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Narstaendes upplevelse av forandringar av pragmatiska aspekter
| samtalsinteraktion hos patienter med atypisk parkinsonism

Johan Lindberg
Lena Petersson

Sammanfattning. Syftet med studien var att undersdka om och hur den pragmatiska
formagan i samtal péaverkas vid atypisk parkinsonism. Ett frageformulér,
”Bedomning av fordndring i samtalsinteraktion”, besvarades av 15 nérstdende till
personer med atypisk parkinsonism som fick skatta hur de upplevde att
samtalsinteraktionen forandrats sedan insjuknandet. | studien undersoktes &ven om
den upplevda forandringen samvarierar med tid sedan insjuknande samt om det
fanns skillnader i upplevd forandring mellan olika typer av atypisk parkinsonism.
Resultaten visade att deltagarna pa gruppniva upplevde forandring av manga
aspekter i samtalsinteraktion,  framforallt vad galler  talformaga,
kroppskommunikation, svarslatens, langd pa yttranden, ordfinnande och
svarigheter att forstd. Ingen samvariation patraffades mellan upplevd férandring
och tid sedan insjuknandet, daremot framkom forandring av fler aspekter hos
personer med progressiv supranukledr pares pa individniva an hos personer med
multipel systematrofi. Resultaten indikerar att den pragmatiska férmagan vid
samtalsinteraktion paverkas hos personer med atypisk parkinsonism.

Nyckelord:  Atypisk parkinsonism, pragmatik, frageformular, nérstaende,
samtalsinteraktion

Abstract. The purpose of this study was to examine if atypical Parkinsonism affects
the pragmatic ability in conversational interaction. 15 persons close to individuals
with atypical Parkinsonism answered a questionnaire, "Beddmning av foréndring i
samtalsinteraktion”, estimating experienced change in interactive skills compared
to before the disease. The study also examined if perceived change correlates with
disease duration and if perceived change differs between types of atypical
Parkinsonism. The results show that at group level the participants experience
change in many aspects of conversational interaction, particularly regarding
speech, body communication, response latency, phrase length, word finding and
ability to understand. There was no correlation between perceived change and
disease duration. Persons close to individuals with progressive supranuclear palsy
perceived change in more aspects of conversational interaction than persons close
to individuals with multiple system atrophy. The results indicate that the pragmatic
ability of individuals with atypical Parkinsonism is affected.

Key words: Atypical Parkinsonism, pragmatics, questionnaire, significant other,
conversational interaction



Den foreliggande studien handlar om pragmatiska aspekter i samtalsinteraktion. Med
pragmatik avses har anvandandet av sprak och den mening spraket ges i en viss kontext. Med
sprak menas har inte enbart det talade spraket, utan all anvandning av konventionella
symboler (via tal, laten, tecken, kroppskommunikation, skrift etc.), allt som férmedlar ett
budskap. Pragmatiska aspekter av spraket kan vara exempelvis produktion och forstaelse av
metaforer, humor och ironi (Monetta, Grindrod & Pell 2009) och anvandning av adekvat
kroppskommunikation och prosodi (McNamara & Durso 2003). Pragmatik kan dven vara hur
man reglerar kommunikationen med turtagning, aterkoppling och reparation av missforstand.
Aven hantering av samtalsamne (halla trdden, byta samtalsamne, bibehélla samtalsamne)
ingar i begreppet (Donovan, Kendall, Bacon Moore, Rosenbek & Gonzalez Rothi 2007;
Withworth, Lesser & McKeith 1999). Pragmatiska formagor spelar stor roll for det sociala
samspelet, och forandringar inom detta omrade kan fa konsekvenser for ens relationer med
andra méanniskor. Detta kan bli sérskilt pafrestande for de narstaende, som far ta ett storre
kommunikativt ansvar &n tidigare (Sjostréom 2008).

Enligt Grice (refererad till i Sjostrom 2006) forutsatter samtalsinteraktionen samarbete
mellan deltagarna. Han menar att det finns maximer eller regler som samtalsdeltagare
vanligtvis foljer i ett samtal. Dessa ar kvalitetsmaximen (att sdga sadant som &r sant),
kvantitetsmaximen (att ge lagom méngd information), relevansmaximen (att ens bidrag &r
relevant) och sattsmaximen (att uttrycka sig klart och tydligt). Att bryta mot dessa maximer,
och att brista i samarbetet, kan leda till sdmre interaktion och kan vara en konsekvens av
pragmatiska svarigheter.

Den pragmatiska formagan ér till stor del beroende av kognitiva funktioner séssom minne,
koncentrationsformaga, uppmarksamhet, theory of mind (férmagan att ha en uppfattning om
hur andra manniskor kan tdnka och k&nna och om deras motiv till handlande) och
slutsatsdragande (Donovan et al. 2007; Saldert, 2006). Arbetsminnet spelar exempelvis en
stor roll for forstaelse av metaforer och ironi, enligt Monetta et al. (2009) och Monetta och
Pell (2006). De menar att for att bearbeta sddana komplexa meningar Kkravs
arbetsminneskapacitet och andra kognitiva resurser. Aven andra aspekter av spraket, som
fonologi, syntax och semantik, kan paverka delar av den pragmatiska formagan. Det finns
inga helt klara granser mellan semantik och pragmatik, orden kan fa olika betydelse beroende
pa i vilket ssmmanhang de anvands, t ex metaforer och slang. Svarigheter med ordfinnande
kan leda till att man sager ett ord som inte ar adekvat i sammanhanget, vilket kan paverka
interaktionen negativt (Cummings, 2007). | foreliggande studie anses att samtalsinteraktionen
ar starkt paverkad av sprakliga, motoriska och kognitiva formagor och att pragmatisk formaga
ar ett resultat av en samverkan mellan dessa. Perkins (2005) ar en foresprakare for en sadan
holistisk syn pa pragmatik. Han menar att pragmatik inte ar en enskild enhet utan bor ses som
en foljd av en interaktion mellan lingvistiska, kognitiva och sensorimotoriska processer.
Enligt Donovan et al. (2007) ar pragmatisk formaga mycket viktig for en lyckad
samtalsinteraktion, och for den sociala delaktigheten och sjalvstandigheten.

Pragmatiska formagor kan undersokas pa olika satt. Logopediska test, samtalsanalys,
observationer, intervjuer, sjalvskattningsformular och frageformular riktade till narstaende ar
nagra exempel. Eftersom pragmatisk formaga forutsatter samspel och situationsforstaelse kan
man tanka sig att ett test inte ar det mest lampliga redskapet att anvanda for att bedéma detta
da det inte sker i en naturlig interaktion. Enligt Douglas, Bracy och Snow (2007) &r
frageformular och intervjuer mycket anvandbara och ger en god bild av patienters formagor,
samtidigt som de & mindre tidskrdvande och kan ge en mer réttvis bild av patientens
formagor &n samtalsanalys och observationer. Withworth et al. (1999) kom i sin studie fram
till att information fran narstdende om patientens samtalsformaga 6verensstamde val med den
information man fick vid videoanalys. Det kan dock vara svart att fa ett representativt material
vid anvandning av exempelvis videoanalys da man bara har tillgang till ett kort exempel av en



samtalssituation (Eriksson & Petersson, 2009; Withworth et al, 1999). Data fran
narstaendeintervjuer och —formular baseras pa en storre erfarenhet om patientens formagor
jamfort med de data man far fran en kort inspelning, menar Eriksson & Petersson (2009) och
Withworth et al. (1999).

Tidigare forskning kring pragmatiska aspekter i samtal har mestadels fokuserat pa personer
med traumatiska hjarnskador, afasi och hdgerhemisfarsskador, grupper som ofta har
svarigheter inom detta omrade (Cummings, 2007). De pragmatiska svarigheterna vid
Alzheimers sjukdom har ocksd undersokts i flera studier, bl. a fann Carlomagno, Santoro,
Menditti, Pandolfi och Marini (2005) att personer med Alzheimers sjukdom har storre
svarigheter an kontrollgrupper vad géller att ge relevant information vid samtal och att
reparera missforstand. Férutom vid Alzheimers sjukdom har inte lika mycket forskning gjorts
pa pragmatiska svarigheter hos personer med andra neurodegenerativa sjukdomar som t ex
Parkinsons sjukdom, atypisk parkinsonism och multipel skleros (Cummings, 2007). Det har
lange ansetts att den enda kommunikationssvarighet som drabbar personer med de sistnamnda
neurodegenerativa sjukdomarna ar motoriska talproblem. Dock har det pa senare tid blivit mer
kant att aven spraket kan vara paverkat vid neurodegenerativa sjukdomar (Cummings, 2007).
McNamara och Durso (2003) fann att den pragmatiska formagan ofta ar paverkad vid
Parkinsons sjukdom. Deras studie pekade pa svarigheter framst med turtagning, prosodi och
formagan att adekvat anvanda sprket i samtal. Aven svérigheter att forstd metaforer kan
férekomma vid Parkinsons sjukdom, enligt en studie av Monetta och Pell (2006). | en annan
studie av Monetta et al. (2009) fann man att dven theory of mind och forstaelse av ironi kan
vara nedsatt for denna grupp.

Foreliggande studie inriktas pa personer med atypisk parkinsonism (dven kallat Parkinson-
plussjukdomar) och huruvida &ven dessa personer har pragmatiska svarigheter vid samtals-
interaktion. Atypisk parkinsonism ar ett samlingsnamn for sjukdomar som liknar Parkinsons
sjukdom (dvs. uppvisar i olika grad den for parkinsonism typiska triaden tremor, hypokinesi
och rigiditet) men dér de degenerativa symtomen ar mer omfattande och man har svag eller
ingen effekt av levodopa-behandling® (Colosimo et al., 2010; Jankovic & Tolosa, 2007).
Dessa patienter har ocksa andra behov av stédjande behandling och omhéndertagande an vid
Parkinsons sjukdom (Sjostrém, Holmberg & Strang 2002).

Man har identifierat och definierat olika grupper av atypisk parkinsonism. De tre vanligaste
ar progressiv supranuklear pares (PSP), multipel systematrofi (MSA) samt cortikobasal
degeneration (CBD), vars sjukdomsbild delvis skiljer sig at (Colosimo et al., 2010; Jankovic
& Tolosa, 2007; Tysnes & Vilming, 2008). Samtliga diagnosgrupper ar emellertid valdigt
heterogena, och differentialdiagnostisering ar svart. Det kan ta uppemot 3-4 ar att fa en
diagnos, och underdiagnostiseringen tror man ar stor (Jankovic & Tolosa 2007). Vid atypisk
parkinsonism har man ofta mer icke-motoriska symtom jamfort med Parkinsons sjukdom och
en lagre livskvalitet enligt Colosimo et al., (2010). Aven postural instabilitet (dvs. forsamrad
formaga att halla balansen), frontallobsdemenssymtom (vid PSP och CBD) samt minnes- och
uppmarksamhetsstorningar ar vanligt férekommande (Colosimo et al., 2010; Jankovic &
Tolosa, 2007).

PSP &r den vanligaste formen av atypisk parkinsonism, prevalensen uppskattas till ca 5-6
per 100 000, men siffran ar osaker da morkertalet &r stort (Golbe 2007). Medelaldern for
insjuknande &ar ca 62-63 ar. Vid PSP forekommer ofta gangsvarigheter och balansproblem.
Typisk ar ocksd synstorningar som den Kkarakteristiska vertikala blickparesen. Aven
pseudobulbara symtom (dysartri, dysfagi, affektinkontinens och ansiktsspasticitet) ar vanligt.
Parkinsonism férekommer, men tremor ar dock ovanligt vid PSP. Frontallobsdemenssymtom
upptréder i ett senare skede av sjukdomen. Kognitiva symtom kan vara apati, nedsatt insikt,

! Levodopa &r den vanligaste medicineringen vid Parkinsons sjukdom, den syftar till att behandla den
dopaminbrist som férekommer vid sjukdomen och bidra till battre rérlighet.
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beteendefdrandring och storning av de exekutiva funktionerna. PSP &r den form av atypisk
parkinsonism som har snabbast progression, medel6verlevnad efter diagnos &ar 2-6 ar
(Colosimo et al., 2010; Golbe, 2007; Tysnes & Vilming, 2008).

