
stamning hos sméa barn, eftersom man trott att det utvecklas senare och i samband med mer
avancerad stamning. Videoanalyser av episoder med icke-flyt hos smé barn har dock visat att
huvud- och halsrérelser forekommer hos barn nira stamningsdebuten. Forildrar har ocksa
rapporterat sidana symtom vid debuten av stamning. De har &ven rapporterat att barnet verkar
ha varit medvetet om sin stamning snart efter debuten (Yairi & Ambrose, 2005).

Andelen barn som &r medvetna om sin stamning &kar med &ldern, sérskilt mellan fyra till fem
ars alder. Samtidigt som barn sjélva blir medvetna om sin stamning blir ocksi andra barn
medvetna om deras icke-flyt. Detta visar att dven sma barn kan reagera pa sin stamning och
borja utveckla en pélagrad stamningsproblematik. Det finns dock inga bevis for att
medvetenhet om stamning och emotionella reaktioner pad stamning dr prediktorer for
bestidende stamning. Om barnet eller fordldramna uttrycket frustration eller visar andra starka
reaktioner pd stamningen kan detta didremot orsaka stérre komplikationer, stéra potentialen
for aterhdmtning och ha sekundéra effekter pa familjen (Yairi & Ambrose, 2005). I skolaldern
kan barnen uppleva stamningen som ett allt stérre problem (Garsten & Lundstrém, 2008).

Orsaksteorier

Det finns méanga olika teorier om vad som orsakar stamning. Genom tiderna har de tva
dominerande synsétten varit att stamning antingen har psykosociala eller organiska orsaker.
Under 1900-talet uppkom en tredje teori om att stamning 4r ett inléirt beteende (Alm, 2005).

Den psykodynamiska teorin kan foras in under det psykosociala synsittet och hivdar att
stamning grundar sig i en omedveten konflikt som é&terspeglas i talet och vars primira
funktion &r att forhindra att forbjudna tankar och kinslor uttalas (Christmann & Knudsen,
1991). Den psykodynamiska teorin inom stamning hérstammar frén Freud. Hans efterftljare
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Bill och Coriat har dven behandlat flera personers stamning med psykoanalytisk terapi
(Bloodstein, 1995).

Ett exempel pa en organisk teori 4r den sa kallade lateraliseringsteorin, mest kind genom
Orton och Travis 1 boérjan av 1900-talet. Enligt lateraliseringsteorin 4r det avvikande

hjdrndominans och bristande samordning mellan de bada hjdrnhalvorna som orsakar stamning
(Guitar, 2006).

Den mest uppméirksammade inlédrningsteoretiska orsaksmodellen till stamning 4r den
diagnosogena modellen av Wendell Johnson frén 1942 (Johnson, 1955; Alm, 2005).
Begreppet diagnosogen kan hérledas frén att stamning, enligt Johnson, orsakas av att
forildrarna uppmérksammat normalt icke-flyt i talet hos bamet och diagnostiserat detta som
stamning. Bamet blir pa s& sétt medvetet om sina upphakningar och i férsdken att undvika
dem uppstar spanning och stamning (Johnson, 1955; Garsten & Lundstrom, 2008; Christmann
& Knudsen, 1991).

Alm foreslér i sin neurologiska teori fran 2005 att stamning orsakas av en stérning i den
automatiska produktionen av en talsekvens, som styrs frdn det mediala premotoriska
systemet i hjdrnan. Detta system &r lokaliserat centralt i hjirnan och bestér frimst av basala
ganglierna och supplementéra motorarean (SMA). Basala ganglierna #r en samling strukturer
som utgdr en central roll vid automatisering av olika beteenden, som planering av talmotorik.
SMA tillhor hjérnbarken och tros generera startsignaler for rérelser. Stérningen vid stamning
antas vara bristande motoriska startsignaler fran basala ganglierna till SMA (Alm, 2005).

Den senaste tiden har det genom tvillingstudier och familjestudier kommit allt starkare bevis
for att stamning till viss del har en genetisk orsak (Guitar, 2006). Ar 2004 gjordes en studie pa
68 familjer med europeiskt ursprung. Studien gjordes pé individer med bestdende stamning
och ett litet samband kunde ses mellan avvikelser pa kromosom 18 och stamning (Shugart et
al., 2004). I en studie pa 46 nérbeslaktade familjer i Pakistan hittades bevis for en ldnk mellan
stamning och mutationer pa kromosom 12 (Riaz et al., 2005). Efter en studie pa 100 familjer
av europeiskt ursprung i USA, Israel och Sverige hittades dven kénsspecifika ldnkar mellan
kromosom 7 och stamning hos pojkar och mellan kromosom 21 och stamning hos flickor. I
denna studie fann man &ven bevis for en link mellan stamning och mutationer pé kromosom
12 (Suresh et al., 2006). I februari 2010 presenterades en studie i England (Kang et al., 2010)
dir mutationer pa en gen kallad GNPTAB identifierats hos en stor familj med stamning med
ursprung i Pakistan. En liknande genmutation aterfanns hos andra personer med stamning i
Pakistan, England och USA. Dessa genetiska fynd kan vara en forklaring till att ca. 70 procent
av personer med bestdende stamning har stamning i sldkten (Yairi & Ambrose, 2005).

Ett vanligt synsitt idag &r ett eklektiskt, multifaktoriellt orsaksperspektiv. Arftlighet, social
omgivning, emotionella faktorer, inldrningsformaga, talmotorisk organisation och spraklig
férméga varierar Sver tid i ett komplext samspel, unikt f6r individen. Dessa individuella
variationer maste man ta hénsyn till for att tidigt kunna diagnostisera och behandla stamning.
Ett sddant multifaktoriellt perspektiv kan ocksd vara en forklaring till de heterogena
symtombilderna vid stamning och att personer svarar olika bra pa olika terapiformer. Dérfor

ir individuellt anpassad intervention ett maste nér det handlar om stamning (Smith & Kelly,
1997).

Undergrupper



Forsok har gjorts att dela in stamning i undergrupper baserat p4 stamningsdebut, symtom och
bakgrundsfaktorer for att klargora skillnader i stamningens etiologi och symtomatologi. Detta
har ocksd gjorts for att underldtta diagnostisering och val av intervention. Van Riper
publicerade 1971 ett system med fyra undergrupper kallade “tracks”, vilket delar in stamning
efter debut och utvecklingsforlopp (Van Riper, 1971). Dessa fyra typiska utvecklingsspir av
stamning skiljer sig at gillande alder vid stamningsdebut, gradvis eller plétslig debut, typ av
talflytsstrning, stamningsutveckling och forekomst av subjektiva besvidr (Garsten &
Lundstrom, 2008; Yairi & Ambrose, 2005).

“Track” 1 har det mest férekommande utvecklingsmonstret. Stamning debuterar gradvis
mellan 2,5 och 4 érs élder efter en period av flytande tal och forsvinner helt i perioder.
Svérighetsgraden av stamning fluktuerar vid debuten. Barnet &r i bérjan inte medvetet om sin
stamning och har dérfér ingen talrddsla, spinning eller frustration. Stamningen utvecklas
sedan gradvis frin repetitioner och forlingningar till blockeringar och allt mer pélagrat
stamningsbeteende. Det andra mest forekommande utvecklingsforloppet &r “Track 2.
Stamning debuterar senare i samband med forsenad sprikutveckling. Utvecklingen av
stamningen &r stadigare och barnet har till skillnad fran barn i *Track™ 1 aldrig haft flytande
tal. Medvetenhet och palagrat stamningsbeteende utvecklas langsammare &n i "Track” 1.
Barnet har otydlig artikulation och talar i rusher. Vid *Track™ 3 debuterar stamning sent och
plotsligt, ofta efter ett barndomstrauma, och inleds med blockeringar. Bamen utvecklar
medvetenhet och frustration néstan direkt. Tremor férekommer eftersom muskelspénningarna
dr sa kraftiga. Rédsla och undvikandebeteende uppstar. I *Track” 4 har barnen liksom i
“Track 3” en senare och plétslig debut av stamning. I ”Track” 4 4r barnen déiremot medvetna
om sin stamning frin debuten och stammar n#stan med avsikt. Barnen stammar mycket

periodvis och emellanat talar de flytande, men de #r inte frustrerade och undviker inte att tala
(Van Riper, 1971).

Ett forslag till indelning av stamning baserat p4 bakgrundsfaktorer #r genetiska respektive
neurologiska skador. I en studie av Poulus och Webster 1991 rapporterade 66 procent av 169
vuxna och ungdomar med stamning att de hade stamning i sldkten. Av dessa rapporterade
enbart 2,4 procent faktorer vid fodelsen eller i tidig barndom som kunde relateras till
neurologisk skada. I kontrast till detta rapporterade 37 procent av dem som inte hade stamning
1 slikten sadana faktorer (Alm, 2005).

2.2 ICF-perspektivet och stamning

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF: WHO, 2001)
skapades utifrAn Infernational Classification of Impairments, Disabilities and Handicap
(ICIDH) frin 1980. Ar 2003 6versattes ICF till svenska av Socialstyrelsen och fick titeln
Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa. 1 ICF beskrivs helheten av
hilsorelaterade upplevelser i termer av nedséttning av kroppsstruktur och funktion,
begrénsningar i aktivitet och delaktighet, personliga faktorer och miljémissiga faktorer som

paverkar individens formaga att fungera effektivt. ICF kan appliceras bade pa normal och pé
stord funktion.

ICF 4r en forenklad modell av ICIDH men tar samtidigt héinsyn till kontextuella variationer.
ICIDH hade inte lyckats beskriva skillnader mellan individers upplevelser av
funktionsnedsittningen beroende pé olika copingstrategier, attityder, resurser och stéd frin
omgivningen. I ICIDH lig fokus pa sjukdomar, medan ICF lade fokus pa hilsa.



For att underlatta och stddja utvdrderingen av behandlingsresultat av stamning anpassade
Yaruss och Quesal ICF efter stamning. Figur 1 visar en schematisk version av Yaruss och
Quesals (2004) adaption av ICF (WHO, 2001). Modellen visar hur stamning kan ses utifran
manga komponenter som interagerar med varandra.

Personliga
faktorerreaktioner

Kinslopdssiza

i

Nedsattning av Akt
Formodad kroppsfunktion iets- och
Etiologl | (Observerbart Slelakiey-
stammpings- begransning
beteende) z
4. Miljomassiga ;
o East faktorer s

Figur 1. Schematisk version av Y aruss och Quesals (2004) adaption av ICF (WHO, 2001)

ICF beskriver bade hindrande faktorer, som negativt bemétande av stamningen och
underlittande faktorer, som stamningsterapi, stodgrupper och en accepterande miljo. Med
hjélp av denna modell kan en stérre forstielse av personens observerbara stamning i relation
till personens upplevelse av stamning uppnds. Modellen ger ocksa en forklaring till
individuella skillnader av upplevelser av stamning (Yaruss & Quesal, 2004).

I och med att ICF-modellen ger ett helhetsperspektiv pa stamning utgér den en bra grund vid
utvecklandet av mitinstrument for stamning. Darfor utgar ménga métinstrument av stamning
idag fran ICF-perspektivet, bland annat OASES, WASSP och Parent Rating Scales (Yaruss &
Quesal, 2006).

