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Kommunikationstréaning for narstaende till personer
med Parkinsons sjukdom — en pilotstudie

Malin Antonsson
Emma Forsgren

Sammanfattning. Studien undersokte hur en kommunikationstraningsmodell
for samtalspartners fungerade for narstaende till personer med Parkinsons
sjukdom. Deltagarna i studien var tre dyader bestdende av personer med
Parkinsons sjukdom och deras narstaende. Studiens syfte bestod dels i att ta
reda pa om deltagarna upplevde en forandrad kommunikation efter
intervention, dels i att ta reda pa om denna eventuella forandring kunde
observeras i samtalsinteraktionen. Resultatet visade att 4/6 deltagare upplevde
en forbattrad kommunikation efter intervention. Denna forbattring gick dock
ej att observera i samtalsinteraktionen. Studiens resultat indikerade att den
valda kommunikationstraningsmodellen fungerade vél, da majoriteten av
deltagarna upplevde en forbattrad kommunikation efter intervention. Dock bor
vidare studier goras for att faststalla om en upplevd skillnad tydligare kan ses i
samtalsinteraktionen.

Nyckelord: anhdrigtraning, Parkinsons sjukdom, kommunikation, fallstudie,
kognition

Abstract. The study explored how a model for conversation partner training
worked for family members of people with Parkinson's disease. Participants in
the study were three dyads consisting of persons with PD and their carers. The
purpose of the study consisted in finding out whether the participants
experienced a change in communication after the intervention, and in finding
out if this potential change could be observed in the conversation. The results
showed that 4/6 participants experienced an improvement in communication
after the intervention. This improvement was however not observed in the
conversation. The result of the study indicated that the conversation training
model worked well, as the majority of participants experienced an
improvement in communication after the intervention. However, further
studies should be performed to determine if a perceived difference could be
more clearly seen in the conversation.

Keywords: conversation partner training, Parkinson's disease, communication,
case study, cognition



Parkinsons sjukdom ar en neurologisk sjukdom som inverkar negativt pa individens
kommunikationsformaga, vilket i forlangningen inte endast har betydelse for den
drabbade utan &ven paverkar de narstdende (Whitworth, Lesser & McKeith, 1999).
Parkinsonism ar en Overgripande term och kan i sin tur delas upp i underkategorierna
idiopatisk Parkinsons sjukdom dar orsaken ar okénd, och sekundér Parkinsonism dar
orsaken ar kand. Sekundar Parkinsonism orsakas av infektion, gift, droger, multipla
strokes eller upprepade trauman (Yorkston, Beukelman, Strand & Bell, 1999).

Utdver denna uppdelning finns en grupp med sa kallade Parkinson plus sjukdomar
vilka kannetecknas av att de ej svarar pa levodopabehandling, vilken ar den vanligaste
medicineringen vid Parkinsonism (Fagius, 2006). Parkinsons sjukdom (PS) av
idiopatisk typ &r en progredierande neurodegenerativ sjukdom som kénnetecknas av
symtomtriaden; vilotremor, hypokinesi och muskelrigiditet. Detta uppstar till f6ljd av en
nedbrytning av dopaminerga nervceller i basala ganglierna och i hjarnstammen
(Yorkston et al, 1999). Denna sammanlagda degeneration av nervcellerna leder till en
brist pa signalsubstansen dopamin vilket paverkar signaldverforingen till hela kroppen
(Fagius, 2006). Prevalensen i Vasteuropa och USA &r 1,5 promille (15/10 000) och den
vanligaste debutaldern ar 55-60 ar d&ven om betydligt yngre personer ocksa kan drabbas.
Utéver de tre kardinalsymtomen férekommer &ven associerade symtom sasom
balansproblematik, forandrad kroppshallning och affektiva strningar som depression. |
en litteraturgenomgang kring prevalensen av depression hos personer med PS fann man
att den genomsnittliga prevalensen for grav depression (major depressive disorder) var
17 % (Reijnders, Ehrt, Weber, Aarsland & Leentjens, 2008). Vidare visade studien att
prevalensen for lindrig depression (minor depressive disorder) var 22 % och for
dystymi, en mindre intensiv form av depression, var prevalensen 13 %. Intellektuella
funktioner ar i allmanhet lange valbehallna men 15-20 ars forlopp medfor en betydligt
hogre risk for demensutveckling (Fagius, 2006). Vid PS &r det vanligt med
symtomfluktuationer och dessa kopplas oftast till effekt av medicinering. De flesta
patienter svarar under de forsta aren bra pd levodopabehandling, men uppvisar s
smaningom allt fler fluktuationer. Motoriken kan da véaxla mellan hypokinesi och
hyperkinesi, vilket brukar kallas “on-off-symtom”. Farmakologisk terapi kan utover
symtomfluktuationer ge bade fysiska och psykiska biverkningar sa som illaméaende,
hallucinationer och forvirring. Orsaken till idiopatisk PS ar som némnts ovan
fortfarande okand, men i séllsynta fall kan en arftlighet konstateras och da oftast av
autosomalt dominant typ (Johnels, 2001). Behandling av PS innefattar
symtombehandling med hjalp av farmakologiska preparat sa som levodopa eller
dopaminagonist, eller DBS (Deep Brain Stimulation) som &r en elektrisk stimulering av
subthalamic nucleus i hjarnan.

Den storning som uppstar i styrningen av muskulatur vid PS drabbar aven
talmuskulaturen. Denna storning resulterar i dysartri, vilket &r ett samlingsnamn for en
grupp av talstérningar som uppkommer till foljd av en skada i centrala och/eller perifera
nervsystemet (Darley, Aronson & Brown, 1975; Yorkston et al., 1999). Av de som
drabbats av PS beréknas 70 % ha dysartri av hypokinetisk typ (Hartelius, 2008). Denna
dysartrityp karakteriseras framst av en sénkt roststyrka, monoton tonhdjd, odistinkt
artikulation av konsonanter och forandringar i talhastighet med talrusher (Trail et al.,
2003; Yorkston et al., 1999). Svarigheter att initiera tal ar vanligt vilket kan visas
genom att en person upprepar initiala ljud eller genom ovantade tystnader mitt i
yttranden. Rostkvaliteten ar ofta hes och lackande (Yorkston et al., 1999). Nér det géller
logopedisk intervention har metoden Lee Silverman Voice Treatment (LSVT) som



fokuserar pa framforallt fonation visat sig vara en av de allra mest effektiva. Denna
metod har som huvudsakligt syfte att 6ka luftflodet till de respiratoriska och laryngeala
musklerna genom att trana Okad roststyrka (Fox, Morrison, Olson-Ramig & Sapir,
2002).

Hartelius och Svensson (1994) och Mutch, Strudwick, Roy och Downie (1986)
rapporterar att endast 3 — 4,4 % av personerna med PS i Sverige har haft kontakt med en
logoped. Miller, Noble, Jones, Deane och Gibb (2010) visar i en ny studie att upp till 57
% av personerna med PS i Storbritannien haft kontakt med logoped &ven om forfattarna
misstankte att studien gav en nagot for hog siffra. Trots att fler individer far hjalp finns
fortfarande en stor skillnad mellan den vard individerna far och den vard de efterfragar
och har ratt till menar Miller och medforfattare.