MSA har en prevalens pa ca 3-4 per 100 000, medelaldern for insjuknande &r ca 60 ar men
spridningen dr stor. Vanliga symtom vid MSA &r dysautonomi (som kan yttra sig genom t ex
inkontinens och impotens), smartsamma dystonier och orofacial dyskinesi. Likasa cerebellara
symtom och parkinsonism férekommer. Medel6verlevnad for personer med MSA &r 6-9 ar
efter diagnos men Gverlevnaden varierar mycket och kan vara mer an 15 ar (Colosimo et al.,
2010; Tysnes & Vilming, 2008; Wennin & Geser, 2007).

CBD é&r en mer ovanlig form av atypisk parkinsonism och dess prevalens &r okand.
Medelaldern for insjuknande ar ca 60 ar. Vanliga symtom vid CBD ar apraxi, rigiditet,
klumpighet och kénselstorning. Ett typiskt fenomen vid CBD &r “alien limb”, dvs. oftrivilliga
rorelser av en berérd arm. Aven kognitiva symtom férekommer, exempelvis afasi, stérning av
de exekutiva funktionerna och inlarningssvarigheter (Colosimo et al., 2010; Donovan,
Kendall, Moore, Rosenbek & Gonzalez Rothi, 2007; Lang, Boeve & Bergerons, 2007).
Storning av exekutiva funktioner kan i hog grad paverka deras formaga till lyckad
samtalsinteraktion (Donovan et al 2007). Medeloverlevnad vid CBD &r ca 7 ar efter
symptomdebut. Daliga prognostiska tecken &r tidig demens, minnes- och uppméarksamhets-
storning. (Lang et al., 2007).

Forskning kring formagan att samtala hos patienter med atypisk parkinsonism ar mycket
begransad (Cummings, 2007). Kliniskt har man dock upplevt att den pragmatiska formagan
hos denna patientgrupp kan vara paverkad. Donovan et al. (2007) har i en fallstudie av en
patient med CBD funnit att dennes pragmatiska formaga signifikant forsamrats senare i
sjukdomsforloppet. Hennes sprakanvandning karaktariserades av svarigheter med att hantera
samtalsdmnen, turtagning samt att bidra med adekvata yttranden. Sjostrom (2008) undersokte
de narstdendes upplevelser av att ha levt tillsammans med personer med atypisk
parkinsonism. Hon fann att de narstaende upplevde forandringar i relationen till den sjuke,
daribland svarigheter att kommunicera. De upplevde exempelvis att det ibland var svart att
tolka signaler fran sin partner. Sjostrom fann ocksa att de narstaende tyckte dessa forandringar
var psykiskt pafrestande.

Att atypisk parkinsonism ofta har en allvarligare prognos jamfort med Parkinsons sjukdom
innebar andra krav pa sjukvardsinsatser och insatser fran anhdriga (Colosimo et al., 2010;
Sjostrom et al 2002). Sjukvardens insatser for denna patientgrupp har lange varit bristande pa
grund av dalig kunskap och forstaelse. Pa Sahlgrenska sjukhuset har det dock sedan 1993
funnits en verksamhet som é&r specialiserad pa denna patientgrupp och utfor utredningar och
forskning inom omradet.

Mer kunskap behovs dock och syftet med foreliggande studie &r att underséka om och hur
den pragmatiska formagan paverkas vid atypisk parkinsonism. For att ta reda pa detta anvands
ett frageformular utformat av Saldert (2006) som heter Bedoémning av forandring i
samtalsinteraktion (BFS). BFS undersoker om och hur nérstaende till personer med dessa
sjukdomar upplever att pragmatiska aspekter i samtalsinteraktion har férandrats sedan
insjuknandet. For att kontrollera hur val detta formular fangar upp en forandring anvandes
aven ett andra formular. Som bisyfte jamfors dessa tva frageformular for att undersoka
samvariationen mellan dem och dérmed kunna diskutera validiteten for BFS.

I en studie av atypisk parkinsonism dr ett anhorigperspektiv sarskilt motiverat eftersom flera
tidigare studier visar att narstaende har stor kunskap om patientens situation. McNamara &
Durso (2003) fann i sin studie att personer med Parkinsons sjukdom Overskattar sina
pragmatiska formagor, jamfort med hur deras make/maka skattar dessa formagor i ett
sjalvskattningsformular. | deras studie drar de aven slutsatsen att en make/maka ar battre pa
att avgora de pragmatiska formagorna an vad professionella ar, eftersom de traffar personen



dagligen. Aven Douglas et al. (2007) fann att patienter skattar sina formagor signifikant hogre
an vad deras narstaende gor, samtidigt som de sag en signifikant dverensstimmelse mellan
svaren givna av patienten och dess narstaende. Att samla in data via frageformular riktade till
anhoriga kan ocksa anses vara en bra metod da narstaendes information baseras pa en stor
erfarenhet om patientens férmagor. | denna studie undersoks darfér hur narstdende upplever
att den pragmatiska formagan hos personen med atypisk parkinsonism har férandrats sedan
insjuknandet.

Fragestallningarna i foreliggande studie ar:

1. Upplever de narstaende att den pragmatiska formagan har forandrats efter insjuknande
i atypisk parkinsonism?

2. Finns det nagon skillnad i upplevd foérandring av den pragmatiska formagan mellan
olika typer av atypisk parkinsonism?

3. Samvarierar upplevd forandring av den pragmatiska formagan med tid sedan
insjuknandet?

4. Samvarierar frageformulidren ”"Bedomning av fordndring i samtalsinteraktion” samt
”La Trobe Communication Questionnaire” med avseende pd hur de fingar upp
upplevd forandring av den pragmatiska formagan?

Metod

Deltagare

Deltagarna i studien utgjordes av narstaende till personer som har utretts eller utreds av
motorikteamet pa neurologen vid Sahlgrenska universitetssjukhuset i Goteborg med
fragestéllningen atypisk parkinsonism. Samtliga aktuella patienter, 31 stycken, tillfrdgades om
medverkan i studien. Av dessa 31 gav 15 stycken sitt godkannande till att medverka i studien,
och de utsdg en narstdende som var villig att svara pa frageformuléaren. Se tabell 1 for en
Oversikt Gver patienterna.

De personer som inte ville delta i studien angav olika skal till detta, i vissa fall angavs fler
an en orsak. Ibland var det patienterna och ibland var det de narstdende som inte gav sitt
medgivande till studien. Manga av de narstaende ansag sig inte ha tid (4 personer) eller att
patienten madde alltfor daligt for att de skulle orka/vilja vara med (4 personer). Nagra
patienter hade nyligen avlidit och deras narstaende orkade darfor inte deltaga (2 personer).
Nagon patient upplevde inga svarigheter och ansag det onddigt att fylla i formularen (1
person). Nagra narstaende ansag att fragorna var alltfor konstiga (3 personer) och ytterligare
nagon ansag att det var svart att minnas hur patienten hade varit fore insjuknandet och ville
darfor inte deltaga (1 person). Eftersom deltagandet i studien var frivilligt och ingen
anledning behdvde ges om man inte ville deltaga, saknas information om orsaker till bortfall
for ett flertal personer (6 personer).

Inklusionskriterier for deltagande i foreliggande studie var att patienten har utretts eller
utreds vid motorikteamet pa Sahlgrenska sjukhuset med fragestéallningen atypisk
parkinsonism. Patienten behdvde dessutom ha en narstdende som ként patienten sedan fore
insjuknandet och var villig att fylla i frageformuléaren. Exklusionskriterierna var att patienten
inte skulle ha nagra parallella problem med kommunikationen pga. stroke (afasi eller dysartri)
eller nagon demenssjukdom som inte ingar i sjukdomsbilden. Ingen patient uteslots pa grund
av exklusionskriterierna.



Sammanlagt 15 patienter och deras narstdende var med i studien. Samtliga deltagande
dyader utom en var bosatta i Vastra Gotaland. Sex av patienterna var kvinnor och nio var
man. Deras alder varierade mellan 48 och 78 ar. MSA var den vanligaste diagnosen och
forekom hos tolv av patienterna, tva patienter hade fatt diagnosen PSP och hos en patient var
diagnosen inte faststalld men tydde pa PSP. Tid sedan insjuknandet i atypisk parkinsonism
(enligt narstaendes skattning) varierade mellan tva och elva ar. Samtliga patienter har haft
logopedkontakt for beddmning av tal. Tva av dem har dven fatt traning hos logoped. Dysartri
forekom i varierande grad hos samtliga utom en av patienterna. Synnedsattning forekom hos
tolv av patienterna, och horselnedséttning hos en patient. Tva patienter anvande sig av nagon
form av kommunikationshjalpmedel, det rérde sig om en rostforstarkare och en bokstavstavla.
Forflyttningshjalpmedel fanns hos 13 av patienterna; de vanligaste var rullstol, rullator och
kdpp. Fem av patienterna uppgavs ha svarigheter med minne och koncentration enligt
narstaendes upplevelse. Enligt patienternas journaler visade tidigare undersokning hos
neuropsykiater att fyra patienter hade nagon form av kognitiv storning. Det var vanligt
forekommande att patienterna anvande olika mediciner, i synnerhet parkinsonmediciner men i
viss man aven andra som exempelvis antidepressiva mediciner. De narstdende som besvarade
de tva frageformularen som anvandes i studien hade olika relationer till patienterna. Oftast
forekommande var att den narstdende var make eller maka till personen med atypisk
parkinsonism, i andra fall var den narstdende barn, syskon eller nara van. Av de nérstaende
var tio kvinnor och fem man, deras alder var mellan 21 och 78 ar (medelvérde 59 ar) och tre
av de narstdende uppgav att de hade nagon form av horselnedsattning. Information om
patienterna och deras narstaende bygger pa uppgifter fran de narstadende, med undantag for
diagnos och logopedkontakt vilket hamtades fran patientens journal.

Tabell 1
Oversikt over samtliga 15 patienter i studien. | tabellen framgar dven medelvarde samt
medianvéarde for alder och tid sedan insjuknande.

Kon Alder |r;!ﬁ1 lfr?:_rzige Diagnos Dysartri Komg};mgzg?ns i?;fllg:;zggls Srﬁ:r?: ?atnrl?getd st()'lr<n?r?g I}el\_rflligt S;rl:lg%?]gg
(angett i ar) narstaende neuropsykiater
1 Man 48 4 MSA Latt Nej Ja Ja Nej Véan
2 Kvinna 64 8 MSA Latt Nej Ja Nej Nej Maka
3 Kvinna 59 3 MSA Latt Nej Ja Nej Nej Maka
4 Man 62 4 PSP Latt / Mattlig uppgift saknas uppgift saknas Ja Nej Foréalder
5 Man 65 11 MSA Grav Ja Ja Nej Nej Make
6 Man 59 8 MSA Nej Nej Ja Nej Nej Foréalder
7 Man 60 9 MSA Mattlig / Grav Nej Ja Ja Nej Make
8 Man 76 4 MSA Latt / Mattlig Nej Ja uppgift saknas Nej Make
9 Kvinna 67 4 PSP? Mattlig Nej Ja Nej Nej Syskon
10 Man 67 4 MSA Latt Nej Nej Nej Ja Make
11 Kvinna 67 7 PSP Mattlig / Grav Nej Ja Ja Ja Maka
12 Man 78 6 MSA Latt / Mattlig Ja Ja Nej Ja Make
13 Kvinna 56 3 MSA Latt Nej Ja Nej Ja Maka
14 Man 64 5 MSA Latt Nej Ja Nej Nej Make
15 Kvinna 58 2 MSA Latt Nej Ja Ja Nej Foralder
Medelvérde: 63,3 55
Medianvérde 64 4

Etiska 6vervaganden



En provning i regionala etikprovningsndmnden beddémdes inte vara nédvandig for denna
studie. Eftersom studien varken paverkar forskningspersonerna fysiskt eller integritetsmassigt,
och inte innebdr nagon intervention behdvs inte detta enligt “lagen om etikprovning av
forskning som avser ménniskor” (2003:460) (Etikprovningsnidmnden). Godkinnande att
utfora studien erholls av verksamhetsansvarig for motorikteamet pa Sahlgrenska
universitetssjukhuset i Goteborg.