2.3 Utredning och bedomning av stamning

Med ett multifaktoriellt orsaksperspektiv pa stamning krévs en bred bedémning av stamning i
olika situationer och dess paverkan pid individen. Bedémning gérs bade av inre och yttre
stamning genom t.ex intervjuer, observationer, analyser av tal, tester och frageformuldr
(Guitar, 2006). En spraklig bedémning kan ocksé beh&va goras nér det handlar om sma barn
(Garsten & Lundstrom, 2008) och dérfor ingér det i manga terapimodeller av stamning.
Genom att gora en sddan bred bedémning far logopeden en uppfattning om problembilden
och om patientens behov, vilket i sin tur styr valet av terapimetod (Guitar, 2006).

Nir patienten &r ett forskolebarn 4r det i regel fordldrarna som for bamets talan. Utifréan
anamnes och beddmning av riskfaktorer far logopeden en uppfattning om barnets prognos.
Idag vet man att svarighetsgraden av stamning vid debut inte har ndgon betydelse for prognos.
Fér barmn som ddremot inte visar ndgon minskning i stamning inom det forsta aret &r
prognosen sédmre. Riskfaktorer for bestiende stamning &r framfor allt att ha bestdende
stamning 1 slikten och att vara pojke. Tiden for debut kan ocksé spela roll for prognosen. Ju
senare debut, desto simre chans for aterhamtning (Yairi & Ambrose, 2005).
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Det & vanligt att fordldrar vintar med att soka hjilp, eftersom de avvaktar naturlig
aterhdmtning och vill véinta med terapi tills barnen &r mer mottagliga for det. Det logopeden
kan gora for fordldrarna i detta tidiga skede #r att informera om stamning, skuldavlasta dem
och ge dem st6d i hur de ska beméta stamning (Garsten & Lundstrom, 2008). Logopeden gor
ocksa en beddmning av forildrars kénslor kring stamningen, d4 det finns risk for att deras oro
for stamningen &verfors till barnet (Guitar & Peters, 2008). En bedémning av riskfaktorer for
bestende stamning hos barnet och mdjlighet till naturlig Aterhimtning gors ocksi. Utifran
detta tas sedan beslutet om barnet ska fa individuell terapi eller om enbart anpassningar av
miljon ska goras (Yairi & Ambrose, 2005).

Utvdrdering av stamningsterapi

De siitt som effekten av stamningsterapi utviirderas pa beror pi malet med terapin. Malet kan
vara spontant eller kontrollerat flyt, acceptabel stamning eller att underlitta och paskynda den
naturliga &terhdminingsprocessen. Ar malsittningen spontant flyt utvirderas stamningsterapin
genom att rikna frekvensen av ickeflyt, som di ska ha minskat. Ar malet ddremot att
paskynda och underldtta den naturliga dterhimtningsprocessen &r det istillet fordldrarnas
anpassningar av miljon som ska utvérderas (Yairi & Ambrose, 2005).

Genom att man i ICF framhaller att olika doméner paverkas vid stamning har utvirderingen
av stamningsresultat paverkats. I Skandinavien utvirderas idag den subjektiva upplevelsen av
stamning i hogre grad &n stamningsfrekvens (Christmann & Knudsen, 1991). Detta beror
delvis ocksd pa Van Ripers stora inflytande med stamningsmodifierande terapi i Sverige de
senaste 30 &ren (Lundberg, 1998). Stamningsmodifierande terapi dr inriktad pa att minska
negativa reaktioner pa stamning genom hérdning och att modifiera stamningen istillet for att
“bota” den (Van Riper, 1973). Nir det giller stamningsterapi for bamn ligger idag mer fokus
pé barnets vilbefinnande &n pa hur ofta barnet stammar. Det finns dock inte nagot linjart
samband mellan dessa faktorer. Ett barn som stammar mycket kan vara mindre kénsloméssigt
paverkat dn ett barn som stammar lite (Garsten & Lundstrom, 2008).

Utvérdering av stamningsterapins effekt forutstter att métningar gérs precis fore terapistart
och i anslutning till att terapin avslutas. Ibland gors dven métningar under terapins géng. For
att kunna se om terapin ger effekt pa ldng sikt krivs att man ocks& gér en mitning vid ett
senare tillfdlle (Lundberg, 1998). Vid utvdrdering av stamning méste hénsyn tas till att
stamning fluktuerar och att kontexten som utvirderingen gérs i spelar stor roll fér resultatet

(Alm, 2005). I en belastande miljé 4r stamningen troligtvis mer frekvent #n i en lugn miljs
hos logoped (Lundberg, 1998).

Skattningsskalor

Mitinstrument eller skattningsskalor behdvs for att kunna f& information om personers
subjektiva upplevelser av stamning och vid utvirdering av stamningsterapiers effekt. Det
finns darfor ett flertal frigeformuldr for skattning av stamning inom logopedin. Exempel pa
sadana frageformuldr &r WASSP (Wright & Ayre, 2000) och OASES (Yaruss & Quesal,
2006) for vuxna med stamning och Parent Rating Scales (Millard et al., 2009) for férildrar till
barn som stammar. Vid konstruerande av frigeformulir méste svarsformatet, antal
svarsaliernativ och frigornas eller pastiendenas formulering anpassas efter #@mne och
svarsgrupp. Vilket svarsformat en skala har beror pa hur frigan eller pastiendet #r formulerad.
Svarsalternativens form och typ pdverkar graden av varians och kovarians samt
samvariationen mellan fragor eller péastienden. Kovariansen ligger till grund for



korrelationsberdkningar (Devellis, 2003). Nedan beskrivs tvA vanligt forekommande
svarsformat.

Likert- skalor anvéands ofta i instrument for att méta asikter, tilltro och attityder. Deklarativa
meningar tfoljs av att man far gora ett val som tyder pé varierande grad av samtycke eller
motsdttning. Det vanligaste &r att ge sex svarsalternativ (Devellis, 2003).

Visual Analogue Scale (VAS) utgdrs av ett streck, oftast pa ca 10 cm, med tva pastdenden i
vardera dnden. En punkt som motsvarar den subjektiva upplevelsen av den aktuella frigan
markeras pa linjen. VAS har hdg sensibilitet och man kan i princip aldrig svara exakt likadant
(DeVellis, 2003). Vid métning pa samma individ vid upprepade tillfillen kan en felkilla vara
att patienten inte kommer ihdg hur han graderade vid forra tillféllet. D& kan patienten inte
jdmfora och ta stéllning till férdndringar. VAS-skalan #r inte konstant 6ver tid, utan &r tinkt
att kunna anviindas for att méta fordndringar hos enskilda individer (Jakobsson, 2004). Med
VAS ir det svért att kvantifiera resultatet och att vara siker pi att personer virderar avstandet
pa linjen likadant. En individs resultat p4 VAS-skalan kan dérfor inte jimforas med andras.
(DeVellis, 2003). Det forekommer att VAS-skalor har de tvd #ndpunkternas virde, 0
respektive 10, utsatt. Omvdnda VAS-skalor forekommer ocksé di den negativa och positiva
skattningen bytt plats. I psykometriska tester har VAS-skalan visat god validitet och
reliabilitet.

Fragor i ett frageformulér bor vara tydligt formulerade sa att de bara kan tydas pa ett siitt for
att undvika missforstand. Nar frageformuléren #r tinkta att anvéindas fér en normalpopulation,
vilket oftast &r fallet, kan ordftrstaelse och uttryckssitt variera efter social tillhérighet, alder
och utbildningsniva. D4 maste den sprakliga utformningen vara &r enkel och passa flertalet
individer, alternativt fir man fortydliga och exemplifiera for att 6ka forstaeligheten. Samtidigt
far inte sprakliga nyanser gé férlorade. Vid dversittningar av frigor kan direkta dversittningar
bli missvisande och sprakliga och kulturella skillnader méste tas i beaktande. Man bér dirfor
vara fértrogen med den ursprungliga intentionen bakom varje friga (Hansagi & Allebeck,
1994). For att sikra att frigoma fir samma betydelse som i det ursprungliga formuléret
Gversitts vanligtvis formuléret tillbaka till originalspriket av en person som inte sett det
ursprungliga formuléret (Sullivan, 2002).

Vid oversittning av frageformulér bor hiinsyn tas till att manga ord #r virdeladdade. Samma
foreteelse kan ofta uttryckas med ord som har antingen positiv eller negativ virdeladdning. En
strévan efter att gora ord och formuleringar i frigeformulir s& neutrala som mojligt maste
darfor goras sé att laddningen inte pdverkar personernas svar (Hansagi & Allebeck, 1994).

Foraldraskattning

Efter upprittandet av ICF med krav pé att utviirdera en persons totala hilsotillstind foljde
dven stOrre krav pé att utvérdera den subjektiva upplevelsen av stamningen. Det finns idag
dérfor flera frageformuldr for sjdlvskattning av stamning hos vuxna och ildre barn,
exempelvis OASES och WASSP, men inte for forskolebarn. 1 forskoleéldern #r det svart for
barnen att sjdlva skatta sin stamning. Ett sitt att 15sa detta dr att géra det indirekt genom
foréldrarna. Vid foréldraskattning kompletteras logopedens bedémning med information fran
fler situationer (Rosenthal, 2003). Det &r ocksa viktigt att fi fordldrarnas bild av stamningen
vid fordldrainriktad intervention. Féréldraskattning har inte bara anvints kliniskt utan #ven i
forskningssyfte for att understka behandlingseffekt (Yairi et al., 1993; Onslow et al., 1990;
Harris et al, 2002; Ménsson, 2000; Millard et al., 2009). Inom logopedin anvinds



fordldraskattning frimst for att understka behandlingseffekt i andra situationer &n i den
kliniska behandlingssituationen.

2.4 Skapandet av Parent Rating Scales (PRS)

Parent Rating Scales (PRS), influerat av ICF-perspektivet, utarbetades i Storbritannien av
logopeder och foréldrar till barn som stammar. PRS skapades i syfte att kunna utvirdera
effekten av "Palin Parent-Child Interaction Therapy” (PCI) (Millard, 2003; Millard et al.,
2009). Formuléret utformades genom “Delphi- metoden”, dir malet &r att erhélla en grupps
dsikt om eller bedémning av ett &mne genom konsensus (Goodman, 1987). I ”Delphi-
metoden” samlas information, asikter och idéer in frén en expertpanel enligt ett visst ménster
tills konsensus uppnatts (Jones & Hunter, 1995).

Personer som kan riknas som experter har i Mead och Moseley (2001) beskrivits som
personer med erfarenhet frdn andra miljder &n i vilka undersdkningen har utforts, som har
noterat andra delar av tréining &n vad som rapporterats i litteraturen och ser pa den kliniska
virlden med andra 6gon &n undersokaren. Foréldrar till barn som stammar méter kriterierna
for experter enligt denna definition. Det har dessutom i olika undersokningar visat sig att
forédldrar 4r en palitlig och vérdefull killa for information om sina barns férmégor och
framsteg (Onslow et al., 1990; Ratner & Silverman, 2000). Med anledning av detta skapades
en expertpanel, bestdende av 32 fordldrar till barn som stammar, for utformningen av PRS.
For att fa ingd 1 expertpanelen skulle man ha deltagit i PCl-terapi det senaste aret.