Coates och Bakheit (1997) fann att en tredjedel av dem med gravt nedsatt forstaelighet
var omedvetna om sina talsvarigheter. De fann dven exempel pa dem som inte hade en
nedsatt forstaelighet, men som sjalva upplevde att de hade kommunikationssvarigheter.
Detta 6verensstimmer med Miller, Noble och Burn (2006) som skriver att forandringar
i sprak och tal paverkar familjen och livet hos personer med PS och ofta langt innan en
nedsatt forstaelighet ar markbar. Detta indikerar att det kan vara viktigt att kontakt med
logoped etableras tidigt.

De kommunikativa svarigheterna vid PS ar komplexa och utdver problem med rost
och tal forekommer aven sprakliga svarigheter (Whitworth et al., 1999). Diagnosen
sprakstorning kan ha en mangd olika etiologier, inte bara vénstersidiga fokal hjarnskada
utan aven subkortikala skador som vid PS (Ahlsén, 2008). PS har blivit forbisedd da
forskningen om sprakstorningar hos vuxna fokuserat pa afasi (Bastiaanse & Leenders,
2009). De sprakliga svarigheter som beskrivits i samband med PS liknar de som
rapporterats hos patienter med Broca afasi. Bastiaanse och Leenders (2009) resonerar
kring om dessa svarigheter har liknande etiologi, dvs. om de beror pa en specifik
underliggande lingvistisk nedsattning eller om de & en foljd av de kognitiva
nedsattningar som personer med PS har. | samtal kan personer med PS uppvisa
svarigheter med initiering, turtagning och hantering av samtalsémnen samt inneha
svarslatenser. Andra  problem som paverkar  samtalsinteraktion ar
ordfinnandesvarigheter, svarigheter att reparera problem i samtal, nedsatt minne och
fluktuationer i beteende (Whitworth et al., 1999). De kognitiva svarigheter som &r
associerade med PS &r nedséttning i saval arbetsminne som procedurminne samt
sekvenseringsproblem. Dessutom ses en nedséttning i exekutiva funktioner som
inhibering, byte av fokus (switching) och uppmarksamhet. Bastiaanse och Leenders
(2009) skriver vidare att det i studier ar svart att skilja mellan den kognitiva nedsattning
och sprakprocessandet p.g.a. av att samma symtom kan forklaras bade av rent sprakliga
nedsattningar eller av en kognitiv nedséattning.

Robertson (2006) skriver att forskning kring hur talet drabbats vid PS fokuserat pa
beskrivning av nedséttningar, och att man med det ensidiga perspektivet riskerar att
forbise andra viktiga delar i kommunikationen. Hon férordar att savél forskning som
behandling ska inkludera psykologiska, kognitiva och fysiska aspekter, samt strategier
for att underlatta och bibehalla kommunikation. Aven Miller, Noble, Jones, Allcock och
Burn (2008) tar upp att just den psykosociala delen av kommunikationen vid PS gj
studerats ingaende. | en kvalitativ studie av Miller och medforfattare (2006) undersoktes
personer med PS egna upplevelser av forandringen i sin kommunikation. Fokus i deras
upplevelse var inte pa hur rosten och talet lat eller fungerade, utan pa hur formagan att
kommunicera paverkades. Andra viktiga fynd var att deras syn pa sig sjilva hade



forandrats och att de upplevde en stindig paverkan av de mentala och fysiska
begransningarna. Personerna med PS upplevde att de i samtal begrénsades av ett kort
uppmarksamhetsspann och var lattdistraherade. Vidare rapporterades svarigheter med
initiering av talrorelser, ordfinnandesvarigheter och svarigheter att formulera asikter.
Detta ledde till frustration nar man inte kunde klargéra sina behov och nedstdmdhet och
irritation Gver att man blev forbisedd av andra. Detta kunde i manga fall leda till att man
drog sig undan. Personerna med PS uttryckte att manga lyssnare inte forstod hur stora
problem det innebar for dem att samtala, att de talade forbi dem, ignorerade dem eller
inte invantade svar.

Att en familjemedlem drabbas av PS innebéar stora omstéllningar i vardagen for de
narstaende. Pa grund av sjukdomens progredierande karaktar kommer forandringar
dessutom att ske kontinuerligt under en lang tid (Dyck, 2009). Nar den psykosociala
belastningen hos anhoriga till personer med PS har studerats har det visat sig att de
anhoriga har lagre socialt, psykiskt och fysiskt vélbefinnande an en normalgrupp
(O"Reilly, Finnan, Allwright, Davey Smith & Ben-Shlomo, 1996). Samma studie visar
aven pa ett samband mellan en reducerad kognitiv funktion hos personen med PS och
en hogre borda for make/maka. Thommessen och Aarsland (2002) fann i sin tur ett
samband mellan depression hos personen med PS och en storre borda for den
narstaende. Forskning som tittat pd sjalvuppfattning hos personer med PS med en
narstaende respektive utan en narstdende, fann att en person med PS utan en narstaende
upplevde det svarare att gora sig forstadd (Miller et al., 2008). Personen var dessutom
mer sjalvmedveten, sag sig minde varderad och var tystare. Forfattarna spekulerar att
dessa skillnader kan relateras till att personen ej har en samtalspartner som kan stotta,
och ta 6ver en del av den kommunikativa bordan. Whitworth och medférfattare (1999)
poangterar vikten av att gora de narstdende delaktiga i logopedisk intervention. Den
narstaende kan da fa kan en djupare insikt i hur kommunikationen forandras till foljd av
sjukdomen samt att fa kunskap i hur samtalsinteraktionen kan underlattas. Robertson
(2006) skriver om det behov som personer med PS och dess narstaende har pa foljande
satt:

“Health professionals also have a responsibility to help carers, and patients
develop constructive coping strategies based on an understanding of the
effects of PD on verbal and non-verbal self-expression” (Robertson, 2006,
s.211)

Kagan (1998) uttrycker i likhet med Robertson (2006) att bade personen med
kommunikationssvarigheter och samtalspartnern behdver ha tillgang till lampliga
resurser som stodjer kommunikationen. | terapimetoden Supported Conversation for
Adults with Aphasia (SCA), tar Kagan upp olika strategier eller tekniker som gor att
samtalspartnern lattare kan tillskriva och lyfta fram kompetens hos personen med
kommunikationssvarigheter.

Utbdver anvandandet av olika typer av strategier kan andra formagor tankas spela in i
hur vél samtalspartnern kan stodja kommunikationen. Forskning visar att exekutiva
formagor sasom formagan till inhibering dvs. impulshamning kan inverka pa
samtalsinteraktionen (Brown-Smith, 2009). En nedsatt férmaga till inhibering kan leda
till svarigheter att tolka en annan persons perspektiv, da det inte sammanfaller med ens
eget (Friedman & Leslie, 2005). Detta pa grund av att personen med nedsatt formaga till
inhibering har svart att hamma en egocentrisk tolkning. En viktig aspekt i social
interaktion ar saledes formagan att ta nagon annans perspektiv, vilket i litteraturen



brukar beskrivas som att ha en Theory of Mind (ToM) (Premack & Woodruff, 1978). En
hel del forskning har gjorts kring vikten av just denna formaga i mansklig interaktion
(Baron-Cohen, Leslie & Frith, 1985; Premack & Woodruff, 1978). Med utgangspunkt i
forskningen rdrande kognitiva processer (Baron-Cohen et al., 1985; Brown-Smiths,
2009; Friedman & Leslie, 2005; Premack & Woodruffs, 1978) kan det tinkas att en
anhorig med en mer utvecklad exekutiv formaga samt ToM har béttre forutséttningar for
att kunna stodja sin narstaendes kommunikation, ndgot som ej studerats ingaende i
tidigare forskning.