Alla patienter och deras narstaende informerades om att deltagande ar frivilligt och att de
nar som helst kan avbryta utan att ange nagot skal. Samtliga deltagare och patienter fick
skriva under ett skriftligt informerat samtycke till att medverka i studien och att information
om diagnos och eventuell logopedkontakt fick hamtas fran patientens journal. Det férekom i
enstaka fall att patienter var valdigt daliga eller nyligen hade gatt bort. | dessa fall kunde
skriftligt samtycke inte samlas in fran patienterna, men deras anhoriga gav sitt medgivande till
att svaren fran frageformularen anvéndes i studien. All data som insamlats behandlades
konfidentiellt och ingen av forskningspersonerna kan identifieras i arbetet.

Material

Tva frageformular anvandes for att undersoka hur narstaende upplevde att
kommunikationsformagan hade paverkats sedan insjuknandet for personer med atypisk
parkinsonism.

Det ena frageformularet var ett svenskt formular utformat av Saldert (2006, rev 2009) som
heter ”Bedomning av fordndring i samtalsinteraktion” (BFS). BFS ar en vidareutveckling av
"Conversational analysis profile for people with cognitive impairment”, CAPPCI (Perkins,
Whitworth & Lesser, 1997). CAPPCI ér ett redskap i intervjuform, riktat till narstaende, for
bedémning av kommunikationsformagan hos personer med kognitiva nedsattningar. Vissa
fragor fran CAPPCI har i BFS anpassats for att kunna anvandas i formularform av Saldert
(2006). BFS ar utarbetat for personer som drabbats av stroke, men ar avsett att anvéndas aven
for andra neurologiska sjukdomar. Tidigare har BFS anvants i en studie med strokepatienter
med subtila sprakstorningar (Saldert, 2006) samt i tvd examensarbeten da man undersokte
patienter med Huntingtons sjukdom (Eriksson & Petersson, 2009; Fors & Stroberg, 2008).
BFS har reviderats ett antal ganger och bestar idag av 36 fragor (se bilaga 1) som behandlar:

e Grundlaggande sprakformaga (6 fragor)

e Turtagning (5 fragor)

e Hantering av samtalsamne (4 fragor)

e Reparation (4 fragor)

e Komplex sprakformaga (3 fragor)

e Uppmarksamhet och minne (3 fragor)

e Rost och tal (3 fragor)

e Kroppskommunikation (5 fragor)

o Aterkoppling (2 fragor)

+ 1 fraga som beror huruvida kommunikationsférmagan varierar 6ver dagen.

Inom kategorin grundlaggande sprakférmaga finns fragor om ordfinnandesvarigheter,
kompensation vid ordfinnandesvarigheter, parafasier, anvandning av oprecisa ord samt
generell sprakforstaelse. Komplex sprakformaga innehaller fragor rorande forstaelse av
skamt, formagan att lasa mellan raderna samt att tolka saker och ting bokstavligt.

Fragorna var riktade till de narstaende och exempel pa fragor och formuleringar ar:



Hander det att din narstaende utelamnar viktiga detaljer nar han/hon ska berétta nagot
for dig? (fraga 15)

Hander det att din narstaende ger dig aterkoppling pa det du séager genom att saga t ex.
ja, nej eller "mmm " eller liknande yttranden? (fraga 35)

De narstaende fick skatta pa en femgradig skala hur ofta ett visst beteende forekommer hos
personerna med atypisk parkinsonism. Alternativen var Mycket ofta, Ofta, Ibland, S&llan samt
Aldrig. Pa varje fraga skulle de narstdende skatta hur de mindes att beteendet var fore
insjuknandet och hur det upplevs nu for tiden. Exempel pa hur svarsalternativen ser ut finns i
figur 1 nedan.

7. Hénder det att din nérstiende tar initiativ till och paborjar samtal med dig?
Fore insjuknandet Mycketofta Ofta Ibland Séllan  Aldrig

Nu for tiden Mycketofta Ofta Ibland Sdllan Aldrig

Figur 1. Exempel pa hur en fraga med svarsalternativ fran BFS kan se ut.

Avslutningsvis finns en fraga dar de narstaende ombads skriva ner vilka av de upplevda
forandringarna av pragmatisk formaga som de upplevde som mest negativa, samt en Gppen
fraga dar den néarstaende kunde skriva ner om det fanns nagot annat han/hon upplevde
paverkar kommunikationen.

| BFS finns aven kompletterande fragor rérande bakgrundsfaktorer hos patienten och den
narstaende. Fragorna beror tid sedan insjuknandet, den narstaendes relation till personen med
atypisk parkinsonism, kon och alder (hos bade narstdende och personen med atypisk
parkinsonism), eventuell syn- och horselnedsattning, eventuell medicinering, rorelseformaga,
minne och koncentrationsférmaga och eventuell anvandning av kommunikationshjalpmedel.

Det andra formularet som anvandes ar fran Australien och heter ”La Trobe Communication
Questionnaire” (LCQ). Det ar utformat av Douglas, O'Flaherty och Snow (2000) och Gversatt
till svenska med forfattarnas tillstind av Saldert och Sixt Borjesson. Enligt C Saldert
(personlig kommunikation, 24 mars, 2010) ar Oversattningen gjord av tva oberoende
oversattare och sedan aterdversatt och kontrollerad mot originalsprak enligt de principer for
oversattning som beskrivs i Wild et al (2005). LCQ é&r utformat for traumatiska hjarnskador,
och undersoker pragmatiska formagor i samtal. Formularet bestar av 30 fragor (se bilaga 2).
Pa varje fraga skulle de narstaende ange hur ofta ett visst beteende férekommer pa en
fyragradig skala. Alternativen var (1) ”Aldrig eller séllan”, (2) “Ibland”, (3) Ofta”, (4)
”Vanligtvis eller alltid”. Vid varje fraga skulle de ocksa ange om det hade skett en fordndring
av beteendet sedan insjuknandet genom att vélja ett av tre alternativ. Alternativen var (+)
”Hénder mer”, (0) ”Ingen fordndring” och (-) "Hander mindre”, se figur 2.

[T SAMTAL MED ANDRA, BRUKAR P FREKVENS [ | FORANDRING |
| 1. Uteldmna viktiga detaljer? 1 2 3 4 + 0 -
2. Anvanda manga vaga eller innehdlistomma uttryck, som till exempel "du 1 2 3 4 + 0 -

vet vad jag menar”, i stallet for det ratta ordet?
Figur 2. Exempel pa hur en fraga med svarsalternativ fran LCQ kan se ut.
Man hade ocksa majlighet att skriva in ytterligare kommentarer i slutet av formularet. | 24
fall av 30 formulerades fragorna pa sadant satt att en hogre forekomst av ett visst beteende

indikerade en storre upplevd svarighet, se figur 2. De resterande 6 fragorna var daremot
formulerade sa att en lagre forekomst av ett visst beteende indikerade en storre upplevd
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svarighet, exempelvis frdgan/beteendet “ge information som é&r fullstindigt riktig?”. Orsaken
till detta var att minimera risken att, eller upptdcka om, personerna instamde eller inte
instdmde i pastaendena oavsett deras innehall.

Fragorna i LCQ bygger pa Grices fyra maximer (Douglas et al 2007), alltsa
kvalitetsmaximen, kvantitetsmaximen, relevansmaximen och séattsmaximen. Exempel pa en
fraga fran LCQ som beror kvalitetsmaximen ar:

I samtal med andra, brukar XXX...
15. Ge folk information som inte &ar korrekt?

Exempel pa en fraga fran LCQ som beror kvantitetsmaximen ar:

| samtal med andra, brukar XXX...
25. Fortséatta tala om samma amne for lange i hans/hennes samtal?

Exempel pa en fraga fran LCQ som berdr relevansmaximen éar:

I samtal med andra, brukar XXX...
21. Tycka det &r latt att andra satt att tala (t ex tonfall, ordval) efter den situation
han/hon befinner sig i?

Exempel pa en fraga fran LCQ som beror sattsmaximen éar:

I samtal med andra, brukar XXX...
10. Tveka, pausa och/eller upprepa sig?

Det finns dven fragor i LCQ som behandlar kognitiva formagor som exempelvis minne,
ordfinnande och impulsivitet.

BFS ar ett lampligt formular for studien da det torde vara det enda formular utformat i
Sverige som undersoker forandring i samtalsinteraktion och riktar sig till narstaende.
Dessutom berér BFS manga aspekter i samtalsinteraktion. Det behandlar inte enbart de
kognitiva svarigheter som typiskt forknippas med pragmatik (exempelvis inferens, theory of
mind, forstdelse av metaforer och ironi) utan &ven andra aspekter som paverkar
kommunikationen (exempelvis lingvistiska och motoriska aspekter). Till skillnad fran LCQ
beror BFS ocksa fragor som behandlar kroppskommunikation och aterkoppling och ger
darmed en mangsidig bild av personens svarigheter och formagor i samtalsinteraktion. BFS
visar &ven hur stor forandringen av ett visst beteende ar, medan LCQ endast visar om ett visst
beteende ar forandrat eller ej. BFS anvandes for att besvara samtliga fragestéllningar i studien.
BFS har tidigare anvants i tre studier (Eriksson & Petersson, 2009; Fors & Stroberg, 2008;
Saldert 2006). LCQ ar mer beprovat och dess reliabilitet och validitet & undersokt och
verifierad pé originalspraket (engelska) i en studie av Douglas et al (2007). Aven Struchen et
al (2008) undersokte validiteten hos LCQ och kom fram till att formuldret &r ett bra redskap
for att mata upplevd kommunikationsformaga. Data fran LCQ anvandes darfor till
fragestéllning 4, dar de bada frageformularen jamfors for att darmed starka tillforlitligheten i
resultaten i foreliggande studie da ett forsok gors att kontrollera BFS:s validitet.

Tillvagagangssatt



Information om studiens syfte, fragestallningar, uppldgg och etiska Overvaganden
forfattades och skickades till verksamhetsansvarig for motorikteamet vid neurologiska
kliniken pa Sahlgrenska universitetssjukhuset i Géteborg varifran godkénnande erholls. Efter
kontakt med ansvarig sjukskdterska vid motorikteamet mottogs en lista med namn, adress och
telefonnummer till samtliga aktuella patienter som utreds eller har utretts med
fragestallningen atypisk parkinsonism.

Ett kuvert innehallande frageformuldaren BFS och LCQ, blanketter for medgivande till
studien samt forfrankerat svarskuvert skickades ut till samtliga patienter (31st) tillsammans
med ett informationsbrev fran forfattarna. Patienterna ombads i brevet att utse en narstaende
som har kant dem sedan fore deras insjuknande och som kunde fylla i formularen. Bade
patient och narstdende ombads att skriva under och skicka in skriftligt informerat samtycke
till studien. I informationsbrevet fanns kontaktuppgifter till forfattarna samt till studiens
handledare och deltagarna uppmanades att héra av sig vid eventuella fragor. Deltagarna
meddelades ocksa att forfattarna skulle ringa upp dem inom tva veckor for att ge dem
mojlighet att diskutera frageformularen och/eller studiens upplagg. Deltagarna ombads att
skicka in svarskuvertet innehallandes frageformular och skriftligt informerat samtycke till
forfattarna inom ca tre veckor efter mottagandet av brevet.