Expertpanelen tillfragades per post vilka foréndringar de sig hos barnet, hos dem sjilva och i
deras familj efter att de fatt terapi. Féréldrarna producerade totalt 129 pastienden om detta.
Péastaendena betrdffande foréndringar hos barnet handlade om barnets stamningsfrekvens,
talflyt, svarighetsgrad av stamningen, beteende, samspel och kinslor. Forindringar hos
fordldrarna kretsade kring samtalsstil, kunskap om och hantering av stamningen. Minskat
fokus pé stamning, bittre turtagning och lugnare hemmiljé var forédndringar som observerats i
familjen. Pastdendena rankades sedan efter grad av konsensus med hjilp av en Likert-skala
med fem skalsteg. Pastdendena med ligst konsensus togs bort och pa si siitt minskades antalet
fragor. Direfter kategoriserades péstdendena. Kategorierna som uppstod var stamning och
dess effekt pa barnet, barnets vilméaende, beteende, forildrars oro och sjilvkidnsla och
stamningens paverkan pa familjen (Millard, 2003).

PRS utformades slutligen utifrén dessa péstdenden och kategorier. Det kom att bestd av tre
delar; “your child” (ditt barn), “you” (du) och “your family” (er familj) med 14, atta
respektive tre fragor som fo6rdldrar ska ta stillning till. Frigorna under “your child” kretsar
kring barnets stamning, upplevelser av stamningen och temperament. *You” behandlar
fordlderns oro, hantering av och kunskap om stamningen. I delen your family” stills frigor
kring hemmiljon. Fordldern skattar varje friga genom att siitta ett kryss pa en 10 cm lang
linje, en VAS-skala med de tva &ndpunkternas virde, 0 respektive 10, utsatt (Millard et al.,
2009).

2.5 Terapimetoder for stamning hos barn

De varierande orsaksteorierna till stamning har genom tiderna styrt stamningsterapins
utformning. Pa 1840-talet trodde kirurgen Dieffenbach t.ex. att stamning orsakades av
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dysfunktionella reflexer i tungan, vilket han forsokte atgdrda genom att skira bort delar av
tungan. Under 1900-talet kom den psykodynamiska teorin och de inldrningsteoretiska
modellerna om stamning (Alm, 2005). Detta gjorde att fordldrarna fick en central roll i
stamningsbehandling av smé barn, men pa olika sitt beroende pé rddande synsitt.

I borjan pa 1900-talet var det moderns neurotiska personlighet, enligt det psykodynamiska
perspektivet, som skulle fordndras genom radgivning till mddrar. Efter att Bluemels
utvecklingsmodell av stamning kom 1932 framholls det att barns utveckling av pélagrad
stamningsproblematik forebyggdes genom forhindrandet av att barn blev medvetna om sin
stamning. Detta synsitt forstérktes nér Johnson 1942 kom med den diagnosogena orsaksteorin
(Johnson, 1955; Alm, 2005). Johnson féresprakade &ven en #ndring till en mindre pressad
hemmiljo. Under 1930- och 40-talen borjade de direkta terapierna ersittas av indirekta
interventioner med mal att dndra forildrarnas beteende, vilka kom att dominera under 1940-
70-talet. Schuell (1949) propagerade ocks&d for radgivning till fordldrar till barn som
stammade. Huvudmélet i denna radgivning var att foréindra fordldrarnas perception och attityd
sd att barnet fick en stark kénsla av acceptans och kunde kommunicera utan ridsla. Bloodstein
(1958) foresprikade ocksa radgivning som kretsade kring en minskning av talrelaterad press
och generell press hemifrdn. I kontrast till Johnson betonade Bloodstein vikten av att
fordldrarnas skuldkénslor for stamning skulle avliigsnas innan arbetet med foréindring av
beteende kunde péborjas (citerad efter Yairi & Ambrose, 2005).

Ett radgivningsprogram for foréldrar till barn som stammar som forekommer idag #r *The
fluency development system for young children” (Fosnot & Woodford, 1992). Det bestar dels
av rddgivning om &ndring i beteendet och dels av mer &vergripande radgivning om
forhéllningssitt. Fordldrarna far information om tal- och sprakutveckling, normalt och
avvikande icke-flyt, teorier om stamning och rddgivning i uppfostringsfragor. Féréldrarna far
ocksd hemuppgifter, som att observera barnets talflyt hemma, féra dagbok, visa pa mjukt och
“hoppigt tal” och att prata ldngsamt. De fir dven mdjlighet att dela med sig av sina kénslor i
grupp och péd si sitt utveckla sikrare och positivare attityder (Yairi & Ambrose, 2005).
Programmet pdminner mycket om Palin Parent- Child Interaction Therapy, vilket beskrivs
nérmare i avsnitt 2.5.2.

Terapiprogram som utvecklats for att minska stamning hos barn har fortfarande idag oftast
ndgot inslag av radgivning till foraldrar. R&dgivningen préiglas av generella principer kring
gott foréldraskap och kunskap om stamning. Rad som ges for att forindra barnens miljo &r
exempelvis att minska stressen hemma, inte avbryta, lyssna, hjilpa barnet att uttrycka kénslor,
oka sjélviortroendet hos barnet, stilla mindre frigor, ge barnet tid och att inte reagera negativt
pa barnets stamning. Féréldrarna uppmanas ocksa att vara goda modeller genom att anvinda
en bra rést, anviinda enklare ord och kortare fraser och tala langsammare (Yairi & Ambrose,
2005). Réadet om att sinka talhastigheten grundar sig i att en sinkning av médrars talhastighet
i vissa fall visat sig minska barns stamning (Stephanson-Opsal & Bernstein Ratner, 1988).
Vetskapen om att stamning forvérras i stressande miljder har bidragit till ridet att minska
stressen. En lugn hemmiljé underlattar dessutom kvarhéllandet av flyt och den spontana
aterhdmtningen (Yairi & Ambrose, 2005). Teorin om att miljémissiga och kontextuella
faktorer paverkar stamningen finns fortfarande idag, men nu #&r det viktigt att klargéra
skillnaden mellan orsakande faktorer och férvirrande omstindigheter for foréldrar.

Fram till for tre drtionden sedan fanns det ett motstind att involvera barn i terapiprogram,
framfor allt i USA. Motstandet hade sin grund i den inlimingsteoretiska teorin av Johnson,
vilket innebar att man trodde att stamning orsakades av att man medvetandegjorde barnet om
dess icke-flyt. De senaste 30 aren har direkta terapier med fokus pa barns tal fatt ny
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popularitet, samtidigt som det finns ett viixande intresse for vissa indirekta former av
intervention. Det blir idag allt mer vanligt att barn som stammar far direkt tréning i tekniker
for att reducera stamning i kombination med att forildrarna far konsultativa forildrasamtal

och rdd om hur de kan gora for att frimja barnens forméga till flytande tal (Yairi & Ambrose,
2005).

Det &r dock léngt ifrén alla terapier av stamning som passar for sma barn. Nir barnen ar
mellan tvd och fem ars élder &r de 4dnnu ej s& utvecklade kognitivt och emotionellt. De kan
inte resonera om sin stamning och har inte forméagan att forsta eller utfora instruktioner for att
identifiera, analysera eller &ndra stamningen. De kan inte heller diskutera komplexa kénslor,
gora hemléxor eller anvinda hjdlpmedel. Trots att palagrade stamningsbeteenden anses
forekomma hos forskolebarn &r de inte lika uttalade och kréiver inte samma uppmiirksamhet.
Vissa barn mellan tva till fyra &r & medvetna om sin stamning, men oftast bara vagt. Aven om
de verkar vara besvirade av sin stamning &r de i regel inte ridda for att stamma. Bara en
minoritet av barnen har undvikandebeteende och byter ut ord. Negativa reaktioner fran
jdmnériga &r ocksd sillsynt. Desensibilisering (att minska de negativa kénslorna genom
hérdning) (Van Riper, 1973) 4r dérfor oftast inte nddvindigt i behandlingen av sma barn, men
att vara uppmérksam pa deras kéinslor #r viktigt. Lekterapi forekommer for att genom lek ge
barnen en méjlighet att uttrycka sina kénslor kring stamningen. Med tanke pa att barnen inte
kan modifiera sitt tal genom specifika tekniker gors detta indirekt genom att anviinda
fordldrarna som modeller. Carl Dell utvecklade 1982 Van Ripers stamningsmodifierande
terapi till att &ven gélla sma barn. D& bestar interventionen istillet av att fordldrarna indirekt
genom radgivning hos logoped ska @ndra samtalsmiljén hemma och i manga fall ingér #ven
direkt taltrining av barnen (Christmann & Knudsen, 1991).

Det finns ingen konsensus om hur man ska behandla stamning hos barn i férskolealdern, men
de nuvarande terapimetoderna kretsar kring tre olika former av bemétande; forindringar av
miljén, foréndringar i emotionella reaktioner och skapande av flyt. Gemensamt for ménga
terapiprogram idag 4r att de &terspeglar ett multidimensionellt synsitt av stamning, vilket
innebir att stamningsproblemet maste kunna bemdtas med olika interventionsstrategier. Nir
prognosen beddéms som god kan det ricka med ett konsultativt fordldrasamtal, men vid risk
for utvecklande av bestiende stamning kan dven individuell stamningsterapi behévas. I och
med att 80 procent av barnen som stammar far ett spontant normaliserat talflyt &r det viktigt
att logopeder genom riskfaktorer forséker bedoma barns prognos och pa s& sitt fordela
resurserna rétt.

2.5.1 Inriktningar inom stamningsterapi

Det finns tvd huvudinriktningar inom stamningsterapi; flytskapande terapi och
stamningsmodifierande terapi (Prins, & Ingham, 2009). Manga terapiprogram bygger idag pa
en kombination av dessa, integrerad terapi, som en konsekvens av det radande
multifaktoriella orsaksperspektivet pd stamning.

I flytskapande terapi &r malet spontant eller kontrollerat flytande tal. Olika tekniker lirs ut,
som ldngsamt taltempo och sammanbundet tal med mjuka Gvergingar. Ett exempel pé
flytskapande terapi for sma barn dr Lidcombe-programmet (Onslow et al., 2001). Lidcombe
bygger pd operant betingning.Vid Lidcombe-terapi behandlas barnet utifrdn symtomen
snarare dn utifrén orsaken (Yairi & Ambrose, 2005). Positiv forstirkning av det flytande talet
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dr det centrala i programmet. Majoriteten av terapin sker i hemmet och det krivs att
fordldrarna dr mycket aktiva (Guitar, 2006).

Stamningsmodifierande terapi gors i regel med dldre barn och vuxna. Malsittningen med
stamningsmodifierande terapi 4r spontant eller kontrollerat flytande tal eller acceptabel
stamning. Ett ytterligare mal 4r att minska rddslan for stamning och undvikandebeteenden.
Kommunikationen &r i fokus och man arbetar med kinslor och attityder. Det sker ocksé
tréning av identifiering och modifiering av stamningstgonblicket (Van Riper, 1973).