Inom afasiomradet finns ett antal kommunikationstraningsprogram som bygger pa
tanken att det genom direkt arbete med samtalspartnern indirekt gar att forbattra
kommunikationsformagan hos personen med kommunikationssvarigheter, exempelvis
SCA (Kagan, 1998; 2001) och Communication partners (Lyon et al., 1997). Lock och
medarbetare (2001a) har utformat en interventionsmetod for personer med afasi och
dess narstaende, Supporting Partners of People with Aphasia in Relationships and
Conversation (SPPARC), som bygger pa denna tanke om indirekt paverkan. SPPARC
bestar dels av ett  psykosocialt  stodprogram och dels av ett
kommunikationstraningsprogram. Det senare ger en struktur fér hur man bedémer och
arbetar med samtalsinteraktion. | programmet utforskar terapeuten och deltagaren
tillsammans hur kommunikationen fungerar och funderar dven kring eventuella
forandringar eller anpassningar i samtalsinteraktionen som skulle kunna forbattra
kommunikationen. Analys och terapi dr pa sa satt deltagardriven och ett viktigt syfte ar
att hitta sétt for paret att kommunicera som fungerar for just dem. | SPPARC utformas
behandlingen med hjalp av videoinspelad samtalsinteraktion mellan personen med
kommunikationssvarigheter och samtalspartnern. Specifika delar som belyses i traning
med samtalspartnern &r Overlappning, turtagning och upplevda svarigheter i
interaktionen. Samtalstraningen gar fran en mer generell kunskap kring kommunikation
och interaktionsproblem till att mer och mer beréra deltagarnas egna
kommunikationsmonster. Traningen kan utféras i grupp, eller enskilt med en
samtalspartner.

Syftet med foreliggande studie ar foljaktligen att underséka hur en modifierad form av
SPPARC fungerar som ett kommunikationstraningsprogram for narstaende till personer
med PS. Undersokningsdesignen &r en explorativ multiple case study med time-series
design. Studiens fragestallningar &r; (1) Upplever nagon av deltagarna en férandrad
kommunikation efter intervention? (2) Kan en eventuell fordndring iakttas i
samtalsinteraktionen?

Da symtombilden hos personer med PS &r mangfacetterad, sjukdomen &r
progredierande och symtomen fluktuerar kommer studien dven att undersdka andra
formagor som tros paverka samtalsinteraktionen hos bade personen med PS och den
narstaende. Detta innefattar mer specifikt att over tid mata formagor sasom
ordmobilisering, sprakforstaelse, forstaelighet och valbefinnande hos personen med PS.
Ingen formell bedémning av dysartri har gjorts, men da nedsatt forstaelighet ar
karakteristiskt for grad och typ av dysartri (Yorkston & Beukelman, 1978), anvandes
det som ett matt for att bedéma paverkan pa talet. Att mata andra paverkande formagor
innefattar dven att mata olika kognitiva formagor hos den narstdende och se huruvida
dessa kan paverka samtalsinteraktionen. Hypoteserna &ar emellertid att saval
samtalspartnern som personen med kommunikationssvarigheter kommer att uppleva att
kommunikationen underléttas efter traning med SPPARC och att det av oberoende
beddmare i samtalsinteraktion kan observeras en 0kat deltagande i samtalsinteraktionen



hos personen med kommunikationssvarigheter och en 6kad formaga hos den narstaende
att stodja samspelet.

Metod

Denna studie var en del av ett storre forskningsprojekt, Communicative interaction in
neurogenic speech and language disorders: intervention with focus on conversation
partners, vid Enheten f{or logopedi vid Goteborgs Universitet. Det storre
forskningsprojektet har som syfte att studera hur samtalsinteraktionen paverkas av olika
typer av kommunikationsstorningar. Det vill dven visa péd hur den friska samtalspartnern
kan underldtta kommunikationen for den hjdrnskadade personen och utvirdera ett
trdningsprogram som utvecklar den friska samtalspartnerns forméga att anvénda olika
strategier fOr att stotta kommunikationen.

Material

Beddmning av upplevd férandring av kommunikationen. For bedémning av deltagarnas
upplevelse av hur kommunikationen fungerade anvéndes for studien relevanta delar av
Communication Outcome After Stroke scale (COAST, Long, Hesketh, Paszek, Booth &
Bowen, 2008) och Carer Communication After Stroke scale (Carer-COAST, Long,
Hesketh & Bowen, 2009). COAST och Carer-COAST ar funktionella
bedémningsinstrument som bestar av fragor vilka efterfragar hur kommunikationen
fungerar den senaste veckan. | denna studie anvéandes nio fragor vilka kan ses i bilaga 1.

Svarsalternativen ar indelade i en femgradig skala som gar fran nar det ar inte alls
fungerar till nar det gar mycket bra. Varje fraga fortydligas med bilder och symboler for
de olika svarsalternativen. Innehallet i fragorna och hur de presenteras ar utformat for
att passa personer med olika typer av kommunikationssvarigheter, inkluderat de med
nedsatt forstaelse. Testledaren laser frdgorna hogt och pekar sedan pa de olika
svarsalternativen samtidigt som dessa lases. Deltagaren ska peka ut det alternativ som
passar bast till hur denne upplever att kommunikationen fungerar. COAST och Carer-
COAST bestdr av samma fragor men &r stallda utifran personen med
kommunikationssvarigheters respektive den narstdendes perspektiv, detta ses i en
exempelfraga i tabell 2. Svaren omvandlas till podng dar inte alls ger 0 poang och det
gar mycket bra ger 4 poang. Dessa poang omvandlas sedan till en procentsats av
totalpoangen. Vid analys av data valdes tre av de nio fragorna bort, da de ej ansags som
relevanta for beddmning av deltagarnas upplevelse av férandring i samtalsinteraktion.

Tabell 2

Exempel pd frdaga fran COAST och Carer-COAST.

Till personen med PS:

9. I vilken utstrickning tycker du att Inte  Det gar med Det gar med Det gar Det gar
din nérstaende kan péverka er alls stor svarighet lite svarighet ganska bra mycket bra
kommunikation positivt?

Till anhorig:



9. I vilken utstrickning tycker du att du Inte  Det gar med Det gar med Det gar Det gar
kan paverka er kommunikation alls stor svérighet lite svarighet ganska bra mycket bra
positivt?

Forandring i1 samtalsinteraktion. For beddémning av en eventuell foréandring i
samtalsinteraktionen anvéndes adapterade versioner av Measure of participation in
conversation och Measure of Skill in Supported in Communication (MPC och MSC,
Kagan et al., 2004). MPC och MSC ér validerade pa originalsprak. De svenska
versionerna ar under utveckling.

MPC och MSC ar bedémningsskalor som beddmer samtalsinteraktion mellan en
person med kommunikationssvarigheter (PKS) och en samtalspartner (SP). Bada
instrumenten ar uppdelade i tva delskalor. Skalorna har dvergripande riktlinjer som
beskriver ett antal beteenden och tekniker som underlattar kommunikation mellan en
person med en kommunikationsstorning och en samtalspartner, se bilaga 3. Poang i
skalorna ges efter i vilken man de beskrivna beteendena och teknikerna forekommer.
Skalorna har nio skalsteg fran 0-4, da man dven kan anvéanda halva skalsteg.

MPC mater formaga till deltagande i samtal hos PKS. Instrumentet &r uppdelat i tva
delar med en delskala for samspel (MPC A) och en delskala for 6verforing (MPC B).
Delskalan for samspel ger ett varde pa personens formaga att delta i ett samtal for att fa
del i en gemenskap, oberoende av graden av informationsutbyte. Den andra delskalan
som beror 6verforing ger ett matt pd personens formaga att ta emot och meddela
information t.ex. faktainnehall, asikter och kanslor.