Drygt tva veckor efter utskicket ringde forfattarna upp bade patienter och deras narstaende i
den man det var mojligt. Tva personer gick trots upprepade forsok inte att fa tag pa, dessa
besvarade heller inte formularen. Forsok gjordes att kontakta samtliga personer oavsett om de
redan besvarat formuléren, hade tankt gora det, eller var ovilliga att delta studien, for att
mottaga deras eventuella tankar och funderingar. Forfattarna hade ocksd genom samtalen
mojlighet att stalla fragor till de deltagare som redan svarat pa frageformularen kring
eventuella oklarheter i svaren, for att fortydliga varfor de hade svarat som de gjorde och hur
svaren borde tolkas. For de personer som annu inte skickat in besvarade frageformular men
ville deltaga, fungerade samtalet ocksa som en paminnelse.

Né&r de personer som var villiga att deltaga i studien skickat tillbaka de ifyllda formularen
bearbetades data kvantitativt av forfattarna for att kunna besvara fragestallningarna. Studien
innehaller dven kvalitativa inslag, vid kategorisering av fragorna for fragestallning fyra samt
vid presentation av kommentarer fran deltagarna.

For att berdkna samvariationen mellan frageformularen BFS och LCQ delades fragorna in i
tre kategorier av forfattarna for att undersoka om deltagarna svarade pa liknande satt pa
liknande fragor. Detta gjordes for att frageformuldaren behandlar olika omraden inom
samtalsinteraktion. Inledningsvis gjordes forsok att skapa ett flertal snava/specifika kategorier
dar varje kategori inneholl beteenden fran ett specifikt omrade inom samtalsinteraktion. Detta
visade sig dock vara mycket svart. Eftersom frdgorna i formularen var sa pass olika och tog
upp véldigt manga olika omraden. Detta fick till foljd att vissa kategorier kom att innehalla
valdigt fa fragor och att det var svart att fa ungefar lika manga fragor som representerade bada
formuldren 1 varje kategori. Exempelvis berdr endast BFS omradena “aterkoppling” och
“kroppskommunikation”. Vissa av fragorna kunde ocksa anses tillhora fler 4n en kategori,
beroende pa hur man tolkade dessa. Med anledning av dessa svarigheter gjordes ett flertal
olika forsok med nya kategorier. Det kravdes att kategorierna blev bredare/mer generella for
att tillrackligt manga fragor fran bada formuléaren skulle kunna inga samt att det inte skulle
rada tveksamheter kring vilken kategori varje fraga tillhérde. De tre kategorier som forfattarna
slutligen enades om genom en konsensusbedomning blev “sprakproduktion” (32 frdgor),
“forstaelse” (11 frdgor) samt tal och rost” (6 fragor), se tabell 2. Det fanns ocksé ett antal
fragor (17 stycken) som inte gick att placera in i nagon av ovanstdende kategorier, eller som
kunde tillhdra mer &n en av kategorierna och darfor utesléts fran berakningen.

Till kategorin “sprakproduktion” horde frdgor som berdrde produktion av sprdk i samtal
vilket inbegrep exempelvis ordfinnande, hantering av samtalsdmne, att initiera och avsluta
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samtal, ge lagom mycket information i samtal samt reparation vid missforstand. Till kategorin
”forstaelse” horde fragor som behandlade hantering av inkommande stimuli i samtals-
interaktion och hur dessa tolkas. Till kategorin tal och rost” horde fragor som behandlade
den motoriska aspekten av talproduktion, som exempelvis artikulation, tempo och prosodi.
Tabell 2

Oversikt 6ver vilka fragor fran BFS respektive LCQ som delades in i vilken kategori. | tabellen
framgar aven antal fragor i respektive kategori. Se bilaga 1 och 2 for en oversikt Gver
fragorna.

Sprakproduktion Forstaelse Tal och Rost

Nummer pa fragor 1,2,3,6,7,8,11, 12, 13, 4,5, 10, 20, 21, 22 26, 27. 28

frdn BFS 14,15, 17, 18, 19, 23, 24
Nummer pa fragor  1,2,3,4,7,9,10, 15, 16,
fran LCQ 18,21, 24, 25, 26, 28,30 314,19, 20,27 811,22
Antal fragor 32 11 6

Databearbetning och statistisk analys

Vid databearbetningen anvandes statistikprogrammet SPSS 15.0. For samtliga statistiska
berakningar valdes signifikansnivan p<.01, for att minska risken for typ 1-fel, samt en oriktad
hypotes (2-tailed).

1. Upplever de narstdende att den pragmatiska formagan har forandrats efter insjuknande i
atypisk parkinsonism?: For att analysera detta utforskades forst hur manga deltagare som
upplevde en forandring, oavsett hur stor denna var, pd respektive frdga i BFS. Vidare
analyserades hur manga av deltagarna som upplevde forandring pa minst en av fragorna inom
respektive omrade i BFS. Dessa omraden var grundldggande sprakformaga, turtagning,
hantering av samtalsamne, reparation, komplex sprakformaga, uppmarksamhet och minne,
rost och tal, kroppskommunikation samt aterkoppling. For att avgdra vilket omrade i BFS dar
forandringen upplevdes vara storst undersoktes hur stor fordndring som skett i antal skalsteg
fran fore insjuknandet till nu for tiden. Om en deltagare t ex svarat att ett visst beteende
forekom ’sdllan” fore insjuknandet och det forekom “ofta” nu for tiden ansags det ha skett en
forandring pa tva skalsteg. Det viktiga var alltsa hur stor forandringen var i antal skalsteg, inte
om beteendet i sig blivit mer eller mindre vanligt férekommande. Skalstegsforandring
berdknades pa varje fraga och ett medianvarde togs fram for varje deltagare inom respektive
omrade. Darefter berdknades ett medianvarde for hela gruppen for varje omrade (utifran
deltagarnas medianvérden) och dessa jamférdes med varandra for att avgdra inom vilka
omraden i BFS forandringen upplevdes vara storst. Eftersom ordinaldata anvéandes var
medianvarde ett battre alternativ &n medelvédrde att anvénda for berdkningarna. For att
undersdka hur stor variation det var mellan deltagarna i studien berédknades dven det totala
antal fragor i BFS som respektive deltagare upplevde forandring pa.

2. Finns det nagon skillnad i upplevd forandring av den pragmatiska formagan mellan olika
typer av atypisk parkinsonism?: For att undersoka om det fanns nagon skillnad mellan olika
diagnosgrupper i hur de narstaende upplevde att samtalsinteraktionen hade forandrats sedan
insjuknandet i atypisk parkinsonism jamfordes resultaten pa BFS mellan grupperna. Bland
patienterna som medverkade i studien hade de allra flesta diagnosen MSA (n=12), nagra
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enstaka hade PSP (n=2) medan representanter for CBD saknades. Hos en patient var
diagnosen osaker, aven om PSP forefoll mer sannolikt enligt journalen. Forfattarna valde
anda, eftersom det trots allt fanns en viss osékerhet, att ta bort denne patient fran jamforelsen
mellan diagnosgrupperna. Da grupperna var sa pass sma bedémdes det inte vara befogat att
utfora statistiska berédkningar utan istallet beskrivs fynden kvantitativt. Grupperna jamfordes
med avseende pa sammanlagd forekomst av forandring pa BFS, och om det fanns nagra
skillnader mellan diagnosgrupperna inom de olika omradena i BFS.

3. Samvarierar upplevd foérandring av den pragmatiska férmagan med tid sedan
insjuknandet?: For att besvara denna fragestéallning anvandes det icke-parametriska testet
Kendall’s tau (b), eftersom det var ett litet urval och data inte var normalfordelad (Howell,
1997). Samvariationen jamfordes mellan det totala antalet fragor i BFS dar deltagarna
upplevde forandring och tid sedan insjuknandet (angett i ar). Forfattarna valde att endast gora
denna berdkning dad BFS anvander sig av ordinalskalor. Att berdakna hur vl
skalstegsforandring korrelerar med tid sedan insjuknandet var darfor inte lampligt.

4. Samvarierar frdageformuliren ~Bedomning av fordndring i samtalsinteraktion” samt "La
Trobe Communication Questionnaire” med avseende pd hur de fangar upp upplevd
forandring av den pragmatiska formagan?: FoOr att berdkna samvariationen mellan
frageformularen BFS och LCQ anvandes den kategorisering av fragorna som forfattarna
skapat. Tva externa bedémare delade ocksa in fragorna efter dessa kategorier. Den ena av
bedémarna var student pa det avslutande aret pa logopedutbildningen i Goteborg och ansags
ha goda kunskaper om kommunikation. Den andra bedémaren var en otrdnad beddmare, dvs.
saknade utbildning om kommunikation och var inte insatt i den aktuella studien. Den
sistnamnda beddmaren valdes for att fa en bild av hur deltagarna i studien kan ténkas ha
uppfattat frdgorna. For att berdkna interbedomarreliabiliteten mellan forfattarnas
kategorisering och de externa bedémarnas indelning anviandes Cohen’s Kappa eftersom denna
korrigerar for den andel av samstammigheten som beror pa slumpen. Interbedémar-
reliabiliteten mellan forfattarnas indelning och den oberoende logopedstudentens uppgick till
K=.92, och mellan forfattarna och den naive beddmaren uppgick till K=.92. En
samstdmmighet dar K > .7 anses vara god (Schweigert, 1994).

Eftersom LCQ enbart méater forandring/icke-férandring valde forfattarna att i jamforelsen av
frageformuldren &ven begransa svaren i BFS till férandring/icke-forandring. For att berakna
samvariationen mellan BFS och LCQ gjordes korrelationsanalys bade pa formuléren i sin
helhet och inom de kategorier forfattarna skapat. Emellertid togs de fragor som berdrde
aterkoppling och kroppskommunikation bort fran jamforelsen av helheten eftersom dessa
(med undantag av en fraga) endast aterfanns i BFS. Vid korrelationsanalys mellan BFS och
LCQ anvéndes det icke-parametriska testet Kendall’s tau (b). 1 foreliggande studie var
deltagarna fa, data byggde pa ordinalskalor, data var inte normalférdelad och det forekom en
del tied ranks”, dvs. att flera deltagare hade samma resultat. Darfor anvindes Kendall’s tau
(b) som é&r speciellt lampligt for sma sample och korrigerar for tied ranks (Howell, 1997).
Berdkningar av samvariation gjordes for det totala antalet forekomster av forandring i BFS
och LCQ. Samvariationen beraknades ocksa for forekomst av forandring inom de separata
kategorierna “sprakproduktion”, tal och rost” samt “forstaelse”. | de fall data saknades fran
nagon av deltagarna togs den deltagaren bort fran de berorda berakningarna. Detta var fallet
for en av deltagarna som valt att inte svara pa en del av fragorna i LCQ och darmed togs bort
fran berakningarna i fragestallning fyra.
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Resultat

1. Upplever de narstaende att den pragmatiska férmagan har forandrats efter insjuknande i
atypisk parkinsonism?

| figur 3 presenteras hur manga deltagare som upplever forandring (i minst ett skalsteg) hos
sin narstaende sedan insjuknandet i atypisk parkinsonism. Resultatet visas pa respektive fraga
i BFS. Hela 14 av 15 deltagare svarade att de upplever en forandring hos sin narstaende vad
galler tydlighet och klarhet i talet samt formagan att gora sig forstadd. 13 av 15 deltagare
upplevde en forandring vad géller att tala for tyst och att kommunikation varierar éver dagen.
Forandringar i svarslatens, monotont tal respektive begransning av yttranden till enstaviga,
korta svar upplevdes av 12 respektive 11 av de 15 deltagarna.
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Forekomst av upplevd forandring pa frageniva i BFS

36. Variation 6ver dag

35. Verbal aterkoppling

34. Aterkoppling huwdrérelser
33. Ogonkontakt

32. Anvanda mimik

31. Anvanda huwdrérelser

30. Anvanda gester

29. Kanslor via kroppshallning

28. Tala monotont

27. Tala for tyst
26. Tala klart och tydligt

25. Glomma personer :::":I

24. Upprepning |

23. Oavslutade meningar

22. Forsta skamt

21. Lasa mellan raderna
20. Tolka bokstauigt

19. Inte gora sig forstadd

18. Raétta sig sjalv utan hjalp

17. Rétta sig sjalv

16. Visa att man ej forstar ]

15. Utelamna viktiga detaljer

14. Tala lange om samma amne

13. Inadekvat &mnesbyte

12. Paborja/byta samtalsamne

11. Enstaviga, korta svar ]

10. Tolka turtagningssignaler

9. Avbryta i samtal

8. Svarslatens

7. Initiativ till samtal

6. Anvanda oprecisa ord

5. Inadekvat respons pa fragor

4. Svart att forsta ]

3. Séaga fel ord -:":I

2. Beskriva vad man menar 1 ]
1. Ordfinnande ] I I I I

1 1 1 1
0 2 4 6 8 10 12 14 16
Antal svar som visar pa upplevd forandring sedan insjuknandet i atypisk parkinsonism

Figur 3. | figuren redovisas det antal deltagare (n=15) som svarar att de upplever
en forandring hos sin narstdende sedan insjuknandet i atypisk parkinsonism, pa
respektive fraga i frageformularet BFS.