Idag &r i princip all stamningsterapi i Sverige integrerad. Vid integrerad terapi &r malet
detsamma som vid stamningsmodifierande terapi, men vid behov anvénds dven flytskapande
tekniker. I integrerad terapi for barn betonas vikten av tidig logopedkontakt for att forebygga
en palagrad stamningsproblematik (Garsten & Lundstrdm, 2008). Palin Parent-Child
Interaction Therapy (PCI) ir ett exempel pa integrerad terapi och presenteras nirmare nedan.

2.5.2 Palin Parent-Child Interaction Therapy (PCI)

Palin Parent-Child Interaction Therapy (PCI) ér en terapimodell fér stamning hos barn under
sju &r (Kelman & Nicholas, 2008). Metoden baseras pa dagens ledande teoribildning kring
stamning; att orsakerna till stamning &r multifaktoriella. Méalet med PCI #r att hjilpa
fordldrarna att aterfa fortroende for sina forildrakunskaper, forstd komplexiteten av stamning
och att hitta véigar som underldttar barnens talflyt. I terapimetoden ingér en identifiering av
fysiologiska, sprakliga, miljémassiga och kinsloméssiga faktorer som forsvéarar eller framjar
barnets forméaga till flytande tal (Millard, 2003; Yairi & Ambrose, 2005).

Standardfrfarandet vid PCI &r att en inledande utredning av barnets sprakproduktion och
sprakforstelse, talflyt och subjektiva besvir av stamning gors. Dérefter haller logopeden ett
foréldrasamtal, som innehéller anamnesupptagning och ridgivning. Om det finns indikationer
pa att barnet &r i riskzon for bestdende stamning och familjen vill ha stéd 4tf6ljs detta av sex
terapisessioner hos logoped, sex veckors intervention i hemmiljé utférd av forildrarna och
regelbundna aterbesdk till logoped under ett &r (Millard et al., 2009; Yairi & Ambrose, 2005).

Det finns tre huvuddelar inom programmet. Forst far fordldrarna méjlighet att genom
videoobservationer identifiera vilka kommunikationsstrategier som underlittar flytande tal
hos barnet. Den andra delen handlar om etablering av rutiner och strategier inom familjen,
t.ex. att erkéinna barnets stamning, uppmuntra flytande tal och att lira sig beméta stamningen
pa ett bra sétt. Om stamningsfrekvensen hos barnet inte har minskat efter att familjestrategier
implementerats introduceras ett tredje interventionssétt. D4 fr barnet genom direkt terapi hos

logoped ldra sig talstrategier som ldgre taltempo, pauser och mjuka starter (Kelman &
Nicholas, 2008).

2.5.3 Helsingborgsmodellen

Logopeder i Helsingborg har utarbetat ett terapiprogram for stamning hos forskolebarn kallat
Helsingborgsmodellen (Lundstrom & Garsten, 2000). Terapimetoden har som mal att minska
stamningsmanifestation och foréldrars stress. Helsingborgsmodellen bestdr av sex delar.
Féréldrakonsultation utgér den forsta delen, da forildrarna och logopeden utbyter information
om stamning. Dérefter utvirderas barnets tal och sprék. Stédgrupper erbjuds for foréldrar och
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lekgrupper ges for barn, ddr de far mdjlighet att tréffa andra barn som stammar. Individuell
uppfoljning efter gruppaktivitet erbjuds ocksé. I Helsingborgsmodellen ryms &ven terapi
individuellt eller i grupp och intensiv terapi fér barn med stamning och deras forildrar.
Majoriteten av foréldrarna néjer sig dock med att fa konsultation av logopeden, som minskar
deras stress och oro. Kontakt etableras for framtida behandling vid behov (Yairi & Ambrose,
2005).

2.6 Liknande studier

Det finns flera frigeformuldr pa svenska for sjélvskattning av stamning hos vuxna och
ungdomar, men inte for sma barn. Ett exempel pé sjilvskattningsformulér for skolbarn och
tonaringar &r ACES (The Assessment of the Child’s Experience of Stuttering), en version av
OASES, som ér under utvecklande i USA (stutteringcenter.org). For barn i forskoledlder #r
det ddremot svért att sjélv skatta sin stamning. Det enda som riktar sig till barn under sex ar 4r
barnversionen av CAT (Communication Attitude Test), KiddyCat, for utviirdering av barns
attityder till sin egen kommunikation (Vanryckeghem, Brutten & Hernandez, 2005). Ett sitt
att méta forskolebarns upplevelse av stamning &r att gora det indirekt genom foréldrarna. Det

har tidigare inte funnits ett frigeformulér dér foréldrar far skatta sitt barns stamning etablerat i
Sverige.

I Storbritannien gjordes 2009 en studie for att utvérdera “Parent-Child Interaction Therapy”
(PCI). Utvdrderingen gjordes med hjélp av frigeformuléret PRS, matt pa stamningsfrekvens
genom videoinspelningar frdn hemmiljén och utvérdering av barnens sprikproduktion och
sprakforstéelse. Foraldrarna fyllde i PRS fore terapi samt efter sex méanaders intervention med
PCI- terapi. Ett halvar efter avslutad behandling mittes stamningsfrekvens igen och
sprakproduktionen och sprakforstielsen utreddes pa nytt (Millard et al., 2009).

En jamforelse gjordes mellan sex barn som fick PCI-terapi och fyra bamn i en kontrollgrupp
som inte fick négon terapi. PCI utférdes av logopeder som var utbildade i PCI-terapi, s4 alla
barnen fick i stort sett samma bemétande. De fick dock inte fullstindigt lika behandling da
terapin &r individuellt anpassad.

Inklusionskriterierna var att barnen skulle vara under 5 &r gamla, ha engelska som modersmal,
diagnostiserats med stamning av minst tva logopeder och stammat i minst 12 ménader. De
skulle dessutom inte ha fatt nigon terapi under de senaste 6 manaderna. Det krivdes ocksa att
bida fordldrarna medverkade i terapin, om bida fordldrarna var delaktiga i barnets liv.
Foréldrarna rapporterade en minskad péverkan p& familjen av stamningen och en &kad
kunskap om hantering av stamningen efter att barnen fatt PCI-terapi. Studien visade att PCI
kan vara effektivt for att minska stamningsfrekvensen hos sma barn som stammar (Millard et
al., 2009; Millard, Nicholas & Cook, 2008).

3. METOD

3.1 Oversiittning

PRS, hidmtat fran Millard et al. (2009), &versattes i sin helhet till svenska med lexikon och
synonymordbdcker till hjalp. Detta gjordes efter Gverenskommelse med upphovsmannen Dr
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Sharon Millard, Michael Palin Centre, Storbritannien. Oversittningsprocessen pégick under
tvd ménaders tid och var firdig i februari 2010. Malet var att den svenska oversittningen
skulle bli s& lik det engelska originalet som m&jligt. Under arbetets géng uppstod vissa
dversittningsproblem och fragorna anpassades d4 efter svenska forhallanden.

Granskning

Dé formatet for frageformuléret 4r satt och en forsta uppsétining av fragor finns

tillgénglig bér man lata experter pd omradet man vill méta och experter inom

ndrliggande dmnen utvirdera instrumentet (Devellis, 2003). En expertgrupp, bestdende av
erfarna stamningslogopeder och handledare med fordjupade kunskaper inom fonetik och
lingvistik granskade dérfor oversittningen och gav dterkoppling. Lekmin studerade sedan

frdgorna, for att sikerstilla att de var litta att forstd och relatera till, i enlighet med Sullivan
(2002).

Revideringar
Efter diskussion med expertgruppen gjordes féljande #ndringar i den svenska dversittningen:

Tabell 1. Revideringar i den svenska $versittningen

Utkast 1 Utkast 2 (Se Appendix 2)
Allvarlig Svér
Alla ganger Alltid
Frustrerat Besvéirat
Sjdtvsdkert Tryggat
Lyckligt Glad
* Férklaring av begreppet turtagning
Du som fordlder Du som anhérig
Hur trygg &r du i terapin ni har fitt #n s8 linge? Hur trygg &r du i den terapi ni har fatt hittills?
Reagera nir ditt barn stammar Bemota ditt barns stamning
Uppmuntra sjdlvsékerhet Stirka sjdlvfortroendet
Hur avspént 4r det generellt hemma? Hur lugnt ér det vanligtvis hemma?
Hur val arbetar du och din partner hemma for att uppna | Hur vil samarbetar ni hemma for att uppna era
era mal? maél?
Sa svar som det bara §r méjligt Sé svar som det ir mdjligt
Sa mycket som det bara &r méjligt S& mycket som mijligt
Talftyt Flytande tal

Nagra av revideringama har gjort att orden har #ndrat betydelse. Detta giller orden
“frustrerad”, “reagera” och “sjélvsikerhet”. Anledningen till att frustrerad” #ndrades till
“besvidrad” &r att det 4r en mer lattillgénglig kénsla och har mindre negativ klang i svenskan.
“Reagera” #ndrades till “bem&ta™ for att det &r vanligare att man talar om bemétande av
stamning i Sverige &n om hur man reagerar och/eller svarar nir ens barn stammar. Ordet
“sjdlvsdkerhet” &r mer negativt laddat i svenskan, vilket grundar sig i andra kulturella
vérderingar jémfort med Storbritannien. 1 Storbritannien #r det mer accepterat att vara
sjélvsdker, medan svenskar virdesitter blygsamhet, 6dmjukhet och avsaknad av skrytsamhet
hos varandra (Daun, 1996). Dirfér ersattes sjilvsikerhet av sjilvfortroende i den svenska
oversitiningen. Efter lekménnens granskning av §versittningen #ndrades talflyt till flytande
tal, eftersom det ansdgs vara littare att forsta.

Ateréversdittning
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For att sékra att frigorna fick samma betydelse pa svenska som i det ursprungliga formuliret
Gversatte en person med mycket goda kunskaper i engelska (en tvésprakig person) den
svenska Oversétiningen tillbaka till engelska (Sullivan, 2002). Ytterligare en person
aterdversatte delar av formuldret didr det blivit sprékliga felaktigheter i forsta
atergversittningen, eventuellt som en konsekvens av den svenska 6versittningen. Detta giillde
frga 3, 4 (ditt barn), 4 och 5 b (du som anhérig), se tabell 2.

Tabell 2. Jimforelse mellan de tva aterdversittningarna som gjordes oberoende av varandra

Originalformuliiret Aterdversiittning 1 (Appendix 3) | Aterdversittning 2 (Appendix 4)

3) How much is child
struggling

when speaking?

your Hew much does your child

struggle to be able to speak?

To what extent does your
child struggle during speak?

4) Does your child speak less
because of the stammering?

Does the stuttering cause
your child to speak less?

Does your child speak to a

lesser extent because of
his/her stammer?

4) How confident are you in the
therapy you have recejved so far?

How pleased are you with the
therapy you have received so far?

How secure do you feel
regarding the therapy that has
been given so far?

5b) Encourage fluency in your child
Sluently

Encourage your child to speak

Encourage your child
to speak fluently

Tabell 3. Skillnader mellan originalformuléret och &terdversittningen

Originalformuliiret

Ateriversiittningen

Stammer

Stutter

When speaking

During speak

Does your child have fluent times?

Does your child periodically speak fluent?