MSC mater SP:s formaga att vara ett stod i samtalsinteraktion. MSC ar uppdelad i tva
delskalor, en som beskriver formagan att i samspel tillskriva kompetens (MSC A) och
en skala som mater formaga att i samspel lyfta fram kompetens (MSC B). | vardering av
formaga att tillskriva kompetens tittar bedomaren dels pa hur vél SP lyckas fora ett
vuxet och naturligt samtal med PKS och dels pa till vilken grad SP &r lyhord for
kompetens hos sin partner. Formagan att lyfta fram kompetens bedéms med hansyn till
hur val SP anvander sig av olika tekniker for att forsékra sig om att PKS forstar vad
samtalet handlar om eller vad som efterfragas samt att SP forsékrar sig om att partnern
kan svara eller ge respons (verbal eller ickeverbal). Dessutom tittar bedomaren pa hur
SP genom att anvédnda olika tekniker soker en korrekt tolkning av partnerns yttranden.
Har foljer ett exempel pa riktlinje for skalan som bedomer hur vél SP tillskriver
kompetens: "Undviker att stilla testfragor” som man redan vet svaret pa om frdgan
inte ar relevant for att fora samtalet framat.”

Analysen gjordes utifran 15 minuter videoinspelad samtalsinteraktion mellan
personen med PS och den nérstdende. 10 minuter i mitten av varje film Iag till grund for
bedémning med skalorna. Totalt bedémdes 36 filmer. Den tekniska utrustnings som
anvandes for att filma samtalsinteraktionen var en videokamera, Panasonic HDC-SD60.

Kartlaggning av kommunikationssvarigheter hos personerna med PS. For att inhamta
information om deltagarna till fallbeskrivningarna anvandes ett frageformular bestaende
av fragor eller pastaenden ur Functional Outcome Questionnaire in Aphasia (FOQ,
Glueckauf et al., 2003) och Beddémning av Forandring i Samtalsinteraktion (BFS,
Saldert, 2006; Saldert, Eriksson, Petersson & Hartelius, 2010). Den forsta delen av
frageformuléret med pastaenden fran FOQ tog upp fyra 6vergripande omraden; uttrycka
basala behov, efterfraga vardagliga saker, uttrycka ny information, uppméarksamhet samt
andra kommunikativa fardigheter. Denna del bestod av 18 pastdenden dar den
narstaende svarade hur val ett pastaende stamde pa dess anhdrigas kommunikation med



hjalp av en procentsats (0 %, 25 %, 50 %, 75 %, 100 % av tiden) eller alternativet “vet
ej”. Till varje pastdende tog den nirstiende ocksa stdllning till hur viktig den
efterfragade formagan var for sin partner i det dagliga livet. For denna fraga anvandes
en sexgradig skala med alternativen,; inte alls, lite, ganska, mycket, extremt eller vet ej.
Fragorna i FOQ ar adapterade for att passa i studien. Exempel pa fraga ses i tabell 3.

Tabell 3
Exempel pa fraga fran FOQ.
Din narstaende kan berétta en historia som 0% 25% 50% 75% 100% Vet gj
foljer en logisk form (har en bérjan, en mitt och  av tiden av tiden
ett slut).
Hur viktig &r denna formaga for din Inte alls Lite Ganska Mycket Extremt  Vetej

narstaende i det dagliga livet?

Den andra delen av frageformularet med frdgor hamtade fran BFS fokuserade pa hur
en narstaende upplever att kommunikationen forandrats sedan insjuknandet och har nio
overgripande teman; grundlaggande sprakanvandning, turtagning,
samtalsamneshantering, reparation, komplex sprakforstaelse, uppmarksamhet och
minne, rost och tal, kroppskommunikation och aterkoppling. Denna del innefattar 36
fragor som ska bedomas utifran fore- och efter insjuknandet med hjélp av en femgradig
skala med alternativen; aldrig, séllan, ibland, ofta och mycket ofta. Exempel pa en fraga
i BFS ses i tabell 4. Frageformularet fylldes i av den narstaende vid tva tillfallen. |
fallbeskrivningarna sammanfattas de svarigheter som framkom i BFS och FOQ.

Tabell 4
Exempel pa fraga fran BFS
Om din narstaende forsoker ratta Fore Aldrig Séllan Ibland Ofta Mycket
sig sjalv - hander det att han/hon insjuknandet: ofta
kan gora det helt utan din hjélp? Efter: Aldrig Séllan Ibland Ofta Mycket
ofta

Kartlaggning av den narstaendes kognitiva formaga. For att fa en uppfattning kring
den narstaendes exekutiva formaga i form av, formaga till planering, inhibering
(impulshamning) och férmaga att vaxla kognitivt fokus, samt formaga att anvanda
inferens anvandes tre instrument; D-KEFS Tornet (Tornet, Delis, Kaplan & Kramer,
2001) DKEFS Colour word interference (CWI, Delis, Kaplan & Kamer, 2001) och
ToM-texter (Happé, 1994 ; Kaland, 2003). Bade Tornet och CWI1 &r standardiserade test.

Tornet mater formaga till planering och problemldsning. Testet ger ett matt pa flera
exekutiva funktioner sdsom spatial planering, formaga att lara sig och minnas regler och
inhibering. Testmaterialet innefattar fem brickor i olika storlek samt en brdda med tre
vertikalt stallda pinnar. Testet bestar av totalt 9 uppgifter dar varje uppgift startar med
att testledaren placerar tva till fem brickor pa de tre pinnarna, efter en faststalld forlaga i
manualen. Testdeltagaren far se en bild pa det torn som ska byggas, dvs. slutpositionen,
och skall darefter med minsta méjliga antal forflyttningar bygga tornet pa bilden, inom
en tidsram.

CWI mater formagan till inhibering av automatiska verbala responser och formagan
att skifta kognitivt fokus. Testet delas upp i fyra betingelser dar de forsta tva mater mer
grundlaggande formagor medan de sista tva mater hogre kognitiva funktioner. De forsta



tva betingelserna ar benamna farger, dar testdeltagaren ska benamna fargade rutor och
lasa fargnamn, dér testdeltagaren ska ldsa fargnamn skrivna i svart. Den tredje méater
inhibering, fargnamnen ar da tryckta med en annan farg, till exempel ordet blatt kan
vara tryckt med gront, testdeltagaren ska sdga den tryckta férgen och inhibera det
skrivna ordet. Den sista mater inhibering och vaxling, dar testdeltagaren ibland ska sdga
ordet och inte fargen det &r tryckt i, men om ordet har en ram Kkring sig byta strategi och
saga den tryckta fargen och inte ordet. Testmaterialet bestar av fyra laminerade kort, ett
for varje betingelse. Testpersonen ska sa snabbt som mdjligt utféra uppgiften, utan att
gora nagra fel.