Tio deltagare rapporterade forandring med avseende pa 6gonkontakt, formagan att hitta ord
samt forekomst av oavslutade meningar. Nio av 15 deltagare upplevde en férandring hos sina
narstaende vad galler att beskriva vad de menar ndr de inte hittar ratt ord, svarigheter att
forsta, att ta initiativ till samtal, att tala lange om samma samtalsamne, att utelamna viktiga
detaljer, att kunna rétta sig sjalv utan hjélp, att upprepa sig, att anvénda huvudrorelser for att
uttrycka nagot samt att anvanda mimik for att uttrycka vad de kénner. Atta av 15 deltagare
redogor for att deras narstaende forandrats med avseende pa att visa att de inte forstar, att
kunna lasa mellan raderna, att uttrycka kanslor via sin kroppshallning, att anvanda gester samt
att ge aterkoppling med huvudrorelser. Farre &n 50 % av deltagarna (3-7 stycken) upplevde att
anvandning av oprecisa ord, tolkning av turtagningssignaler, formagan att ratta sig sjalv,
forekomst av verbal aterkoppling, forekomst av inadekvata svar pa fragor, formagan att
initiera och byta samtalsamne, forekomst av missforstand pa grund av bokstavlig tolkning,
minnesformagan, hur ofta avbrott och inadekvata d&mneshyten sker i samtal, forstaelse av
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humor samt hur ofta deras narstaende sager fel ord har forandrats sedan insjuknandet i atypisk
parkinsonism.

| figur 4 redovisas inom vilka omraden som néarstaende till personer med atypisk
parkinsonism upplever att forandring har skett sedan insjuknandet. Inom alla nio omraden
upplever minst 50 % av deltagarna en férandring.

Forekomst av upplevd forandring uppdelat p4d omrade i BFS

Aterkoppling

Kroppskommunikation

R&st och tal

Uppmarksamhet och minne

Komplex sprakformaga

Reparation

Hantering av samtalsamne

Turtagning

Grundlaggande Sprakformaga

[
|
|
|
|
|
|
|
|
}
P

0 2 6 8 10 12 14 16

Antal deltagare som upplever féorandring pa minst en av frdgorna inom respektive omrade.

Figur 4. Figuren visar hur ménga av deltagarna (n=15) som svarar att de upplever en
forandring hos sin narstdende sedan insjuknandet i atypisk parkinsonism. Svaren redovisas
per omrade i BFS. Med forandring avses att deltagaren upplever forandring pa minst en av
fragorna i omradet.

Samtliga 15 deltagare uppger en fordndring inom omradet rost och tal”. Alla deltagare
utom en upplever en fordndring inom omrddena “kroppskommunikation” och “reparation”.
Inom omradena “hantering av samtalsimne” och “turtagning” upplever 13 av 15 deltagare en
forandring jamfort med fore insjuknandet. 12 deltagare upplever forandring inom omradet
“grundldggande sprékformaga” och 11 deltagare upplever fordndring inom omradet
“uppmirksamhet och minne”. Inom omrddena “komplex sprakformdga” respektive
“aterkoppling” rapporterar nio respektive atta deltagare att deras nérstiende med atypisk
parkinsonism har forandrats efter insjuknandet.

| figur 5 framgar graden av upplevd forandring inom respektive omrade i BFS. Graden av
upplevd forandring presenteras som skalstegsforandring mellan skattningen av de narstaende
fore jamfort med efter insjuknandet. | figuren visas medianvérdet av samtliga deltagare.

Omradet “rost och tal” har en markant hogre grad av fOrdndring 4n Ovriga, med ett
medianvarde pa tre skalsteg. En genomsnittlig forandring pa ett skalsteg finns inom omradena
“turtagning”, reparation”, “uppmidrksamhet och minne” samt “kroppskommunikation”.
Graden av {fOrdndring inom omradena grundliggande sprakférmaga”, “hantering av
samtalsdmne” och “aterkoppling” var 0,5 skalsteg i medianvérde. Inom omréadet “komplex
sprakforméaga” var medianvardet for grad av forandring 0. Inom samtliga omraden var
variationsvidden av medianvéardena 0—4 skalsteg.
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Grad av upplevd férandring inom omradena i BFS
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Figur 5. Figuren visar upplevd foérandring i antal skalsteg i BFS sedan
insjuknandet i atypisk parkinsonism. | figuren syns medianvardet (Md)
for samtliga deltagare inom omradena.

| figur 6 kan utlasas hur stor spridningen var mellan deltagarna i studien, med avseende pa
hur manga fragor i BFS de upplevde en forandring pa sedan insjuknandet i atypisk
parkinsonism. Variationsvidden for det antal fragor som de narstaende upplevde forandring pa
(max 36 fragor) var mellan 1 och 33 stycken, dar medianvardet var 21 och medelvardet 20,4
med en standardavvikelse pa 8,9.

Totalt antal fraigor med upplevd férandring i BFS

36

32

28

24 — - -

20 — — - -

16 — 1 - -

Antal fragor

12 — - —

8. — — — — |
4- — — — — —
0 . . . . . . . . . . . . s

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15
Deltagare

Figur 6. Figuren visar hur manga fragor i BFS respektive deltagare
(n=15) upplever en forandring pa.
| slutet av formularet BFS fanns det mojlighet for de narstdende att lamna ovriga

kommentarer om personen med atypisk parkinsonism och hans/hennes kommunikation. Dessa
kommentarer behandlade exempelvis vad deltagarna upplevde som mest negativt vad géallde
forandringen i samtalsinteraktion, om det fanns annat som paverkade kommunikationen och
generella kommentarer om formularet. Nedan féljer ett urval av nagra av de kommentarer
som deltagarna lamnade.

Manga kommentarer berorde att tal och rost hade forsamrats sedan insjuknandet:

“Vissa dagar dr résten klar och tydlig men andra ndstan omdjligt att uppfatta vad X
sdger. Far fraga om flera ganger.”
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"X tappade gradvis talformdgan for sju dr sedan. Hon har inte kunnat tala de
senaste 3-4 aren. Hon har provat olika metoder for att underlatta kommunikation.
Det enda som nu fungerar dr tumme upp= ja, tumme ner= nej.”

“Han pratar ocksd sd tyst och otydligt att det dr svdrt att héra vad han sdger”

”Det mest negativa dr att X mestadels sager fel ord néar hon forklarar nagot och har
svart att uttala vissa ord. Att artikulera och att talformagan kan ga fran jattebra till
oforstdelig vildigt drastiskt”

"X kan ej tala alls- jag har svarat pa detta med utgang fran att vi kommunicerar med
hjalp av bokstavstavia.”

“Svdrt att prata tydligt, ingen kraft i rosten. Att inte kunna géra sig forstadd till
exempel i telefon eller ndr det dr fler dn 1 person i samma rum.”

“Den storsta dndringen dr att han nu talar tystare och har ofta svdrt med
artikulationen.”

Andra kommentarer visade att den sociala delaktigheten hade blivit paverkad:

“Han dr mycket tyst, pratar sdillan spontant, svarar pd tilltal och vill man fora ett
samtal far man ideligen frdaga. /.../ X startar sdllan sjdlv samtal och vi umgds enbart
med barn och mycket néra vanner som han kanner val dar han kan sitta med och inte
behéver prata sa mycket.”

”Mycket otydligt tal, forstar inte alltid omvarlden. Tar aldrig del av ett samtal med
fler personer. Samtalar egentligen inte alls, utan forsoker svara pa fragor eller
fraga/be om ndgot. /.../ (men har fortfarande sin hdrliga humor kvar, skrattar
MYCKET ibland).”

Att den forandrade kommunikationsformagan kan vara pafrestande for bade personen med
atypisk parkinsonism och den narstdende kommenterades ocksa:

“Hon mdste fundera vildigt linge for att fa fram hennes podng (ndr hon har en ddlig
dag) och det kan leda till irritation och att man missforstdar varandra. /.../ det blir
ibland att det kinns som att man talar med en vigg.”

Det framkom &ven fran deltagarnas kommentarer att de upplevde att kommunikationen
kunde paverkas av en mangd olika saker, exempelvis den progredierande stelhet och
langsamhet som vissa drabbas av, rorelsesvarigheter i hals och mun och att rostlaget kunde
forandras. Nagon kommenterade ocksa att hans/hennes narstaende hade borjat stamma.
Forsamrad horsel, hos bade personen med atypisk parkinsonism och/eller den narstaende,
uppgavs ocksa inverka pa kommunikationen, liksom svarigheter med minnet. Sjukdomen kan
ocksa medfora psykiska besvar, som exempelvis lynnesforandringar, depression och irritation
éver sjukdomen, vilket deltagare uppgav kunde paverka kommunikationen. Ytterligare en
aspekt som framkom bland kommentarerna fran deltagarna var att medicineringen kunde ge
biverkningar som exempelvis kognitiv troghet.

Nagra deltagare uttryckte ocksa i kommentarerna sina tankar och kanslor kring
frageformuléren och logopeders kunskap om sjukdomen:
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"X har inte kunnat tala de senaste 3-4 aren, det har inte kants meningsfullt att svara
pd ovanstdende frdagor.”

"Besok hos logoped /.../ gav inget resultat dd logopeden inte forstod hur
Parkinsonsjukdomen paverkar.”

2. Finns det nagon skillnad i upplevd forandring av den pragmatiska férmagan mellan olika
typer av atypisk parkinsonism?

| studien medverkade personer med PSP (n=2) samt MSA (n=12). Medianvardet for det totala
antal svar pa frageformularet BFS som visar pa en upplevd férandring var for diagnosgruppen
PSP 32 stycken och for MSA 19 stycken. | figur 7 presenteras medianvérdena for PSP och
MSA for det antal svar som uppvisar en forandring inom de olika omradena i BFS.

Skillnader mellan diagnosgrupperna
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Figur 7. Diagrammet visar det antal svar som visar pa en upplevd forandring fore jamfort
med efter insjuknandet for respektive diagnosgrupp uppdelat pd omradena i BFS. |
figuren syns medianvardet (Md) for personerna med MSA (n=12) respektive PSP (n=2).
Siffrorna inom parentes vid respektive omrade anger antal fragor i omradet.