How frustrated is your child with his speak?

How discomforted is your child of his/her speak?

Anxious

Concerned

Generally In general
Worried Concerned
Influences Affects

How confident are you in the therapy you have
received so far?

How pleased are you with the therapy you have received
so far? How secure do you feel regarding the therapy
you have received so far?

Respond when your child is stammering

Approach your child's stuttering

Encourage fluency in your child

Encourage your child to speak fluently

Deal with your child's concern

Manage your child's concerns

Encourage confidence in your child

Improve your child's self-confidence

How much of an impact does the stammering
have on your family?

To what extent does the stuttering affect your family?

How relaxed are things at home generally?

How calm is it usually at home?

How well do you and your partner work together
to achieve your goals?

How well are you able to cooperate at home to reach your
goals?

Skillnaderna mellan &teréversittningarna och det ursprungliga formuléret fran Storbritannien
beddms inte dndra betydelsen utan beror pa sprékliga variationer. Undantagen r “frustrated”,
“confident”, “respond” och “confidence™, som fitt #ndrade betydelser efter den svenska
oversittningen. Ordet “ndjd” ersattes av “trygg” igen efier att det i Aterdversittningen
uppdagats att nojd 1ag for langt ifrdn engelskans “confident”, se tabell 3. Efter diskussion
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med expertpanel godkéindes sedan det andra utkastet av den svenska 6versittningen (Se
Appendix 2).

3.2 Utprovning

Efter att dverséttningen av formuléret var klar skulle det provas ut och utvirderas p4 forildrar
till barn som stammar. Inklusionskriteriema for deltagande i denna studie var att
forskningspersonerna skulle vara foréldrar till barn mellan 2-7 &r som stammar och som
nyligen sokt logopedkontakt i Skéane for detta,

Deltagare

Malet var att rekrytera foréldrar till tio barn som stammar for att kunna jimftra med en
liknande studie som gjorts i Storbritannien. Detta var dock svért att uppna pé grund av brist pa
fordldrar som uppfyllde kriterierna for deltagande i studien. Gedigna anstriingningar gjordes
for att rekrytera fordldrarna i Skéne utan nagon stérre respons. En rekrytering av fem forildrar
fick dérfor godtas.

Undersékningsmetod

Av praktiska skil kontaktades logopeder i Skane. Tanken med att enbart rekrytera forildrar i
Skédne var dessutom att fi en mer enhetlig grupp. I Skéne har stamningslogopederna en
samverkansgrupp, vilket gor dem mer samstimmiga inom stamning och stamningsterapi.
Sammanlagt 13 praktiserande stamningslogopeder i Malmé, Lund, Helsingborg, Landskrona,
Angelholm och Kristianstad fick e-post med en forfragan om hjélp till rekrytering. Atta av
dessa 13 logopeder svarade, varav tva uppgav att de inte hade patienter som stimde in pa
profilen for tillfillet.

De sex praktiserande stamningslogopederna som svarat att de kunde hjilpa till med
rekryteringen fick brev med en forfrigan om medverkan i studien (Se Appendix 1).
Logopederna gav eller skickade sedan denna forfragan till fordldrar till barn mellan 2-7 &r
som stammar och som nyligen skt till logoped.

Efter att ménga veckor gétt utan nigon respons fran forédldrarna valde slutligen fem foraldrar
att delta i studien. Formulédret skickades ut till dessa fem foréldrar vid tva tillfiillen med ett par
veckors mellanrum. Diremellan skickades p&minnelsebrev ut, d det tog tid att fa tillbaka
bada omgéangarna av formulér.

Anledningen till att foréldrarna ombads att fylla i formuléret tva ganger var for att se om de
svarade likadant vid bada tillfillena och att pa sa sitt prova reliabiliteten. Samma foraldrar
fyllde i formuldret bada géngerna. 1 det svenska formuléret lades en ytterligare fraga till om
stamningsproblematikens nuvarande tillstind (sista frigan i formularet), jamfort med Millard
et al. 2009, eftersom stamning kan fluktuera mycket. Foréldrarna fick #ven en enkit vid sista
tillféllet dér de angav barnets &lder, vilken intervention och hur ménga terapisessioner barnet
hade fatt. De fyllde dven i ungefir hur lang tid som géit sedan forsta logopedbestket (Se
Appendix 5).

Det var ténkt att formuléret skulle skickas ut en tredje ging en ménad senare till fordldrarna

for att se om formuldret kan anvindas for att utvirdera barnens stamningsterapi. Eftersom
rekryteringen av fordldrarna tog extremt lang tid trots idoga forsok fanns det inte tid for detta.
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3.3 Etiska dverviganden

Tillsammans med forfragan om deltagande 1 studien fick fordldrarna information om att det
var frivilligt att delta och att de nér som helst kunde avbryta deltagandet. I brevet fick dven
fordldrarna ge sitt tillstdnd till att logopederna ldimnade ut deras namn och adress.
Kontaktuppgifier stod pé brevet sé att de kunde stlla frigor. Upplysningar om sekretess gavs
och de fick veta att blanketterna skulle avidentifieras. Rekryteringen via logopederna gjorde
att den personliga kontakten med patienterna kringgicks. For att kunna jimféra mellan de
olika personernas svar pa de olika utskicken fick varje testperson en kod.

3.4 Miitmetod

Nér de besvarade formuldren kommit in méttes foréldrarnas skattning i millimeter for varje
fraga. D4 VAS-skalan var 10 cm lang innebar detta en méjlig skattning fran 0-100 mm. Hogre
vérden visade p& en mer positiv skattning, Frigorna grupperades sedan efter frekvens och
svérighetsgrad av stamning (frdga 1,2,3 och 5 under "Ditt barn™), stamningens paverkan pi
barnet (fréga 4,6,7,8 och 9 under ”Ditt barn”), féridlderns oro (frdga 1 och 2 under *Du som
anhorig”) och fordlderns kunskap om och hantering av stamning (friga 5 under "Du som
anhorig”). Fordldrarnas medelvirden for varje grupp av fragor riknades sedan ut for forsta
och andra tillfdllet och sammanstilldes i diagram. Gruppens svar pa fragor korrelerades
dérefter med deras svar pé liknande frégor for att undersoka vilka faktorer som forildrarna
verkar anse korrelera med varandra vid skattning av stamning. En jimforelse gjordes ocksé
mellan ett fordldrapars skattning av sitt barns stamning genom diagram 6ver deras svar pa
frdgorna.

4. RESULTAT

Den absoluta svarsfrekvensen gillande deltagande i studien #r okéind med anledning av att
foréldrarna rekryterades via logopeder. Forédldrar som valde att tacka nej syns inte i denna
studie, dé det enbart var fordldrar som valde att delta som skickade in svar pa forfragan trots
att man kunde gora valet att tacka nej pa svarsformuliiret. Svarsfrekvensen av de fem forildrar
som valde att delta blev 100 procent pd forsta utskicket av frageformuldret. Vid andra
utskicket blev svarsfrekvensen 80 procent, eftersom det var en forilder som inte fyllde i
formuléret en andra gang. Denna forélders skattning vid forsta tillfillet kommer darfor att
redovisas separat.

4.1 Kvalitativa data

F1: Mamma till 4-arig pojke. Pojken har stammat i nio ménader och tre manader har gatt
sedan forsta logopedbestket. Foréldrarna har fatt konsultativt samtal hos logoped. Mamman
rapporterar en kning av stamningen pga. mer tid pa dagis och stressigare miljé vid andra
géngen formulédret fylls i. Sex veckor gér mellan forsta och andra tillfillet hon fyller i
formuléret.

F2: Mamma till 4-drig flicka. Flickan har stammat i ett &r och det &r ocksa den tid som gatt
sedan forsta logopedbesoket. Forildrarna har fatt konsultativi samtal hos logoped. Enligt
mamman har stamningen minskat den senaste manaden. Tre veckor gar mellan forsta och
andra tillfillet hon fyller i formuléret.
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F3: Pappa till den 4-ariga flickan ovan. Enligt pappan stammar flickan inte alls for tillfillet.
Tre veckor gér mellan forsta och andra tillfillet han fyller i formuléret.

F4: Mamma till snart fem ar gammal pojke. Pojken har stammat i 2,5 &r. Tva &r har gitt sedan
forsta logopedbescket. Fordldrarna har fatt konsultativt samtal hos logoped. Barnet har dven
fatt fem terapisessioner hos logoped. Enligt mammans skattning minskar stamningen fran
forsta till andra tillfallet, men enligt hennes svar pa frigan om hur stamningsproblematiken
ser ut for tillfillet stammar barnet mer vid andra tillfillet &n for en méanad sedan, vilket &r
motsdgelsefullt. Tre veckor gar mellan f6rsta och andra tillfillet hon fyller i formuléret.

F5: Mamma till ett barn med stamning. Barnets kon 4r okdnt med anledning av att mamman
inte fyllde 1 barnets namn pa frageformuldret. Barets lder och &vrig information #r ocksé
okénd d& mamman inte fyllde i enkéten vid andra tillféllet. Mamman rapporterar att barnet
stammar mindre vid tillfillet da formuléret fylls i &n vad det gjorde en manad tidigare.

4.1.1 Jimforelse mellan ett forildrapar (F2 och F3)

En jamforelse gjordes mellan ett foraldrapars (F2 och F3) skatining av sitt barns stamning
genom att titta p& diagram Over deras svar pd frigoma (Se Appendix 6 och Figur 2-5).
Diagrammen visar att foréldrarna gett liknande svar pa ett flertal av frigorna, da deras linjer
16per parallellt. Fragorna de gett liknande svar pa #r frigomna 10-12 och friga 14 under "Ditt
barn”, frdga 3 och 5d under "Du som anhérig” och frdga 2-3 under “Er familj”. Fragorna som
skiljer dem mest at &r fragorna gillande stamningens frekvens och svarighetsgrad och
foréldrarnas oro. Vid forsta skattningen har barnet mer stamning och 4r mer besvirat enligt F2
dn F3. Vid andra tillfillet gar deras skattning mer i linje med varandra, da framfor allt modern
anser att stamningen minskat och hon ocksé skattar stamningens p&verkan pa barnet lagre.
Pappan skattar sin oro hgre én mamman. Oron héjs dven for honom fran 1:a till 2:a tillfillet,
medan den minskar for mamman. Nigot som skiljer fordldraparet lite at #r att fadern
rapporterar lite sémre kunskap om och hantering av stamning, mindre trygghet i terapin,
sémre foérmdga hos barnet att vénta pa sin tur och lite stérre paverkan pid familjen av
stamningen vid andra tillfillet, medan mammans skattning av detta #r konstant.

4.2 Kvantitativa data

4.2.1 Diagram

I figur 2-5 redovisas de fyra foraldrarnas medelvérden vid tillfille 1 och 2 i form av diagram.

Hoga viirden visar pa en mer positiv skattning. Varje fordlder (F1-F4) representeras av en
linje.
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Foraldraskattning av barnens stamning
-
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Figur 2. Medelvérden av foréldrarnas skattning av barnens stamning. Ett millimetervirde p4
100 innebdr att barnet inte stammar alls, medan ett vérde pé 0 star for mycket stamning.