ToM-texterna &r sammansatta av texter fran Historier fran vardagslivet (Kaland 2003)
och Strange stories (Happé 1994) i svensk dversattning (Brenna-Lund & Nordin, 2007).
Materialet bestar av 8 texter med efterféljande fragor, pa vilka testpersonen svarar med
skriftliga svar. Dessa svar ger ett matt pa formagan att ta en annan persons perspektiv.
Dock kraver inte alla fragor denna férmaga utan materialet innefattar &ven rena
innehallsfragor som mater lasforstaelse. Svaren beddmdes med hjélp av rattningsguide.
Resultaten jamfordes med resultat for en referensgrupp fran ett projektarbete vid
Enheten for Logopedi vid Géteborgs Universitet anvandes (Abrahamsson, Bengtsson &
Kraft, 2010). ToM-texterna fick endast lasas en gang for att efterlikna ett vardagligt
samtal dar information endast ges en gang. De administrerades med fdljande
instruktioner: “Lds igenom texterna och forsok svara pd fragorna pd sidan efter. Ibland
star svaret i texten, men oftast behover du gissa dig tills svaret utifran textinnehallet.
Det ar viktigt att det framgar av ditt svar vilken slutsats du har dragit. Texterna far
bara ldsas igenom en gdang.”

Kartlaggning av andra paverkande faktorer hos personen med PS. De instrument som
anvandes for att undersoka andra formagor som tanktes kunna paverka
samtalsinteraktionen hos personerna med PS var Geriatric Depression Scale (GDS,
Yesavage, Brink, Rose & Lum, 1983 modifierad av Gottfries, Noltorp, Norgaard,
Holmén, & Hogstedt, 1997), Token test (de Renzi & Vignolo, 1962 i svensk bearbetning
av  Apt, 2008) FAS-ordflédestest, djur- och verbflodestest samt en
forstaelighetsbedémning.

GDS ar ett sjalvsvarsformuldar som identifierar depression bland &ldre. Formularet
bestar av tva sidor med fragor om allmén hélsa och véalbefinnande. Den ena sidan bestar
av 20 ja- och nej-fragor som ror personen med PS valbefinnande som de sjélv ska fylla
i, vid behov med hjalp av den narstaende. Den andra sidan bestar av samma 20 fragor
men stallda sa att den narstadende ska fylla i hur den uppfattar att personen med PS
upplever det. Exempel pa fraga fran GDS ar; “Har du gett upp manga aktiviteter och
intressen?” respektive ”Har din ndrstdende gett upp mdnga aktiviteter och intressen?”.
Varje svar som indikerar depression ger 1 poang. 0-5 podng innebéar att depression &r
osannolik, 6-20 poéng innebdr att det finns misstanke om depression.

Token test bedomer testpersonens formaga att forstda och folja instruktioner.
Testmaterialet bestar av 20 plastbrickor i olika farger, former och storlekar.
Testpersonen ombeds gora olika forflyttningar med plastbrickorna och maste utféra
dessa forflyttningar i samma ordning som testledaren sager dem. Vid réttning anvéndes
testmanualen som végledning.

Ordflodestest for bade fonologiskt och semantiskt ordflode anvandes for att mata
ordmobiliseringsformaga vilket innefattar bade sprakliga formagor samt exekutiv
funktion. Det fonologiska ordflodet méattes med FAS ordflodestest som mater antal ord



som deltagaren kan mobilisera under en minut som bdrjar med bokstdverna F, A
respektive S. Det semantiska ordflodet mattes med djurflodestest och verbflodestest. Pa
dessa test ska deltagaren under en minut sdga sa manga djur respektive verb som
mojligt. For rattning och beddmning anvandes rattningsprocedur och normer fran
Tallberg och medarbetare (2008).

Forstaeligheten for personen med PS bedémdes genom att tva logopedstudenter fick
beddma en sekvens av filmat spontantal vilket motsvarar ca 100 ord. Lyssnarna fick se
och hora talmaterialet tva ganger, men fick pausa si manga ganger de Vville.
Anledningen till att de fick lyssna tva ganger var for att de skulle hinna transkribera alla
ord de uppfattade. De transkriberade det de horde ortografiskt. Sen raknades andelen
korrekt uppfattade ord ut baserat pa ett facit som forfattarna gjort och resultatet blev ett
matt pa forstaelighet berdknat i procent uppfattade ord. Detta med stod i Schiavetti
(1992) som farordar forstaelighetsbedomning pa ratio level, dvs. procent uppfattade ord.

Deltagare och fallbeskrivningar

Deltagarna i studien var tre dyader bestdende av personer med PS och deras
narstaende. Deltagarna rekryterades via Parkinsonféreningen i  Goteborg.
Inklusionskriterier for deltagarna med PS var att de bodde i hemmet eller pa ett
kommunalt boende och hade en diagnostiserad PS. Exklusionskriterier for alla deltagare
var att det inte skulle ha ndgon syn- eller horselnedsattning som ej kunde kompenseras
for med hjalpmedel. Alla namn och yrken i beskrivning av deltagarna &r fingerade.

Dyad 1. Dyad 1 bestod av Per-Olof 76 ar, som har haft PS i 13 ar, och hans hustru
Alice 73 ar. Bada ar hogskoleutbildade och arbetade tidigare som lakare respektive
audionom. Paret har levt ihop sedan 49 ar tillbaka. Per-Olof har ingen syn eller
horselnedsattning. Alice har ingen horselnedsattning, men anvander glaségon.

Alice rapporterade i ett frageformular hur kommunikationen mellan henne och Per-
Olof fungerade i olika situationer respektive hur kommunikationen hade foréndrats i
och med sjukdomen. Alice uppgav att Per-Olofs formaga att uttrycka basala behov och
efterfraga vardagliga saker fungerade val samt att dessa formagor var mycket viktiga.
Att uttrycka ny information uppgavs vara nagot svarare och da speciellt att verbalt
uttrycka ny information i fullstindiga meningar. VVad galler uppmarksamhet och andra
kommunikativa férmagor formedlade Alice att det var svart for Per-Olof att beratta en
historia som foljde en logisk form samt att det kunde vara svart att uttrycka sin asikt for
andra. Det kunde ocksa vara besvarligt att folja enkla instruktioner. | medel skattades de
olika formagorna vara ganska viktiga i vardagen. Alice uppgav att Per-Olof i samtal ofta
letade efter ord eller sa fel ord. Han anvidnde dven ord som “det”, “han”, och “hir” utan
att Alice visste vad han avsag att referera till. | samtal begransade han sina inlagg till
korta svar och tog langa pauser eller stannade upp mitt i en mening, vilket kunde gora
att han tappade traden. Det forekom aven att han avbrot andra i samtal. Nar Per-Olof
forde in ett nytt samtalsamne kunde bytet komma plotsligt vilket gjorde att det var svart
att se hur det hangde ihop med tidigare samtalsamne. Per-Olof hade svart att uttala ord
tydligt och talet var tyst och monotont. Hon uppgav dven att formagan att kommunicera
fluktuerade. Alice skrev i en 6ppen fraga kring vad som paverkade kommunikationen,
att Per-Olof hade vissa koncentrationssvarigheter, var orolig, hade svart att sitta stilla en
langre stund och att hans intresse ofta ”svalnade” i en samtalsinteraktion.
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Dyad 2. Dyad 2 bestod av Sture 76 ar, som har haft PS i 5 ar, och hans hustru Anna 75
ar. Sture har en utbildning motsvarande gymnasium, sammanlagd skoltid 9 ar, och
arbetade tidigare som konsulent. Aven Anna har en utbildning som motsvarar
gymnasium med en sammanlagd skoltid pd 9 ar och arbetade tidigare som
underskoterska. Paret &r gifta och har levt ihop sedan manga ar tillbaka. Sture har en latt
horselnedsattning men anvander ej horhjalpmedel. Anna har ingen hdérselnedsattning.
Bade Sture och Anna anvander glaségon.