Medianvérdet var hogre hos personerna med PSP &n hos personerna med MSA inom
omradena “grundliggande sprakforméga” (5,5 resp. 2,5 svar), “turtagning” (3,5 resp. 3 svar),
“hantering av samtalsdmne” (4 resp. 1,5 svar), “reparation” (4 resp. 3 svar), “komplex
sprakforméga” (2,5 resp. 1 svar), “kroppskommunikation” (5 resp. 3 svar) samt
“aterkoppling” (2 resp. 0 svar). Vad géllde omrddena uppmairksamhet och minne” samt “’rost
och tal” var det ingen skillnad mellan diagnosgrupperna (tvé respektive tre svar vardera).

3. Samvarierar upplevd forandring av den pragmatiska formagan med tid sedan
insjuknandet?

Kendall’s tau (b) visar inte pd ndgon statistisk signifikant korrelation mellan tid sedan
insjuknande och det totala antalet fragor i BFS dir deltagarna upplevde fordandring, t = -.04, p
= .84. Resultatet grundar sig pa data fran samtliga 15 deltagare.
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4. Samvarierar frdageformuliren “Bedomning av fordndring i samtalsinteraktion” samt “La
Trobe Communication Questionnaire” med avseende pd hur de fangar upp upplevd
forandring av den pragmatiska férmagan?

Det finns en stark, positiv, linjar samvariation mellan det totala antalet svar (undantaget fragor
som beror kroppskommunikation och aterkoppling) som visar pa upplevd forandring i BFS
och LCQ, se figur 8. Dvs. ju hogre antal svar som visar pa upplevd forandring i BFS, desto
hdgre antal svar som visar pa upplevd fordndring i LCQ. Enligt Kendall’s tau (b), oriktad
hypotes, var korrelationen statistiskt signifikant, T = .82, p< .01, baserat pa data fran 14
deltagare.
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Figur 8. Figuren visar samvariationen mellan det totala antalet
svar, baserat pa 14 deltagare, som visar pa upplevd forandring i
BFS (max 28 svar) och LCQ (max 29 svar).

Sambandsberikning, utfért med Kendall’s tau (b) (oriktad hypotes), mellan antal svar som
visar p& forandring inom kategorin “’sprakproduktion” i BFS och LCQ visar pa en statistiskt
signifikant korrelation, t = .71, p< .01, baserat pa data frdn 14 deltagare. Korrelationen é&r
positiv och linjér (se figur 9). Observera att i figur 9 kan flera resultat representeras av samma
markering, denna anges da med en fetare markering.
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Figur 9. Figuren visar samvariationen mellan det antal svar,
baserat pa 14 deltagare, som visar pa upplevd forandring

inom kategorin ”sprakproduktion” i BFS (max 16 svar) och
LCQ (max 16 svar).

Mellan det antal svar som visar pa forandring inom kategorin forstéelse” i BFS och LCQ
blev korrelationskoefficienten T = .47 enligt Kendall’s tau (b). Korrelationen (oriktad hypotes)
var inte statistiskt signifikant, p =.04. Inte heller var korrelationen mellan det antal svar som
visar pd fordndring inom kategorin “tal och rost” i BFS och LCQ statistiskt signifikant (t =
44, p=.08). Resultaten baseras pa data fran 14 deltagare.

Diskussion

| foreliggande studie undersoktes om pragmatiska aspekter i samtal hade férandrats hos 15
personer med atypisk parkinsonism. Detta undersoktes utifran frageformularet BFS dar
narstdende till personer med atypisk parkinsonism skattat vilka beteenden, kopplade till
pragmatisk formaga, som de upplever har forandrats sedan insjuknandet. Det framkom att
deltagarna pa gruppniva upplever forandring av manga aspekter i samtalsinteraktion; flest
deltagare upplevde forandring pa de fragor som berorde talformagan, sdsom roststyrka,
tydlighet och intonation, och dven de fragor som behandlade svarslatens, formagan att gora
sig forstadd och langden pa yttranden. Kroppskommunikationen (6gonkontakt, mimik och
huvudrorelser) upplevdes av manga deltagare vara forandrad, likasa upplevdes att personen
med atypisk parkinsonism hade fatt en 6kad svarighet att forstd. Aven vad géllde ordfinnande,
oavslutade meningar, upprepning samt uteldamnande av viktiga detaljer i samtal upplevdes en
forandring av atskilliga deltagare. Manga upplever ocksa att kommunikationsférmagan
varierar under en dag.

| studien undersoktes olika omraden inom samtalsinteraktion. Dessa var grundlaggande
sprakformaga, turtagning, hantering av samtalsamne, reparation, komplex sprakformaga,
uppmarksamhet och minne, rost och tal, kroppskommunikation samt aterkoppling. Inom
samtliga omraden upplever en majoritet av deltagarna en forandring sedan insjuknandet i
atypisk parkinsonism. Alla deltagare upplevde en fordndring inom omrddet “rost och tal”,
vanligt forekommande var dven att deltagarna upplevde forandring inom omradena
“kroppskommunikation” och “reparation”. Omradet “rost och tal” utmérkte sig aven vad
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géller graden av upplevd forandring, dar deltagarna upplevde en betydligt storre férandring
jamfort med de Gvriga omradena.

Det bor papekas att det ar de narstdendes rapporter av upplevda forandringar i
samtalsinteraktion som studien bygger pa, och inte ndgon objektiv ’sanning” om patienternas
svarigheter/formagor. Det &r ocksa en stor variation i deltagarnas upplevda férandring i
samtalsinteraktion hos patienterna, som i denna studie bildar en valdigt heterogen grupp.
Detta kan forklaras med de stora individuella skillnader i symtom som personer med atypisk
parkinsonism uppvisar. Aven det faktum att studien byggde pa information fran endast 15
deltagare gor att resultaten bor tolkas med forsiktighet.

En mojlig forklaring till férandringarna i tal och rést som framkommit i foreliggande studie
ar den motoriska paverkan som &r valdigt vanlig vid atypisk parkinsonism. Man kan dven
tanka sig att den hoga forekomsten av upplevd forandring i svarslatens, formagan att gora sig
forstadd samt langden pa yttranden kan ha att géra med deras svarigheter med tal och rost.
Vad galler att manga deltagare upplever att formagan att kommunicera varierar under en dag
skulle detta kunna bero pa exempelvis medicinering eller trétthet. Colosimo et al (2010) fann i
sin studie att trotthet var ett mycket vanligt symtom vid MSA och PSP. Att manga upplevde
en forandring vad galler kroppskommunikation skulle kunna bero pa att deltagarna éver lag
har svarigheter med rorelseférmagan och/eller som kompensation for nedsatt talformaga. Man
kan tanka sig att vissa personer anvander sig av mer kroppskommunikation efter insjuknandet
som kompensation vid svarigheter med talet, medan andra anvander sig mindre av
kroppskommunikation da de har samre rorelseférmaga. Den hdga forekomsten av upplevd
fordndring inom omradet “reparation” dr svér att dra nigra slutsatser av. Forfattarna fann att
en stor andel av deltagarna tolkade nagra av fragorna inom detta omrade pa annat sétt an vad
som var avsett. Exempelvis efterfragades i fraga 16 (se bilaga 1) hur ofta personen med
atypisk parkinsonism patalar att han/hon inte forstar, nar detta intraffar. Hur ofta personen inte
forstod var i det har sammanhanget irrelevant, det viktiga var hur ofta han/hon patalade detta.
Manga deltagare tolkar andock fragan som att det handlar om hur ofta personen missforstar.
Flera fragor (fraga nummer 2, 17 och 18; se bilaga 1) misstolkades pa liknande satt, dvs.
deltagarna fokuserar pa sjalva svarigheten som beskrivs, istéllet for att svara pa om personen
kan kompensera for denna svarighet (vilket ar vad som efterfrgas). Detta medfor att de
erhallna svaren ger information om en annan aspekt i samtalet &n den som avses.

En annan sak att beakta vad galler resultaten &r att de olika omradena innehaller olika antal
fragor. Vid redovisningen av vilka omraden som deltagarna upplevde hade forandrats skulle
detta kunna ha paverkat resultatet. Eftersom det rackte att en enda fraga inom ett omrade
upplevdes forandrad for att hela omradet skulle raknas som forandrat ar det lattare att fa utslag
i ett omrade med fler fragor. Vid undersokning av vilka omraden dar deltagarna upplevde
storst grad av forandring anvandes medianvardet for att visa hur mycket fragorna inom
omradet hade forandrats i snitt. P4 detta satt korrigerades i viss man for det olika antalet
fragor inom omradena.

Vid undersokningen av vilken grad av férandring som deltagarna upplevde méttes
forandringen i antal skalsteg i frageformuldret BFS. Viktigt att papeka ar att skalan i
formuléret ar en ordinalskala, dvs. skalstegen utgérs av graderande ord som inte
nodvandigtvis befinner sig pa ekvivalenta avstand fran varandra. Det & mojligt att nagon
uppfattar att det har skett en storre fordndring fran skalsteget “aldrig” till “séllan” &n fran
“ofta” till “mycket ofta” eller vice versa. | frageformular ar det 4nda vanligt att anvanda sig av
ordinalskalor, men om man ska jamfora forandringar i skalsteg med varandra maste man
beakta att skalstegen inte nddvandigtvis &r exakt lika stora.

Hos bade patient och narstaende forekom horselnedsattningar, vilket kan inverka pa
samtalsinteraktionen. Detta framkom é&ven frdn en deltagare, som kommenterade: “min
forsdmrade horsel paverkar [kommunikationen] i minst lika hog grad”. Samtliga patienter i
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studien hade traffat logoped vid nagot tillfalle, och med ett undantag hade alla diagnostiserats
med dysartri i nagon grad. Detta paverkar naturligtvis ocksa deras kommunikationsformaga,
liksom det faktum att ndgra av patienterna uppgavs ha svarigheter med minnet och/eller
diagnostiserats med nagon form av kognitiv storning. Vid paverkan pa sadana formagor kan
pragmatiska svarigheter uppsta eftersom olika faktorer samverkar for pragmatisk formaga i
kommunikationen. Alla deltagare anvande nagon form av medicin, och dessa kan i séllsynta
fall ge biverkningar som t ex trétthet, forvirring och/eller minnesstorningar vilket eventuellt
skulle kunna inverka pa deras kommunikation.

Vad géller skillnader mellan de olika diagnosgrupperna inom atypisk parkinsonism visade
resultaten i foreliggande studie att narstaende till personer med PSP upplever betydligt fler
forandrade aspekter i samtalsinteraktion jamfort med narstaende till personer med MSA.
Detta galler bade for frageformularet BFS som helhet samt inom BFS olika omraden forutom
“rost och tal” och “uppmérksamhet och minne” dér det inte var ndgon skillnad mellan
diagnosgrupperna. Resultaten maste sjalvklart tolkas med forsiktighet, da det endast var tva
av personerna som hade PSP och det finns stora individuella skillnader i symtom hos
patientgruppen. Inga statistiska berakningar ar heller utforda sa resultaten skulle kunna bero
pa slumpen. Emellertid ar det intressant att det i denna studie visade sig vara de narstaende till
personerna med PSP som rapporterade de storsta upplevda forandringarna. Orsaken till detta
skulle kunna vara att sjukdomsbilden skiljer sig at mellan PSP och MSA och de forstnamnda
har ofta snabbare progression och mer kognitiva symtom som exempelvis
frontallobsdemenssymtom (Colosimo et al., 2010; Jankovic & Tolosa, 2007). Att det inte
framkom négra skillnader mellan grupperna vad gillde omradet “rdst och tal” kan bero pé att
detta omrade var svart drabbat for de allra flesta personerna i studien vilket gjorde att
medianvardet for bade PSP och MSA-gruppen blev hdgsta mojliga. Minnes- och
uppmarksamhetsstorningar ar vanligt forekommande vid samtliga diagnoser inom atypisk
parkinsonism vilket méjligen kan forklara att det i studien inte framkom nagon skillnad
mellan diagnosgrupperna inom detta omrade. Intressant att papeka ar ocksa att i féreliggande
studie hade en majoritet av patienterna diagnosen MSA, trots att PSP ar den vanligare typen
av atypisk parkinsonism (Golbe, 2007).