Medelvirdet av frigorna kring frekvens och svarighetsgrad av stamning blev 55,5 mm for F5.
Figur 2 visar pd forbéttring av stamningen &ver tid for alla utom F1:s barn. F1:s negativa linje
dver sitt barns stamning stdimmer Gverens med hennes svar p4 sista frigan i formuliret. Vid
forsta tillféllet rapporterar hon att barnet stammar mindre 4n vad det gjorde en manad tidigare,
medan hon vid andra tillfillet rapporterar att barnet stammar mer #n for en ménad sedan.
Aven F4 rapporterar en okning av barnets stamning trots att diagrammet visar pi en
forbattring, vilket dr motségelsefullt. Vid bada tillfillena rapporterar F2 att barnet stammar
mindre &n for en ménad sedan och F3 rapporterar att barnet inte stammar alls for tillfillet.

Foraldraskattning av stamningens paverkan pa barnen

100

80 — — F1
o F2
fg 60 e % il
E 40 — - -F4
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Figur 3. Medelvirden av fordldrarnas skattning av stamningens piverkan pa barnen. Ett
hogre virde pé y-axeln innebér att barnen paverkas mindre av stamningen.

Foréldraskattningen av stamningens paverkan pd bamen visar pa en minskad paverkan pa F2

och F3:s gemensamma barn, men en 8kad paverkan pa F1 och F4:s barn.
Medelvérdet av stamningens p&verkan pa barnet blev 82,6 mm for F5.
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Féréldraskattning av oro hos féraldrar
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Figur 4. Medelvirden av fordldramas skattning av deras oro for barnens stamning. Virdet
100 star for att foréldrarna inte alls 4r oroliga, medan 0 innebdr att de &r mycket oroliga.

Diagrammet géllande fordldrarnas skattning av sin oro &ver barnens stamning visar att oron
har 6kat for F1 och F3, medan den har minskat fér F2 och F4 frin forsta till andra tillfillet.
Medelvirdet av oron hos F5 var 29 mm.

Foréldraskattning av kunskap om och hantering av stamning
100 e
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Figur 5. Medelvirden av fordldrarnas skattning av deras kunskap om och hantering av
stamning. Ett hogre virde innebér att fordldrarna anser sig ha bra kunskap om och hantering
av stamning.

Alla utom F3 rapporterar en nigot 6kad kunskap och lite bitire formaga att hantera
stamningen vid andra tillféllet. Kunskap om och hantering av stamning skattades till ett
medelvirde pa 37,5 mm av F5.

4.2.2 Korrelationer

Genom att berdkna korrelation av gruppens svar (n=4) p& fragor med Pearsons
korrelationskoefficient i Microsoft Excel undersoktes vilka faktorer som forildrarna verkar
anse korrelerar med varandra vid skattning av stamning. Fragor med hog korrelation (6ver
0,85 vid bada tillfillena) var foljande:

1. Hur ofta stammar ditt barn? — 2. Hur svér &r ditt barns stamning? (1:a tillfillet 0,997, 2:a
0,986)
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2. Hur svér &r ditt barns stamning? — 3. Hur mycket kiimpar ditt barn n#r han/hon talar? (1:a
tillfallet 0,974, 2:a 0,966)
1. Hur ofta stammar ditt barn? — 3. Hur mycket kiimpar ditt barn nir han/hon talar? (l:a
tillfallet 0,989, 2:a 0,977)
6. Hur besvirat dr ditt barn 6ver sitt tal? — 7. Hur upprért &r ditt barn dver sin stamning? (1:a
tillfallet 0,967, 2:a 0,993)
7. Hur upproért &r ditt barn 6ver sin stamning? — 8. Hur oroligt &r ditt barn &ver sitt tal? (1:a
tillféllet 0,963, 2:a 0,947)

6. Hur besvérat &r ditt barn Gver sitt tal? — 8. Hur oroligt &r ditt barn ver sitt tal? (1:a tillfillet
0,885, 2:a 0,961)

9. Hur tryggt &r ditt barn i talsituationer? — 10. Hur tryggt #r ditt barn i allminhet? (1:a
tillfillet 0,910, 2:a 0,979)

10. Hur tryggt &r ditt barn i allménhet? — 11. Hur glad &r ditt barn i allménhet? (1:a tillfillet
0,999, 2:a 0,997)

12. Hur val klarar ditt barn turtagning i samtal? — 13. Hur vl kan ditt barn vénta pa sin tur?
(1:atillfdllet 0,994, 2:a 0,979)

1. Hur orolig &r du 6ver ditt barns stamning? — 2. Hur orolig #r du 6ver ditt barns framtid pga.
stamningen? (1:a tillfillet 0,992, 2:a 0,999)

4. Hur trygg &r du i den terapi ni har fitt hittills? — 5a. Hur siker &r du pa din kunskap
géllande hur du ska bemdta ditt barns stamning? (1:a tillfillet 0,875, 2:a 0,997)

Detta visar att fordldrarna i hog grad skattar barnets svarighetsgrad av stamning i enlighet
med frekvens av stamning och hur mycket barnet kimpar nér det talar. Nir det géller hur
barnen péverkas av stamning korrelerar deras besvir och oro dver sitt tal h6gt med deras
upprordhet Sver stamning enligt foréldrarna. Det 4r &ven ndgra frigor av mer allméin karaktir
som korrelerar hogt med varandra, t.ex. friga 10 och 11 samt fraga 12 och 13 under "Ditt
barn”. Dessutom har foréldrarnas oro $ver stamningen mycket hog korrelation med deras oro
Over sitt barns framtid pga. stamningen.

4.2.3 Reliabilitet

Det &r svért att berdkna frageformulérets reliabilitet d4 antalet deltagare i studien enbart var
fem personer och det dréjde flera veckor emellan forildrarna fyllde i formuliren. Man kan
dock se tendenser till korrelation mellan svaren pa forsta och andra tillfillet genom att gora
berékningar med Pearsons korrelationskoefficient. Frégorna dar fordldrarnas skattning vid
forsta tillféllet korrelerar hogt med skattningen vid andra tillfillet &r fraga 5, fragorna 10-14
under “Ditt bamn” och frdga 4 och 5c under "Du som anhérig”. Det som &r gemensamt for
dessa frdgor &r att de inte handlar om stamningen i sig utan om barnets talflyt, allminna
trygghet, glidje, formaga till turtagning och férméga att uttrycka kinslor. De handlar ocksa
om fordlderns kinsla av trygghet i terapin och férméiga att hantera barnens oro
Gver/medvetenhet om stamning. Detta visar att reliabiliteten &r hogre pa fragor som &r mer
konstanta dver tid, medan det &r svart att berdkna reliabilitet pa stamningen i sig d& den
fluktuerar.

4.3 Utelimnade svar
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Samtliga fragor i frageformuldret besvarades vid bada tillfillena. I enkiten dar forildrarna
ombads fylla i bakgrundsinformation blev det diremot en del bortfall. Férédldern som inte
besvarade frageformuléret vid andra tillfillet besvarade inte heller den medfoljande enkiiten,
darfor &r ovrig information om det barnet okdnd. Forildrar som bara hade fatt konsultativt
samtal hos logoped kunde inte besvara fragoma géllande terapi hos logoped, vilket gjorde att
de limnades tomma. Pappan (F3) fyllde inte i hur lang tid som gatt sedan forsta
logopedbestket, men mamman (F2) till samma barn gjorde det. Han rakade ocksa forst kryssa
1 att barnet fAtt terapi hos logoped, men strik sedan éver det.

S. DISKUSSION

Det har tidigare inte funnits ett svenskt frageformuldr ddr fordldrar fir skatta sitt barns
stamning. Genom denna studie, som &r en vil genomarbetad &versittning till svenska av PRS,
kan detta formulér nu anvindas i Sverige.

PRS ger inte enbart en bild av barnens stamning utan utvérderar éven fordldrars hantering och
upplevelser av stamning hos barnet (Millard et al., 2009). Man far ocksa en uppfattning om
fordldrars oro, vilket &r av betydelse da det finns risk for att eventuell oro kan komma att
overforas till barnet om inget gérs (Guitar & Peters, 2008). En forsiktig prognos fér barns
stamning kan ocksd goras genom att fordldrarna vid flera tillfillen far fylla i PRS.
Mitningarna bor da inte ligga alltfor néra i tid. Idag vet man att stamningens frekvens och
kvalitet vid debut inte har nigon betydelse for prognos. Fér barn som diremot inte visar
ndgon minskning i stamning det forsta &ret &r prognosen simre. Uttryckt frustration eller
andra starka reaktioner pa stamning hos barnet eller foridldrarna kan orsaka storre
komplikationer, stéra potentialen for aterhdmtning och ha sekundira effekter pa familjen
(Yairi & Ambrose, 2005). Med st6d av PRS kan detta uppmérksammas i tid och motverkas
genom foréldrastdd i form av okad kunskap om stamning och kommunikationsstrategier
alternativt direkt stamningsterapi med barnet.

5.1 Resultatdiskussion

Det Overgripande syftet med foreliggande studie var att skapa en svensk Oversittning av
Parent Rating Scales. Ett ytterligare syfte var att underséka om man kan anvinda Parent
Rating Scales i Sverige for att utvdrdera fordldrars hantering och upplevelser av stamning hos
barnet och stamningens péverkan pa barnet och &vriga familjen. I den brittiska studien med
PRS var syftet istillet att utvérdera effekten av PCI-terapi, vilket gor att resultaten inte gér att
jdmfora med varandra. Nackdelen med att svarsformatet i PRS utgérs av VAS-skalor ir att det
ir svart att kvantifiera resultatet eftersom man inte kan vara siiker pa att olika fordldrar har
virderat avstandet pa linjen likadant. Syftet med VAS-skalor #r att jimfora samma individs
uppfattning vid olika tillfillen. En individs resultat p4 VAS-skalan kan dirfor inte jimforas
med andras. (DeVellis, 2003). Detta gor att man fir vara restriktiv néir man tolkar resultatet i
denna studie. Det faktum att den tid det tog for forildrarna att svara varierade kan ocksé ha
paverkat resultatet. I resultatet kan man darfor enbart jimfora positiva och negativa linjer och
inte gora jamforelser pd en numerisk niva mellan individer.

I jimforelsen mellan foraldraparets (F2 och F3) skattning av stamning hos samma bam gav de
liknande svar p& mer allménna fragor om barnet och hemmiljén. Det 4r inte forvanande att det
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dr just sidana frigor som fGrdldrarna svarat lika pd, eftersom de formodligen har ungefir
samma bild av detta. Lika kunskaper om vad som paverkar stamningen beror antagligen pa att
fordldrarna fatt samma information om detta av logopeden. Frigoma som skiljer mest ir
frdgorna betriffande stamningens frekvens och svarighetsgrad och forildrarnas oro. Detta kan
bero pa att stamning fluktuerar mycket, att frildrarna har olika tolkning av vad stamning &r
och att oro for barnet &r en individuell kénsla. Det faktum att oron hojs for pappan fran 1:a till
2:a tillfdllet kan bero pa att han kénner mindre trygghet i terapin, rapporterar simre kunskap

om och hantering av stamning och lite stdrre paverkan pa familjen av stamningen vid andra
tillfillet.