Anna uppgav i frageformularet, som efterfragade Stures kommunikativa formaga, att
hans féormaga att uttrycka basala behov, efterfraga vardagliga saker och uttrycka ny
information fungerade utmarkt. Stures uppmaéarksamhet och andra kommunikativa
fardigheter fungerade dven de utmarkt och Anna skattade alla dessa férmagor som
extremt viktiga. Anna meddelade att de svarigheter hon sag, lag i att Sture i samtal
kunde ge respons som ej var adekvat, fortsatte prata om ett &mne en langre tid eller
ibland glomde vad man pratade om. Vidare uppgav hon att han hade svart att uttala
orden klart och tydligt, talade tystare och mer monotont, samt att aterkoppling i form av
huvudrorelser och korta yttranden hade minskat. Hon uppgav dessutom att han hade
svarare att lasa mellan raderna. | en 6ppen frdga om vad som har haft mest negativ
inverkan pa Stures formaga att kommunicera, uppgav hon de flesta av de svarigheterna
som hon tidigare uppgivit, men lade &ven till andra saker som paverkade
kommunikationen. Hon uppgav att Stures humor, och trétthet kunde ha en negativ
inverkan samt att han var mer rastlos an tidigare. Hon trodde dven att aldersrelaterade
nedsattningar, sdsom nedsatt horsel kunde paverka kommunikationen negativt.

Dyad 3. Dyad 3 bestod av Lars 79 ar, som har haft PS sedan 18 ar tillbaka, och hans
hustru Gudrun 73 ar. Lars har en utbildning motsvarande gymnasium och arbetade
tidigare som arbetsledare vid byggarbeten. Gudrun har en grundskoleutbildning och
arbetade tidigare som receptionist. Paret ar gifta och har levt ihop sedan 49 ar tillbaka.
Lars har en latt horselnedséattning men anvéander ej horhjalpmedel. Bade Lars och
Gudrun anvénder glasdgon.

Gudrun uppgav att Lars formaga att uttrycka basala behov, efterfraga vardagliga saker
samt att uttrycka ny information fungerade utan problem och skattade dessa formagor
som mycket viktiga. Lars uppmarksamhet och andra kommunikativa fardigheter
fungerade ndgot samre och huvudsakliga svarigheter kunde sagas vara att beratta en
historia som fdljer en logisk form, att korrekt besvara fragor samt att folja enkla
instruktioner. Dessa fardigheter skattades ocksd som mycket viktiga. Gudrun uppgav
vidare att Lars i samtal letade efter ord, sager fel ord, hade svart att forsta vad Gudrun sa
och gav inadekvat respons pa fragor. Vidare fanns problem med initiering av tal och
svarslatenser. Han gav korta eller enstaviga svar och utelamnade viktiga detaljer i en
berattelse. Andra svarigheter hon meddelade var problem med sjalvkorrektion, att forsta
poangen med ett skamt, att han tappade traden, upprepade sig och glémde bort vad de
pratade om. Gudrun tog &ven upp att han talade tyst och hade mindre huvudrorelser for
att uttrycka nagot. Hon beskrev till sist att formagan att kommunicera fluktuerade.

Tillvagagangssatt
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Datainsamling. Datainsamlingen bestod i att forfattarna akte hem till varje dyad tolv
ganger for att genomfora testning, videoinspelning av vardaglig samtalsinteraktion samt
att ge samtalstraning till den narstaende. Varje traff varade i ca 1,5 — 2 h.

Datainsamlingen skedde i fyra faser; datainsamling innan intervention (fas 1),
intervention (fas 2), datainsamling efter intervention (fas 3) och uppféljning (fas 4).

Fas 1 pagick under tva veckor. Efter denna forsta datainsamling tittade forfattarna
under en vecka pa den inspelade samtalsinteraktionen mellan personen med PS och den
narstaende och plockade ut exempel som senare skulle komma att belysas i
kommunikationstraningen. Fas 2, interventionen, strackte sig over tre veckor dér
forfattarna traffade dyaderna en gang per vecka. Fas 3 strackte sig éver tre veckor direkt
efter interventionsfasen, och Fas 4 over tva veckor, nio veckor efter intervention. En
Oversikt vilka beddmningsinstrument som anvandes i respektive fas ses i tabell 5. Med
undantag av ToM-texterna administrerades alla test pa ett standardiserat sétt enligt
testmanualerna. Beddmning med Token-test och ordflodestestningen videofilmades for
beddmning av interbedémareliabilitet. Vid inspelning av vardaglig samtalsinteraktion
fick deltagarna instruktionerna att prata om vad de ville under ca 15 minuter. En av
forfattarna startade filmkameran och lamnade sedan paret ensamma.

Tabell 5.

Oversikt datainsamling - instrument som anvandes vid respektive tillfalle i de fyra
faserna, inklusive intervention och videoinspelning.

Fas 1 2 3 4
Tillfalle 1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3
Instrument
X X FOQ! + BSF?
X cwi®
X ToM-texter
X Tornet
X X X COAST*/ carerCOAST
X X X GDS®
X X X Ordfléde
X X X Token test
Intervention
X X X SPPARC®
X X X X X X X X X X X X Videoinspelning

'Functional Outcome Questionnaire in Aphasia, “Beddming av Férandring i Samtalsinteraktion, >Color Word
Interference, “Communication After Stroke scale, SGeriatric Depression Scale, °Supporting Partners of People with
Aphasia in Relationships and Conversation

Intervention. Interventionen med SPPARC innefattade att forfattarna och de
narstaende samtalade, spelade rollspel och tittade pa videofilmad samtalsinteraktion
mellan den narstaende och personen med PS samt med for deltagarna okanda personer.
Detta med syfte att dels hitta de svarigheter paret upplevde paverkade deras
samtalsinteraktion, dels for att hitta och proéva strategier for att 6verbygga de upplevda
svarigheterna. Under interventionens gang fick deltagarna skrivna stenciler med samma
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information som togs upp muntligt, samt gavs hemuppgifter. Vad som togs upp vid
varje interventionstillfalle kan ses i bilaga 2.

Malet med intervention for dyad 1 var att medvetandegora och diskutera kring hur
sjukdomen hade kommit att paverka parets samtalsinteraktion. De huvudsakliga
problemen i interaktionen var att Per-Olof har en odistinkt artikulation, tyst tal,
ordfinnadesvarigheter samt minnesproblematik. Strategier som forstarktes i traningen
var i forsta hand att ta sig tid att lyssna, att be Per-Olof prata med en starkare rost, att
forsoka hjalpa honom att inte tappa traden genom att styra tillbaka till &mnet. Traningen
belyste dven vikten av att ge tid till den narstaende att l6sa ett problem sjélvstandigt och
att inte stélla testfragor.

Malet med intervention for dyad 2 var att se pa kommunikation utifran de svarigheter
som kan intraffa nar man har PS och hur man kan undvika dessa. Da de i studiens
dagslage inte upplevde sa stora svarigheter lades aven fokus pa eventuella problem som
skulle kunna uppsta i framtiden. De problemkallor som férekom var svarigheter att tala
i miljéer med bakgrundsljud, svart att tala med varandra fran olika rum, Stures ibland
tysta tal och svarigheter nar Anna pratade for fort. De strategier som belystes var att
paverka miljofaktorer sa som att inte ha buller och brus i bakgrunden som TV och radio
nar man pratar, vara i samma rum nar man samtalar och att tala langsamt.