Resultaten i foreliggande studie tyder inte pa att tid sedan insjuknandet i atypisk
parkinsonism korrelerar med upplevd foréandring i samtalsinteraktion. Eftersom atypisk
parkinsonism &r en progredierande sjukdom kan man tanka sig att det skulle finnas en
samvariation mellan upplevda forandringar i samtalsinteraktion och tid sedan insjuknandet,
vilket dock inte framkom i denna studie. En anledning kan vara att det finns stora individuella
skillnader inom gruppen personer med atypisk parkinsonism, bade vad géaller symtom och
progression. P& grund av detta kan vissa personer ha en snabb progression och darmed fa
allvarliga symtom tidigt i sjukdomsforloppet, vilket ofta ar fallet vid PSP (Golbe 2007),
medan andra kan ha en mer langdragen sjukdomsprocess. En annan anledning skulle kunna
vara att de narstaende med tiden vénjer sig vid svarigheterna i kommunikationen och
eventuellt kompenserar for dessa och darfor inte upplever sa stora forandringar i
samtalsinteraktionen.

Samvariationen mellan BFS och LCQ vad galler hur de fangar upp upplevda forandringar i
samtalsinteraktion visade sig i foreliggande studie vara god. Upplever en deltagare
exempelvis forandring pa manga beteenden i BFS upplever denne deltagare ocksa forandring
pa manga beteenden i LCQ. Samre samvariation framkom da fragorna delades in i de olika
kategorierna “’tal och rost”, “forstdelse” och ’sprdkproduktion”. Signifikanta korrelationer
mellan antal fragor i BFS respektive LCQ déar deltagarna upplevde forandring fanns endast
inom gruppen sprakproduktion.

Pragmatikbegreppet &r valdigt brett, och det finns manga aspekter i samtalsinteraktion som
paverkar den pragmatiska formagan. Ett enskilt frageformular kan inte berora alla aspekter,
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vilket gor att BFS och LCQ tar upp delvis olika beteenden och omraden. Att dela in
beteendena/fragorna i kategorier ar darfor mycket svart. Skulle man ha valdigt
specifika/smala kategorier tacker dessa ofta inte in fragor fran bada formularen och/eller
innehaller fa fragor. Dessutom kan vissa av fragorna placeras in i olika kategorier, beroende
pa hur de tolkas. For att sd manga fragor som mojligt fran bada formularen skulle kunna
anvandas och ingd i nagon kategori blev kategorierna valdigt breda. Det fick till foljd att en
kategori kunde innehalla fragor som tog upp olika aspekter i samtalsinteraktion, vilket gjorde
kategorierna valdigt ospecifika. Detta kan vara en forklaring till att endast en av kategorierna
uppvisade signifikant korrelation, kategorin “sprékproduktion”. Denna kategori inneholl
ocksa flest fradgor, vilket gjorde det ldttare att fa signifikant korrelation. Kategorin “tal och
rost” inneholl & sin sida endast sex fragor, och utrymmet for variation blir darmed litet och
korrelation svar att uppnd. Att “tal och rdst”-kategorin dessutom inneholl fragor med stor
variation vad géllde vilka aspekter de tog upp (att uppleva fordndring inom t ex talhastighet
behdver inte betyda att rosten samtidigt & monoton) gjorde det svart att finna samvariation
mellan BFS och LCQ i denna kategori. Samvariationen mellan BFS och LCQ var stark nér
man jamforde formularen i sin helhet. Eftersom LCQ é&r validerat pa originalspraket kan den
positiva korrelationen med BFS stérka resultaten som framkom i studien. Den samtidiga
validiteten (concurrent validity) for BFS var alltsd god, dvs. BFS korrelerar med det mer
beprovade och validerade LCQ. Eftersom LCQ bygger pa Grices maximer, som &r utformade
for att vara universella och icke kulturspecifika, bér LCQ kunna anvéandas 6ver hela vérlden
(Douglas et al 2007). LCQ &r ocksa utformat for personer med traumatiska hjarnskador, som
ofta ar unga i jamforelse med personer med atypisk parkinsonism, men fragornas formulering
anser forfattarna vara lampliga for alla ldrar. Formuleringarna kan dock vara stallda sa att de
forutsatter tal vilket inte alltid i fallet i studiens patientgrupp.

Vad géller innehallsvaliditeten (face validity) i BFS, dvs. hur val fragorna lampar sig for de
svarigheter som personer med atypisk parkinsonism kan drabbas av, anser forfattarna denna
vara god med stod av den litteratur som finns inom omradet. F& studier har undersokt
svarigheter i samtalsinteraktion hos personer med atypisk parkinsonism. Symtom som tidigare
forskning visat pa hos denna patientgrupp ar motoriska talproblem, svarigheter med
turtagning och  hantering av  samtalsdmne,  kognitiva symtom  (daribland
frontallobsdemenssymtom) samt olika typer av rorelsenedsattning. Det &r darfor motiverat att
BFS innehaller fragor som beror dessa omraden, som exempelvis mimik/kropps-
kommunikation, rost och tal, uppméarksamhet och minne samt turtagning. Fler studier &ar
gjorda pa patienter med Parkinsons sjukdom, som symtommassigt liknar atypisk
parkinsonism. Dessa visar att det forekommer svarigheter med theory of mind, forstaelse av
metaforer och ironi, prosodi och adekvat anvandning av sprak. BFS behandlar dven dessa
omraden och fragar om exempelvis grundlaggande och komplex sprakférmaga samt
reparation av missforstand vilket tyder pa att innehallsvaliditeten ar god. Emellertid ar vissa
av fragorna i BFS skrivna pa ett sadant satt att de ar mindre lampliga for alltfor sjuka
patienter, och patienter som mist sin talformaga. | foreliggande studie fanns en deltagare som
kommunicerade med hjélp av bokstavstavla och en vars kommunikation begransade sig till
tumme upp/tumme ner. FOr dessa personer, och andra med liknande svarigheter, kan det vara
svart att svara pa en fraga som exempelvis: “héinder det att din nérstdendes tal lter monotont
och entonigt?”. FOr att passa bdttre in pd de personer som &r i ett senare stadium av
sjukdomen skulle vissa fragor behdva omformuleras sa att de inte forutsatter talférmaga.
Dessa asikter har aven framkommit fran nagra av deltagarna, en av dem uttryckte sig pa
foljande satt:

"X har inte kunnat tala de senaste 3-4 aren, det har inte kants meningsfullt att svara
pd ovanstdende fragor.”
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Som tidigare namnts missuppfattades ocksa nagra av fragorna (speciellt inom omradet
reparation) och man bor évervdaga att omformulera dessa ifall formuléret ska anvandas av
denna patientgrupp. En fullstdndig validering av BFS ligger dock utanfor den hér studiens
syfte och kraver mer omfattande undersékningar.

| foreliggande studie undersoktes fordndringen i samtalsinteraktion sedan insjuknandet i
atypisk parkinsonism, vilket kravde kunskap om hur kommunikationen sag ut fore
insjuknandet. D4 en longitudinell studie inte var mojlig att genomfora var alternativet att fraga
patienterna sjalva och/eller deras narstaende. Som tidigare namnts foll valet pa att hamta data
i studien fran narstaende till personer med atypisk parkinsonism. Detta har vissa fordelar
jamfort med att hamta informationen fran andra hall. Det har i tidigare studier pavisats att
personer med Parkinsons sjukdom har en tendens att Gverskatta sina formagor, varfor en
anhorig ar en mer tillforlitlig person att friga (McNamara & Durso 2003). Detta kan &ven
vara en risk for personer med atypisk parkinsonism, speciellt om de ar kognitivt paverkade
och eventuellt har bristande sjukdomsinsikt. Narstaende kan ocksa ge mer tillforlitlig
information om hur kommunikationen fungerar &n vad professionella bedémare kan, eftersom
de traffar patienten oftare och kénner honom/henne battre (McNamara & Durso 2003;
Withworth et al 1999). Det ar dven mgjligt att en patient anstranger sig extra nér han/hon ar
hos exempelvis logopeden, och darmed kan vara koncentrerad en kort stund och prestera
battre an han/hon gor i vardagen, vilket kan ge en missvisande bedémning. Man maste dock
ha i atanke att en narstaende inte har samma kunskaper om kommunikation som en logoped.
En anhorig kan dven ha sa pass god kannedom om sin narstaende, och vanan att samtala med
denne, att deras kommunikation fungerar mycket val. De kanske omedvetet kompenserar for
brister i kommunikationen och tanker inte pa de svarigheter som faktiskt finns och som
eventuellt kan framkomma vid samtalsinteraktion med andra personer. De néarstaende i
studien hade olika slags relationer till personerna med atypisk parkinsonism. Detta, liksom
hur lange den narstdende har kant patienten, kan paverka deras skattning av
kommunikationsformagan.

Att anvanda sig av frageformular som postas ut till potentiella deltagare har bade for- och
nackdelar som forskningsmetod. Det &r ett enkelt och inte sa tidskravande satt att na ut till
manga deltagare, och de kan fyllas i nar det passar deltagarna i deras egen takt. Ett
frageformuldr kan aven forstarka kanslan av anonymitet hos deltagarna (Schweigert, 1994).
Den stora nackdelen ar att svarsfrekvensen ofta blir 1ag, i foreliggande studie 14g den pa 48 %.
Schweigert (1994) hdvdar att man i en enkatstudie bor ha en svarsfrekvens over 50%.
Forfattarna anser anda att svarsfrekvensen i denna studie var acceptabel da néstan halften av
personerna svarade. Speciellt med tanke pa att patienterna ofta ar valdigt sjuka, somliga hade
avlidit, och de narstdende har inte alltid ork att stalla upp i en studie. En del av bortfallet i
studien bestod av narstaende till personer som var véldigt daliga och en del av bortfallet
bestod av narstaende till mer friska personer. Dessa orsaker till bortfall kan naturligtvis ha
betydelse for resultatet. FOrfattarna anser i efterhand att det hade funnits fordelar med att
enbart anvanda sig av ett frageformulér i studien istallet for tva. Detta eftersom méangden
papper att fylla i kan ha varit avskrackande for en del personer, som av tidsbrist eller bristande
ork inte kande sig hagade att delta i studien. Da forfattarna ringde till de presumtiva
deltagarna framkom ocksa synpunkter pa att formularen var alltfor omfattande att fylla i,
ndgon uttryckte sig som att hon: ”saknar mental kraft att fylla i formulédren”.

Istallet for frageformular hade studien kunnat utga fran intervjuer med nérstaende till
personer med atypisk parkinsonism. Det skulle ha gett forfattarna mojlighet att mer pa djupet
undersoka de forandringar som kan uppsta i samtalsinteraktion. | en intervju ar det lattare att
fanga upp nyanser i de svar som ges och stalla foljdfragor vid behov, en méjlighet som inte
star till buds i ett frageformular. Da en del av deltagarna misstolkat vissa fragor i
frageformuléren, hade forfattarna vid en intervju kunnat fortydliga dessa for att forsékra sig
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om att personen svarar pa det forfattarna efterfragar. Intervjuer ar dock mer tidskravande &n
frageformular, och formodligen hade deltagarna i sadana fall blivit farre.