Med sa fé deltagare som fem i denna studie far en tolkning av korrelationerna mellan frigorna
goras restriktivt. Nir dessutom en av forildrarna enbart besvarade formuliret en géng kan
berdkningar inte goras med denna forilders resultat och det tas dirfor inte heller upp i
diskussionen. En tendens som kan ses #r att vissa faktorer korrelerar vid forildramnas
beddmning av stamning. Fordldrarna skattar t.ex. svarighetsgraden av stamning i enlighet med
hur ofta barnen stammar och hur mycket barnen kdmpar nér de talar. Detta tyder pa att
fordldrarnas bild av stamningens svarighetsgrad priiglas av frekvens av stamning och niva av
kamp nér barnet talar. Féréldrarnas skattning av stamning korrelerar oftast med deras svar pa
frAgan om stamningsproblematik. Det var enbart F4 som gav ett motségelsefullt svar, vilket
kan bero pé att hon pé den fragan vént p4 VAS-skalan. Detta bedéms som troligare #n att hon
missuppfattat den explicita frigan. Foréldrarnas skattningar av barnets gladje och trygghet i
talsituationer korrelerar hégt med deras skattningar av hur tryggt barnet 4r i allménhet.
Kénner barnet sig tryggt i talsituationer och #ven &r tryggt allmént sett borde barnets
vilbefinnande vara hogre. Barnet kan didrmed uppfattas som gladare av forildrarna.
Foréldrarnas uppfattning om barnets besvir, oro och upprérdhet dver stamningen korrelerar
ganska hogt med varandra. Att stilla flera liknande frigor &r ett vanligt forfaringssitt inom
psykometri eftersom man dé kan se om personen forstatt frigan och #r konsekvent i sina svar.

Det &r intressant men kanske inte helt ovéntat att barnens formaga till turtagning i samtal
enligt fordldrarna korrelerar hogt med deras férméga att vénta pa sin tur. Forildrarnas oro
Gver sitt barns stamning korrelerar mycket htgt med deras oro dver barnens framtid pa grund
av stamningen, vilket innebir att oron de kénner for stamningen for tillfillet dr p& samma niva
som oron de kinner for framtiden. Fordldrarnas kénsla av trygghet i terapin korrelerar mest
med hur sikra de 4r pa sin forméga att beméta stamningen. Detta kan bero pa att sikerheten
om hur de ska beméta stamningen bottnar i de terapeutiska raden de far hos logopeden. I det
stora hela kan man se att Fl:s resultat mellan férsta och andra tillfillet betriffande
stamningens paverkan pad barnet och forilderns oro forindras mest. Detta kan vara en
konsekvens av att det gar dubbelt sé lang tid mellan de bada tillfillena hon fyller i formuliret
jAmfort med de andra.

Jamforelsen av fordldraparet och korrelationsberikningar av svaren frin F1-F4 mellan forsta
och andra tillfillet visar att frdgor som inte explicit handlar om stamningen har hogre
korrelation. Dessa fragor ror forhallanden som ofta &r konstanta dver tid medan stamning ofta
fluktuerar 6ver tid. Ett viktigt anvindningsomréde for PRS &r att ge en uppfattning om hur
stamningen foréndras Gver en lidngre tidsperiod. Dock méaste man vid utvirdering av resultaten
ta héinsyn till att stamning &ven kan variera frin dag till dag och att kontexten som
utvirderingen gors i spelar stor roll for resultatet (Alm, 2005).

5.2 Metoddiskussion
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I denna studie varade 6versittningsprocessen i tva manader, vilket gjorde att alla faser kunde
gés igenom enligt Sullivan (2002). Formuldret &versattes siledes noggrant, granskades,
redigerades, terdversattes och bearbetades. Vid versittningen av frigoma togs sprakliga och
kulturella skillnader i beaktande och efter expertpanelens granskning diskuterades intentionen
bakom fragorna (Hansagi & Allebeck, 1994). Hinsyn togs ocksé till ordens laddning, vilket
innebar att orden och formuleringarna gjordes sé neutrala som majligt si att laddningen inte
skulle paverka forildrarnas svar (Hansagi & Allebeck, 1994). Detta var anledningen till att
“sjélvsikerhet” dndrades till “sjélvfortroende” och “frustrerad” #ndrades till “besvirad” i den
svenska Oversdttningen. N&r engelsksprikiga personer oOversatte formuldret tillbaka till
engelska, i enlighet med Sullivan (2002) och Hansagi och Allebeck (1994), sikrades
betydelsen i formuldret. Vissa smé foréndringar var dock ofrinkomliga d& formuliret maste
anpassas efter den svenska kulturen och ordens laddning méste neutraliseras. Efter
lekménnens granskning av den svenska Oversittningen gjordes vissa anpassningar av
fragornas formulering.

Svarsformatet, antal svarsalternativ och frigornas eller pastendenas formulering anpassades
efter imne och svarsgrupp vid konstruerandet i Storbritannien (Millard, 2003). En omviind
VAS-skala med de tva dndpunkternas virde utsatt valdes, vilken har hég sensibilitet. Detta
gOr att man i princip aldrig kan svara exakt likadant (DeVellis, 2003). VAS-skalan &r inte
konstant &ver tid, utan &r ténkt att kunna anvindas for att méta fordndringar hos enskilda
individer (Jakobsson, 2004). Det &r ocksé detta PRS syfiar till, vilket r anledningen till att
VAS passar som svarsformat.

En utvéirdering av frAgornas innehall gjordes inte av fordldrar i Sverige eftersom de
konstruerats i samarbete med foréldrar till barn som stammar i Storbritannien. Istillet gjordes
en liten utprovning direkt av formuliret for att se om det gick att anviinda i Sverige for att
utvérdera fordldrarnas hantering och upplevelser av stamning hos barnet och stamningens
paverkan pa barnet och &vriga familjen. Denna studies styrka &r &versittningen av formuliret,
Utprovningen av formuléret var problematisk d4 det under en begrinsad period var svart att fa
kontakt med tillrickligt manga fordldrar som passade in pa de kriterier som valts. Att endast
ha Skane som upptagningsomride begrinsade ocksd rekryteringsmojligheterna.
Svarsfrekvensen hade troligen okat om formulédret skickats ut samtidigt med forfrigan om
deltagande i studien.

Nér logopeder ombads att rekrytera forildrar som passade in pa studien blev den absoluta
svarsfrekvensen okénd. Man vet inte hur ménga forildrar logopederna faktiskt horde av sig
till. Det var enbart firéldrar som tackade ja till att delta i studien som skickade tillbaka
forfragan, dven om alternativet att inte delta kunde kryssas i. En obesvarad fraga #r ocksé om
resultatet hade blivit annorlunda om jag eller en logoped suttit med niir fordldrama fyllde i
formuldren. Om formuldren hade fyllts i tillsammans med logoped hade man kunnat undvika
att fordldrar missuppfattar frigor. Nackdelen med detta &r att forildern da kan paverkas i sina
svar rérande terapi.

I denna studie hade ett av barnen endast stammat i nio manader och den tid F5:s barn stammat
dr oként. Detta var dock av underordnad betydelse nir syftet inte var att utvirdera effekten av
négon terapimetod, utan att prova ut PRS. Till skillnad frén den brittiska studien togs inget
medelvidrde pd bada forildrarnas skattning av samma bamn, vilket gér att det blir lite
missvisande att jimftra med den studien. Det kan ocks4 tilldggas att fordldrarnas i den studien

férmodligen hade fatt mer likvirdig information och behandling, eftersom alla fatt PCI-
behandling.
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5.3 Slutsatser och vidare forskning

I denna studie har fokus legat pa en omsorgsfull éversittning och bearbetning av PRS och en
fortsatt utprovning av den svenska versionen av PRS behéver goras pa ett sidrre antal
personer. En stérre utprovning i Sverige dr méjlig om upptagningsomradet inte begrinsas till
Skéne och formuléret skickas ut tillsammans med forfrigan. Mer tid kan &ven liggas pa
rekrytering néir Gversittningen inte ingar i studien. En utprovning behover dven goras under
mer kontrollerade former med avseende pé hur linge forildrarna varit i kontakt med logoped,
hur ldnge barnen stammat och vilken information och behandling forildrarna och barnen fatt,
En sédan utprovning skulle kunna visa om PRS #ven kan anvindas fr att utviirdera effekten
av olika terapimetoder i Sverige. I framtiden kan logopeder forhoppningsvis ocksé géra en
forsiktig prognos for barns stamning utifrén PRS genom att forildrarna far fylla i formulsret
vid flera tillféllen med en l&ngre tidsperiod emellan.

PRS viktigaste anvdndningsomrade 4r dock att identifiera och uppmirksamma forsvarande
faktorer i tid s& att utvecklandet av en palagrad stamningsproblematik hos barn kan
motverkas. PRS kan da vara ett stod for logopeden vid planering av tgérder och terapeutiska
insatser for barn som stammar.

Denna studie visar att fordldrarna som deltagit kan skatta barnens stamning, eftersom de
skattat dess svérighetsgrad i enlighet med frekvens av stamning och niva av kamp nar barnet
talar. Studien visar ocksé att den svenska versionen av PRS kan anvindas for att fa en bild av
barnets stamning och for att utvérdera fordldrars oro och hantering av stamning, Dessa
faktorer dr viktiga att utvédrdera nir det i terapin #r fokus pa fSrandringar av hemmiljé och
kommunikationsstrategier. Med detta féljer ett behov av mer forskning pa foraldraskattning
och effekten av att féréindra barnens hemmiljs.

Med sa fd deltagare som fem i studien kan inga direkta slutsatser dras, utan studien far
betraktas som en pilotstudie. En tydlig tendens &r att foriildrar skattar faktorer som inte
explicit har med barnets stamning att géra mer konstant vid de bada tillfillena. Diremot
skattar de stamningen och sin oro dver denna olika beroende pé hur stamningen fluktuerar.
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APPENDIX
Appendix 1. Informationsbrev till fordldrar

Hej!

Jag heter Caroline Andersson och gir sista terminen pa Logopedutbildningen vid Lunds universitet. Just nu
skriver jag en examensuppsats om stamning hos barn. Jag har Sversatt ett frageformular for forildraskattning av
stamning frén Storbritannien och skulle nu beh&va prova ut detta pa er, som #r forildrar till barn mellan 2-7 &r
och som nyss fatt logopedkontakt.

Syftet med min undersékning & att se om man kan anvinda detta formulidr for att utviirdera
stamningsbehandling/stamningsutvecklingen for forskolebarn i Skane, Sverige.

Utprovningen gér till genom att samma foriilder (alternativt att ni gér det gemensamt) fyller i frageformulret,
som skickas till er vid tre tillfillen med nigon veckas mellanrum. Anledningen till att det ska fyllas i upprepade
ganger &r for att prova formuldrets pélitlighet och att se om stamningsterapin gett nigot resultat. Vid det
avslutande tillféllet stélls dven ett par fragor om barnets alder, vilken behandling och hur ménga terapisessioner
barnet har fatt.

Ni har rekryterats via er logopedmottagning. Dérfir behover ni ge ert tillstand till att er logoped/alternativt ni
sjdlva ger ut ert namn och er adress till mig om ni vill medverka i studien sa att jag kan skicka ut formuléret till
er. Ni gor detta genom att fylla i bifogad svarsblankett och skicka till Lunds universitet i bifogat kuvert for
svarspost.