Malet med intervention for dyad 3 var till en borjan att samtala kring kommunikation
och PS i stort for att medvetandeg6ra hur sjukdomen paverkat parets kommunikation.
De huvudproblem som tog upp var att Lars hade ett tyst tal, ett snabbt taltempo och
odistinkt artikulation. Ytterligare forsvarande faktorer var att Lars ej aktivt forsokte
reparera problem som uppstod utan gick vidare i samtalet. | traning belystes strategier
sasom att ge mycket tid, att stilla fragor och att styra tillbaka till det aktuella
samtalsamnet. Vidare behandlade traningen strategier s som att forsoka uppmuntra
Lars att stélla fragor nar han ej hanger med i samtalet.

Databearbetning och statistisk analys

Tio minuter av varje inspelad samtalsinteraktion analyserades med MPC och MCS av
externa beddmare. Beddmarna var tranade i att anvanda analysmetoden, men visste inte
om i vilken fas, eller vid vilket tillfalle under faserna, inspelningarna var hdamtade. Alla
filmerna fran fas 1 och fas 3, samt en film per dyad frdn fas 2 bedémdes av tva
logopedstudenter pa termin 6 pa logopedprogrammet i Goteborg. Filmerna fran fas 2
och fas 4 bedémdes av en tredje bedomare, en erfaren neurologoped.
Logopedstudenterna och neurologopeden hade innan bedémning samtranat i 11 timmar.
Logopedstudenterna bedomde filmerna var for sig och gjorde sedan en
konsensusbedémning. De tre filmerna fran fas 2, som bade logopedstudenterna och
neurologopeden beddémt lag till grund for berakning av interbedomareliabilitet dem
emellan. Inter- och intrabedomarreliabilitet berdknades med Intraclass Correlation
Coefficient (ICC) anpassat till single measure two-way mixed model.
Interbedémarreliabiliteten var genomgaende mycket god, om &n nagot samre for skalan
som bedomer SP dn den som bedomer PKS. Interbedomarreliabiliteten mellan
konsensusbeddmningen och neurologopeden var 0.91 fér MPC och 0.86 for MSC.
Interbedomarreliabiliteten mellan de tva logopedstudenterna var 0.92 for MPC och 0.91
for MSC. Intrabeddmarreliabilitet bedémdes endast for neurologopeden som bedémde
ca 17 % av filmerna fran fas 2 och fas 4 tva ganger. Denna var 0.99 for MPC och 0.96
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for MSC. For berdkning av interbedomarreliabilitet for Token test och ordflode
bedomdes en tredjedel av materialet av tva externa bedémare. For Token test var
interbedémarreliabiliteten 0.98 mellan testledaren och bada bedomarna. For ordflode
var interbedomarreliabiliteten 0.97 mellan testledarna och den ena bedémaren och 0.98
mellan testledarna och den andra bedémaren. For forstaelighetsbedémningen
beraknades interbedomareliabilitet, mellan de tva bedémarna, pa allt analyserat
material, denna var 0.97. Samtliga utrékningar gjordes i SPSS 19.

MPC och MSC har inga riktlinjer for hur manga skalsteg som motsvarar en
betydelsefull forandring. | denna studie har ett halvt skalsteg tolkats som en viss
indikation men ej som en betydelsefull forandring. Ett skalstegs skillnad eller mer
varderas som att férandring skett.

D4 skillnaden mellan MPC/MSC A och MPC/MSC B vid samma tillfalle aldrig
skiljde sig mer en ett skalsteg rdknades ett medelvérde for varje tillfalle ut for att tydligt
visuellt kunna redovisa resultatet i ett linjediagram.

Forskningsetiska dvervaganden

Studiens upplagg har granskats och fatt godkéant av en etisk granskningskommitté. Vid
det forsta tillfallet i fas 1 informerades deltagarna muntligt och skriftligt om studien,
och lamnade skriftligt medgivande. Deltagarna informerades om att deras deltagande
var frivilligt, att de fick avbryta sitt deltagande och att de ar anonyma. Anonymitet
innebar vidare att namn och yrke i uppsatsen ar fingerade.

Resultat
Dyad 1. Per-Olof och Alice

Upplevd forandring i kommunikationen. Mellan Per-Olof och Alice sags en
diskrepans i resultatet mellan hur de upplevde att kommunikationen fungerade vilket
kan avlasas i figur 4. Alice skattade innan intervention i COAST genomgaende minst ett
skalsteg lagre an Per-Olof pa fragorna. Den fraga dar parets svar skiljde sig at mest
rorde hur bra det gick for Per-Olof att folja med nér Alice byter samtalsémne. Per-Olof
tyckte att det gick ganska bra medan Alice ansag att det gick med stor svarighet.

Efter intervention skattade bade Per-Olof och Alice kommunikationen till ett hogre
varde an innan intervention. Per-Olof uppfattade att det da gick lattare att forsta
information fran Alice och att det var annu lattare att folja med nar Alice bytte
samtalsamne. Per-Olof tyckte dessutom att Alice i hogre grad kunde paverka
kommunikationen positivt efter intervention. Alice upplevde i likhet med Per-Olof att
det var lattare for honom att félja med nér hon bytte samtalsémne efter intervention.
Dessutom ansag Alice att Per-Olofs kommunikation fungerade battre efter intervention
och att hans nedsatta kommunikationsformaga hade en mindre negativ inverkan i
vardagen.

Vid uppfoljning tyckte Per-Olof att hans kommunikation hade gatt fran att fungera
med lite svarighet till att fungera ganska bra samt att hans nedsatta
kommunikationsformaga inte hade lika stor negativ inverkan som tidigare. Vid
uppfoljning uppfattade dock Alice en nedgang i jamférelse med direkt efter
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intervention. Hon ansag att Per-Olof under den senaste veckan har haft svarare att
smaprata med henne samt att hans kommunikation den senaste tiden fungerat nagot
samre.

60 e e P —e&— Per-Olof
i —B- - Alice

COAST i %
a1
o
\

fore efter uppfdljning

Figur 4. Per-Olof och Alice resultat i COAST och Carer-COAST i respektive fas.

Observerad forandring hos Alice och Per-Olof. Alice férmaga att tillskriva kompetens
(MSC A) till Per-Olof, och pa sa satt stodja samspelet, bedomdes innan och under
intervention ske pa ett tillrackligt adekvat sétt, medelvarde 2, vilket kan ses i tabell 6.
Efter intervention gick denna formaga ner ett halvt skalsteg till 1,5 i medelvarde. Alice
formaga att tillskriva Per-Olof kompetens beddmdes dock vid uppféljning ha gatt upp
ett och ett halvt skalsteg vilket gav ett medel pa 3. Detta betydde att Alice da tillskrev
Per-Olof kompetens pa ett bra satt. Nar det kommer till Alice formaga att lyfta fram
kompetens (MCS B) hos Per-Olof bedémdes att Alice innan intervention ibland anvénde
tekniker for att lyfta fram kompetens vad galler forstaelse eller uttrycksférmaga,
medelvarde 2. Detta géllde aven under interventionsfasen. Efter intervention gick denna
formaga upp ett halvt skalsteg till medel 2,5, och fortsatte att ga upp annu ett halvt
skalsteg till 3 vid uppfdljning. Alice anviande da ofta tekniker for att lyfta fram
kompetens vad galler forstaelse eller uttrycksformaga.

For Per-Olof urskiljdes ingen skillnad i sampel (MPC A) efter intervention i
jamforelse med innan. | bada faserna bedomdes han géra tydliga forsok att vara delaktig
i samtalet, med ett medelvéarde pa 2. Vid uppféljningen skattades samspelet fungera
battre, medelvarde 3, vilket innebdr att han ofta tar ansvar for sitt eget deltagande i
samtalsinteraktionen. Vad géller dverforing (MPC B) sags en nedgang fran medelvarde
2,5 innan intervention till 2 efter intervention och vid uppféljning vilket innebdr att han
ibland anvander verbala eller icke-verbala medel eller hjalpmedel for att interagera.