Inledningsvis fanns det tankar kring att anvénda sig av en kontrollgrupp for att kontrollera
om en mojlig forandring i pragmatisk formaga skulle kunna bero pa normalt aldrande.
Kontrollgruppen skulle da bestatt av narstaende till friska personer, matchade i alder och kon
med personerna med atypisk parkinsonism, som skulle fylla i samma formulér. Baltes (1993)
kom fram till att man inte med sékerhet kan pasta att pragmatiska kommunikationssvarigheter
ar associerade med normalt aldrande. En kontrollgrupp hade anda kunnat starka resultaten i
foreliggande studie. Detta visade sig dock vara svart att genomféra da kontrollgruppen skulle
behéva minnas om/hur deras narstadendes samtalsinteraktion hade forandrats sedan ca 10 ar
tillbaka. Att tanka tillbaka pa hur nagot var for drygt ett decennium sedan ar givetvis inte latt,
da eventuella forandringar formodligen sker successivt, och forfattarna bedomde att en
kontrollgrupp inte var lamplig utifran studiens design. Svarigheten att komma ihag finns aven
for narstaende till patienter, skillnaden &r att de har en bestamd handelse (insjuknandet i
atypisk parkinsonism) som forhallningspunkt vilket gor det lattare att minnas. Detta ar anda
nagot man maste beakta vid tolkning av resultatet.

Att méata forandring i samtalsinteraktion istéllet for att enbart méta hur samtalsinteraktionen
ser ut just nu har sina fordelar. Personligheten och samtalsstilen spelar stor roll fér hur man
kommunicerar, och detta skiljer sig mycket fran person till person. Ett visst beteende, som kan
uppfattas som pragmatisk avvikande, behéver inte bero pa sjukdomen utan kan vara typiskt
for personen i fraga. Det ar darfor battre att titta pa forandringen, som utgar ifran varje
persons forutsattningar.

Deltagarna i foreliggande studie var fran Vastra Gétalandsregionen och har eller har haft
kontakt med Sahlgrenska universitetssjukhuset. Detta far effekter for generaliserbarheten for
populationen med personer med atypisk parkinsonism, da urvalet var geografiskt begransat
och deltagarna fa. Dessutom var inte alla diagnosgrupper inom atypisk parkinsonism
representerade, och MSA starkt Overrepresenterad i studien. Populationen atypisk
parkinsonism &r ocksa valdigt heterogen vad géller symptombild och sjukdomsprogression
vilket gor det svart att generalisera resultaten i studien. Resultaten kan anda ge en indikation
pa vilka svarigheter dessa personer kan ha vid samtalsinteraktion. Ett av exklusionskriterierna
for deltagande i studien var demenssjukdom som inte ingar i sjukdomsbilden. Fyra av
patienterna hade vid bedémning hos neuropsykiater nagon typ av kognitiv stérning. Dessa
ansags dock inga i sjukdomsbilden och deltagarna exkluderades darfor inte.

Sammanfattningsvis kan konstateras att personer med atypisk parkinsonism i foreliggande
studie forefaller ha varierande grad av pragmatiska svarigheter till foljd av symtomen i
sjukdomen. Flera olika aspekter i samtalsinteraktion visade sig ha forandrats sedan
insjuknandet hos patienterna i studien. Tidigare studier har framforallt visat pa att talet blir
paverkat, vilket framkom &ven i denna studie. Om man ser pa pragmatik utifran ett holistiskt
synsatt bidrar emellertid en talpaverkan till pragmatiska svarigheter, da denna faktor
tillsammans med andra (kognition, lingvistisk formaga, kontext etc.) paverkar
samtalsinteraktionen. Sadan information som denna studie bidrar med ar mycket viktig for det
kliniska arbetet med denna patientgrupp. Nar kunskapen okar far man &ven en storre
forstaelse for de svarigheter personer med atypisk parkinsonism kan drabbas av. Detta leder
till att man kan beméta patienterna pa béttre satt och informera narstaende och vardpersonal
om hur samtalsinteraktionen kan férandras vid sjukdomen. Kunskaper om pragmatiska
svarigheter behovs ocksa for att kunna ge lampliga insatser till patientgruppen.

Dock behdvs mer forskning om samtalsinteraktion och hur denna ar paverkad vid atypisk
parkinsonism. Storre studier med fler deltagare skulle vara vérdefulla och goéra resultaten mer
generaliserbara. Strukturerade intervjustudier kan anvandas da de ger fler mojligheter till
klargorande fran bade intervjuarens och deltagarens sida, och &ven semistrukturerade

25



intervjuer ar intressanta for att ge majlighet att forsta enskilda personers svarigheter mer pa
djupet. Longitudinella studier skulle kunna ge ett mer tillforlitligt resultat, da informationen
inte behdver grundas pa hur nagon minns att ett beteende var tidigare. | longitudinella studier
vore det ocksd lattare att anvanda sig av kontrollgrupp for att kontrollera for eventuella
forandringar som beror pa normalt dldrande. Da det finns begransat med forskning gjord pa
den hér patientgruppen, framforallt vad géller pragmatiska aspekter i samtalsinteraktion, ar
det av stor vikt att det forskas vidare inom omradet for att 6ka kunskapen och bidra till att
skapa en battre vard for personer med atypisk parkinsonism och deras nérstaende.
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Bilaga 1

Nedan presenteras samtliga fragor som de stélldes i formularet Bedomning av forandring i
samtalsinteraktion (BFS).

1.
2.

10.

11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.
23.

Hander det att din narstaende letar efter ratt ord nar han/hon ska beratta nagot?

Nar din narstaende inte hittar ratt ord — hander det att han/hon da pa annat satt forsoker
beskriva det han/hon vill sdga?

Hander det att din narstaende sager fel ord? (T ex sager sparka istallet for springa,
eller apple i stéllet for paron).

Hander det att din narstaende har svart att forsta vad du séager till honom/henne?

Om du staller en fraga till din narstaende — hander det att han/hon da ger dig en
respons som inte &r svaret pa din fraga?

Hander det att din narstaende anvéander ord som t ex "han/hon", "den/det" och
"hér/dar", utan att du vet vem eller vad som menas?

Hander det att din narstaende tar initiativ till och pabdrjar samtal med dig?

Hander det att det blir en Iang paus eller att han/hon inte alls kan komma igang med ett
svar nar det ar hans/hennes tur att prata?

Nér ni talar med varandra, h&nder det att han/hon avbryter dig?

Nar din narstaende talar, hander det att han/hon har svarigheter att tolka dina signaler
om att du vill ta ordet och séga nagot?

Hénder det att han/hon begrénsar sina inldgg till enstaviga eller mycket korta svar?

| ett vanligt samtal kan man ibland véxla mellan olika samtalsdmnen. Hander det att
din narstdende pabarjar eller byter samtalsamnen i ett samtal?

Né&r han/hon for in ett nytt samtalsémne — hénder det att du upplever att bytet kommer
plotsligt eller att det &r svart att se hur det hanger ihop med tidigare samtalsamnen?
Hander det att din narstaende fortsatter att tala med dig om ett och samma
samtalsamne en langre tid?

Hander det att din narstaende utelamnar viktiga detaljer nar han/hon ska beratta nagot
for dig?

Det kan handa vem som helst att man nagon gang emellanat kanner att man inte riktigt
forstar vad ens samtalspartner pratar om. Nar det hander din narstaende, brukar
han/hon da tala om eller visa att han/hon inte riktigt har hangt med i vad du pratar om?
(Fragan galler alltsa inte hur ofta det hander, utan hur ofta han/hon patalar nar det
hander).

Det kan handa vem som helst att man snubblar pa orden ndgon gang emellanat. Nar
nagot blir fel i det din narstaende sager — hander det att hon/han forsoker rétta sig sjalv
da?

Om din narstaende forsoker ratta sig sjalv — hander det att han/hon kan gora det helt
utan din hjalp?

Hander det att du egentligen skulle behova stélla fragor till din narstaende for att du
ska kunna forsta mer exakt vad han/hon vill férmedla?

Hander det att din narstaende tolkar saker och ting "bokstavligt" och darfor
missforstar?

Kan din narstaende "lasa mellan raderna" och forsta vad andra egentligen menar med
det de séger? (Om t ex nagon antyder att de tycker det ar kallt i rummet, skulle din
narstaende kunna uppfatta det som att de vill att ni stanger ett fonster?)

Hander det att din narstaende inte forstar poangen i ett skamt?

Hander det att din narstaende stannar upp mitt i en mening och lamnar den oavslutad
som om han/hon hade "tappat traden" eller blivit distraherad?
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24.

25.

26.

217.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Hander det att din narstaende fragar om samma fraga eller sager samma kommentar
om och om igen?

Nér ni talar om familjen, vanner eller gemensamma handelser, hander det att din
narstaende glommer vilka personerna ar eller vad som hant?

Hander det att din narstaende har svart att uttala orden klart och tydligt?

Hander det att din narstaende talar sa tyst att du inte kan hora vad han/hon séger?
Hander det att din narstaendes tal later monotont/entonigt?

Hander det att du kan se pa din narstaendes kroppshallning vad han/hon kanner eller
tycker?

Hander det att din narstaende anvander gester nar han eller hon talar om nagot (t ex
visar hur nagot ser ut med handrorelser)?

Hander det att din narstaende anvander huvudrorelser for att uttrycka nagot (t ex
nickar, skakar pa huvudet, lagger huvudet pa sned)?

Hander det att din narstaende uttrycker vad han/hon kanner med sin mimik (t ex
genom att rynka 6gonbrynen, le eller snérpa pa munnen)?

Hander det att din narstaende har 6gonkontakt med dig nar ni samtalar?

Hander det att din narstaende ger dig aterkoppling pa det du sager med huvudrérelser
(t ex nickar nar han/hon haller med om det du sager, eller skakar pa huvudet nar du
berattar om nagot som varit besvarligt)?

Hander det att din narstaende ger dig aterkoppling pa det du sager genom att saga t ex.
ja, nej eller” mmm” eller liknande yttranden?

Tank pa en typisk dag. Kan din narstaendes formaga att kommunicera variera 6ver
dagen?
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Bilaga 2

Nedan presenteras samtliga fragor som de stélldes i formularet La Trobe Communication
Questionnaire (LCQ).

22.
23.
24,
25.
26.
217.
28.
29.
30.

| samtal med andra, brukar <patientens namn> :

Uteldmna viktiga detaljer?

Anvinda méinga vaga eller innehdllstomma uttryck, som till exempel “du vet
vad jag menar”, i stéllet for det rétta ordet?

Aterkomma till samma saker gang pa gang i samtal?

Byta samtalsdmne for snabbt?

Behova tanka en lang stund innan han/hon svarar den andra personen?
Tycka det ar jobbigt att titta pa den andra talaren?

Ha svart att komma pa just det ord han/hon vill ha?

Tala for langsamt?

Séga eller gora sadant som andra kan tycka ar oartigt eller pinsamt?

. Tveka, pausa och/eller upprepa sig?

. Veta ndr han/hon ska tala och nér han/hon ska lyssna?
. Bli distraherad av irrelevanta detaljer i samtal?

. Tycka det ar svart att folja med i gruppsamtal?

Behdva att den andra personen upprepar vad de sagt innan han/hon kan svara?

. Ge folk information som inte ar korrekt?

. Gora nagra misslyckade forsok innan han/hon far fram sitt budskap?

. Ha svart att anvanda tonfall for att fa fram sitt budskap?

. Ha svart att fa igdng samtal?

. Halla reda pa de vasentliga detaljerna i samtal?

. Ge svar som inte hanger ihop med frdgorna som stallts?

. Tycka det ar 1att att &ndra sétt att tala (t ex tonfall, ordval) efter den situation

han/hon befinner sig i?

Tala for fort?

Satta samman idéer pd ett logiskt satt?

Tillata att folk far fel intryck genom hans/hennes konversation?
Fortsatta tala om samma amne for lange i hans/hennes samtal?

Ha svart att komma pa nagot att saga for att halla igang samtal?

Svara utan att ta sig tid att tdnka efter vad den andra personen har sagt?
Ge information som ar fullstandigt riktig?

Tappa tradden i samtal i bullriga miljoer?

Ha svart att avsluta samtal?

31