Som logopedstudent lyder jag under sekretess och jag kommer att avidentifiera alla papper s snart jag far in
dem. Endast vi som #r direkt engagerade i denna undersokning kommer att ha tillgang till materialet. Ni ges ett
kodnamn som genomgaende kommer att anvindas och kommer att vara anonymt i alla rapporter.

Din medverkan i undersdkningen 4r helt frivillig, och du kan nér som helst avbryta ditt deltagande. Om du viljer
att inte medverka, eller avbryter ditt deltagande, har detta inga konsekvenser for eventuell medverkan i framtida

undersdkningar. Det paverkar inte heller eventuell framtida medicinsk behandling.

Med vénliga hilsningar,

Caroline Andersson Ulrika Nettelbladt

Logopedstudent Handledare, Professor, Leg. logoped
Dag Hammarskjolds vig 4D Tel: 046-17 27 25

224 64 Lund E-post: Ulrika.Nettelbladt@med.lu.se

Tel: 0734-339802
E-post: log06can@student.Ju.se

Avdelningen for logopedi, foniatri och audiologi, Institutionen for kliniska vetenskaper, Lund, Lunds universitet,
Universitetssjukhuset, 221 85 Lund



Appendix 2. ”Parent Rating Scales”- Forildraskattning av stamning

Firilderns namn Barnets namn

Datum: Utviirderingsstillfille

Skatta foljande frigor genom att sitta et kryss pa linjen. Légg inte ner fr mycket tid pa varje, utan g efter din
magkénsla. Om négot varierar Gver tid, skatta dd graden efter hur det har varit de senaste tva veckorna.

Ditt barn:

1) Hur ofta stammar ditt barn?

0
(s& mycket som méjligt)

2) Hur svar 4r ditt barns stamning?

10
(inte alls)

0
(s& svar som det dr méjligt)

3) Hur mycket kdmpar ditt barn nir han/hon talar?

10
(inte alls svér)

0 10
(sd mycket som mdjligt) (inte alls)
4) Pratar ditt barn mindre pa grund av stamningen?
0 10
(alltid) (aldrig)
5) Har ditt barn perioder med flytande tal?
0 10
(aldrig) (alltid)
6) Hur besvirat &r ditt barn dver sitt tal?
0 10
(s& mycket som majligt) (inte alls)
7) Hur upprort #r ditt barn Sver sin stamning?
0 10
(s& mycket som mjligt) (inte alls)
8) Hur oroligt dr ditt barn Gver sitt tal?
0 10

(s& mycket som m&jligt)

(inte alls)



9) Hur tryggt dr ditt barn i talsituationer?

0 10
(inte alls) (fullstindigt tryggt)

10) Hur tryggt &r ditt barn i allménhet?

0 10
(inte alls) (fullstindigt tryggt)

11) Hur glad &r ditt barn i allménhet?

0 10
(inte alls) (fullstindigt)

12) Hur vél klarar ditt barn turtagning (att viixla mellan att lyssna och att tala) i samtal?

0 10
(inte alls) (helt adekvat)

13) Hur vil kan ditt barn viinta pa sin tur (inte bara i samtal)?

0 10
(inte alls) (helt adekvat)

14) Hur vl kan ditt barn uttrycka hur han/hon kénner?

0 10
(inte alls) {helt adekvat)

Du som anhérig:

1) Hur orolig &r du &ver ditt barns stamning?

0 10
(s& mycket som mojligt) (inte alls)

2) Hur orolig &r du éver ditt barns framtid p& grund av stamningen?

0 10
(58 mycket som majligt) (inte alls)

3) Forstdr du vad som paverkar ditt barns stamning?

0 10
(inte alls) (fullstindigt)



4) Hur trygg dr du i den terapi ni har fatt hittills?

0 10
(inte alls) (fullstindigt)

5) Hur siker #@r du pa din kunskap géllande hur du ska:

a) Bemodta ditt barns stamning

0 10
(inte alls) (fullstandigt)

b) Uppmuntra flytande tal hos ditt barn

0 10
(inte alls) (fullstandigt)

¢) Hantera ditt barns oro dver/medvetenhet om stamning

0 10
(inte alls) (fullstéindigt)
g

d) Stirka sjélvfortroendet hos ditt barn

0 10
(inte alls) (fullstédndigt)

Er familj:

1) Hur stor paverkan har stamningen pi er familj?

0 10
(s& mycket som mujligt) (ingen alls)

2) Hur lugnt &r det vanligtvis hemma?

0 10
(inte alls) (fullsténdigt)

3) Hur vil samarbetar ni hemma for att uppna era mal?

0 10
(inte alls) (optimalt)

*  Hur ser stamningsproblematiken ut hos ditt barn just nu?

Mitt barn stammar inte alls for tillfillet [] Mitt barn stammar mer nu #n for en ménad sedan [

Mitt barn stammar mindre nu #in f6r en manad sedan 1] Det ir forhallandevis ofrindrat [



Appendix 3. Ateréversiittning till engelska, version 1

Parent’s name: Child’s name:

Date: Assessment occasion:

Please rate the following questions by marking a cross on the line. Don’t spend too much time on each, trust
your gut feeling. If something varies over time, rate the level according to how it has been the past 2 weeks.

Your child:

1) How often does your child stutter?

0 10
(as much as possible) (not at all)

2}  How severe is your child’s stuttering?

0 10
(as severe as possible) (not severe at all)

3)  How much does your child struggle to be able to speak?

0 10
(as much as possible) (not at all)

4) Does the stuttering cause your child to speak less?

0 10
(always) (never)

5)  Does your child periodically speak fluent?

0 10
(never) (always)

6) How discomforted is your child of his/her speech?

0 10
(as much as possible) (not at all)

7)  How upset is your child by his/her stuttering?

0 10
(as much as possible) (not at all)




8) How concerned is your child of his/her speech?

0 10
(as much as possible) (not at all)

9)  How confident is your child in situations where speech is concerned?

0 10
(not at all) (completely confident)

10) How confident is your child in general?

0 10
(not at all) (completely confident)

11) How happy is your child in general?

0 10
(not at all) (completely)

12) How well is your child able to take turns in conversation?

0 10
(not at all) (completely adequate)

13) How well is your child able to wait for his/her turn (not just in conversation)?

0 10
(not at all) {completely adequate)

14) How well is your child able to express how he/she feels?

0 10
(not at all) (completely adequate)

You as a caregiver:

1)  How concerned are you by your child’s stuttering?

0 10
(as much as possible) (not at all)

2)  How concerned are you for your child’s future due to his/her stuttering?

0 10
(as much as possible) (not at all)

3) Do you understand what affects your child’s stuttering?



0 10
(not at all) (completely)

4)  How pleased are you with the therapy you have received so far?

0 10
(not at all) (completely)

5)  How confident are you of your knowledge concerning how you should:

a)  Approach your child’s stuttering

0 10
(not at all) (completely)

b)  Encourage your child to speak fluently

0 10
(not at all) {completely)

¢)  Manage your child’s concerns/ awareness of his/her stuttering

0 10
(not at all) {completely)

d) Improve your child’s self-confidence

0 10
(not at all) (completely)

Your family:

1) To what extent does the stuttering affect your family?

0 ' 10
(as much as possible) (none)

2)  How calm is it usually at home?

0 10
(not at all) (completely)

3)  How well are you able to cooperate at home to reach your goals?

0 10
(not at all) (optimal)



Appendix 4. Aterdversittning till engelska, version 2

Parent’s name: Child’s name:

Date: Assessment occasion:

Please rate the following questions by marking a cross on the line. Don’t spend too much time on each, trust
your gut feeling. If something varies over time, rate the level according to how it has been the past 2 weeks.

Your child:

1)  How often does your child stutter?

0 10
(as much as possible) (not at all)

2)  How severe is your child’s stuttering?

0 10
(as severe as possible) (not severe at all)

3)  How much does your child struggle when he/she is speaking?

0 10
(as much as possible) (not at all)

4)  Does your child speak less because of the stuttering?

0 10
(always) (never)

5)  Does your child periodically speak fluent?

0 10
(never) (always)

6)  How discomforted is your child of his/her speech?

0 10
(as much as possible) (not at all)

7)  How upset is your child by his/her stuttering?

0 10
{(as much as possible) (not at all)



8)  How concerned is your child of his/her speech?

0 10
(as much as possible) (not at all)

9)  How confident is your child in situations where speech is concerned?

0 10
(not at all) (completely confident)

10) How confident is your child in general?

0 10
(not at all) (completely confident)

11) How happy is your child in general?

0 10
{not at all) (completely)

12) How well is your child able to take turns in conversation?

0 10
(not at all) (completely adequate)

13) How well is your child able to wait for his/her turn (not just in conversation)?

0 10
(not at all) (completely adequate)

14) How well is your child able to express how he/she feels?

0 10
(not at all) (completely adequate)

You as a caregiver:

1) How concerned are you by your child’s stuttering?

0 10
(as much as possible) (not at all)

2)  How concerned are you for your child’s future due to his/her stuttering?

0 10
(as much as possible) (not at all)

3) Do you understand what affects your child’s stuttering?



0 10
(not at all) (completely)

4)  How confident are you in the therapy you have received so far?

0 10
(not at all) (completely)

5) How confident are you of your knowledge concerning how you should:

a)  Approach your child’s stuttering

0 10
(not at all) (completely)

b}  Encourage fluent speech in your child

0 10
(not at all) (completely)

c)  Manage your child's concerns/ awareness of his/her stuttering

0 10
(not at all) (completely)

d) Improve your child’s self-confidence

0 10
(not at all) {completely)

Your family:

1) To what extent does the stuttering affect your family?

0 10
(as much as possible) (none)

2)  How calm is it usually at home?

0 10
(not at all) (completely)

3)  How well are you able to cooperate at home to reach your goals?

0 10
(not at all) (optimal)



Appendix 5. Enkiit

Hur ménga ar &r ditt barn?

Ungefér hur ldnge &r det sedan ditt barn bérjade stamma?

Ungefir hur lang tid har gétt sedan forsta logopedbestket?

Vilken typ av behandling har ni fatt for stamningen?

[J Foraldrasamtal

[0 Barnet har fatt terapi hos logoped

[J Annan behandling I sa fall vad?

Om ditt barn har fatt behandling hos logoped for sin stamning, kan du beskriva vad logopeden
och barnet har jobbat med?

Hur ménga géinger har ditt barn fatt behandling hos logoped?




Appendix 6. Diagram

Hur tryggt ar ditt barn | allmanhet?
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Hur glad &r ditt barn | allmanhet?
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Hur val klarar ditt barn turtagning i samtal?
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Hur val kan ditt barn vanta pa sin tur?
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Hur val kan ditt barn uttrycka hur hanthon kanner?
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Farstar du vad som paverkar ditt barns stamning?
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Hur trygg &r du i den terapl nl har fatt hittills?
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Hur stor paverkan har stamningen pa er familj?
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Hur lugnt ar det vanligtvis hemma?
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Hur v@l samarbetar ni hemma for att uppna era mal?
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