Figur 5 visar den fluktuation som kunde iakttas i resultatet.

Tabell 6.

Per-Olofs och Alice resultat for MSC A & B och MPC A & B for varje tillfalle och
medelvarde (M) for varje fas.

Dyad 1. Per-Olof & Alice Fas 1 Fas 2 Fas 3 Fas 4
Tillfalle Tillfalle Tillfalle Tillfalle
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

MSC A Tillskriva kompetens 3 1,5 2 2 2 2,5 2 15 15 3 3,5 3
M 2 M 2 M 15 M 3

MSC B Lyfta fram kompetens 2,5 2 15 25 2 25 25 2 25 25 4 2,5
M 2 M 2 M 2,5 M3
MPC A Samspel 25 25 15 3 3 25 25 2 2 3 4 2
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) M2 M3 M2 M3
MPC B Overforing 3 25 15 25 2 25 2 2 15 2 3 15
M25 M25 M2 M2
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Tillfallen

Figur 5. Medelvarde for MSC (A+B) och MPC (A+B) for Alice och Per-Olof vid varje
tillfalle.

Andra paverkande faktorer for Alice och Per-Olof. P& det kognitiva testet Tornet Iag
Alice inom normalvariation for antal korrekt genomférda uppgifter (9/19 skalpoéng),
forflyttningsprecision (11/19 skalpoang) och for regelbrott (10/19 skalpoang). Pa
genomsnittlig tidsatgang per forflyttning 1ag hon tre standarddeviationer (SD) under
medel (2/19 skalpodng), men inom normalvariation for genomsnittlig tidsatgang for
forsta forflyttningen (9/19 skalpoang). Pa CWI lag Alice inom normalvariation pa den
del som mater inhibering och vaxling (13/19 skalpoang), men tre SD dver medel pa den
del som mater inhibering (17/19 skalpoang). Att ligga 6ver normalvariation pa
inhibering i CWI &r en indikation pd nedsattning. Antal fel pd dessa delar var inom
normalvariation. Alice fick 10/17 poéang pa den del som testade féormagan att ta en
annan persons perspektiv i ToM-texterna, vilket ar en SD under medel.

| Per-Olofs resultat pa Token test sags en ojamn prestation med varden som varierar
mellan 26-175/261. Dock bor noteras att testledaren avbrot testningen vid det forsta
tillfallet p.g.a. trotthet hos PKS. Resultat for Token test, ordflodesmatningarna och
forstaelighetshedomningen ses i tabell 7. Vad géller FAS-ordflodestest sags dven har en
ojamn prestation med varden mellan 14-28 ord. Gallande Djurfléde- och Verbflodestest
lag vardena mellan 3-6 ord. Samtliga matvarden ligger under normalvariation for Per-
Olofs alders- och utbildningsgrupp. Per-Olofs forstaelighet sdgs variera mellan 53-76
%.

Tabell 7.

Per-Olof resultat for Token test, ordflodesmatningar och forstaelighet.

Per-Olof Fore Efter Uppféljning

Token-test 26/261 (avbrot) 175/261 137/261
Cut-offpoéng: 253/261

FAS-ordflode 28 ord 14 ord 16 ord
Norm: 42,3 + 10,6

Djurflode 6 ord 4 ord 5ord
Norm: 20,9 +7,1

Verbflode 3ord 4 ord 4 ord
Norm: 18,1 + 6,0

Forstaelighet 75 % 53 % 76%
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De métvarden som &r fetmarkerade for Token test och ordflédesmatningar ligger under normalvariation
baserat pa kon, alder och utbildning.

| skattning av Per-Olofs valbefinnande sags en diskrepans i uppfattning inte endast
mellan Per-Olof och Alice, utan &ven inom Per-Olofs egna skattningar. Per-Olof
skattade i Geriatric Depression Scale (GDS) innan intervention sitt valbefinnande till
3/20, medan Alice skattade hans valbefinnande till 11/20. Denna skillnad i uppfattning
sags dock ej i de resterande skattningarna pad GDS da paret efter intervention och vid
uppfoljning bada skattade varden mellan 4-5/20.

Dyad 2. Sture och Anna

Upplevd forandring i kommunikationen. Sture och Anna skattade innan intervention
kommunikationen till varden som endast skiljde sig at nagra procent vilket tyder pa en
samstammighet kring hur kommunikationen fungerade, vilket kan ses i figur 6.

Efter intervention tyckte Anna att det gick lattare for Sture att forsta information fran
henne och att han lattare kunde folja med nar hon bytte samtalsémne. Dessutom sag hon
en forbattring i Stures kommunikation samt att hans nedsatta kommunikationsformaga
hade en mindre negativ inverkan pa deras vardag an tidigare. Anna ansag ocksa att hon
kunde paverka kommunikationen positivt i hogre grad efter intervention. Sture upplevde
ingen mérkbar forandring i kommunikationen efter intervention men tyckte att det vid
uppfoljning gick lattare att kommunicera med Anna och forsta information fran henne.
Anna upplevde vid uppfoljning att det under den senaste tiden varit svarare for Sture att
forsta information fran henne, att folja med nar hon byter samtalsémne samt att hans
nedsatta kommunikationsformaga hade en mer negativ inverkan i vardagen. Anna
upplevde det dven svarare for henne att paverka kommunikationen positivt i jamforelse
med efter intervention.

100
920
80 e | -
28 —e— Sture

40 —B- - Anna
30
20

10
0 T T

fore efter uppfdljning

COAST i %

Figur 6. Stures och Annas resultat i COAST och Carer-COAST i respektive fas.

Observerad forandring hos Anna och Sture. Annas férmaga att stodja samspelet med
Sture genom att tillskriva (MSC A) och lyfta fram kompetens (MSC B) bedémdes i alla
faser konstant ligga i medel ett halv skalpoang fran maxvarde 3,5 eller pA maxvarde 4
vilket ses i tabell 8 och illustreras visuellt i figur 7. Detta betyder att Anna tillskriver
Sture kompetens pa ett bra sitt genomgaende. Hon anvéander ofta eller mycket ofta
tekniker for att lyfta fram hans kompetens och &r tekniskt skicklig.

For Sture skedde endast en liten forandring i MPC efter intervention. Medelvérdet for
overforing (MPC B) skattades i bada faserna i medel till 3,5 medan samspel (MPC A)
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forandrades fran 3 till 3,5. Detta innebar att han bade innan och efter intervention ofta
tog ansvar for sitt eget deltagande i interaktion och ofta visade férmaga att forsta och
overfora innehall. Vid uppfdljning bedémdes Stures samspel ha ett medelvérde pa 4
vilket innebér att han var fullstandig och adekvat i samtal. Medelvérdet for verforing ar
konstant pa skalsteg 3,5 dven vid uppféljning. Alla tillfallena for bada delskalorna
skattades mellan skalsteg 3 och 4.

Tabell 8.

Anna och Stures resultat for MSC A och B och MPC A och B for varje tillfalle.

Dyad 2. Sture & Anna Fas 1 Fas 2 Fas 3 Fas 4
Tillfalle Tillfalle Tillfalle Tillfalle
1 2 3 1 2 3 1 2 3 1 2 3

MSC A Tillskriva kompetens 3 35 35 4 3 4 3 35 35 4 35 3

M ‘3,5 M 3,5 M ’3,5 M 3,5
MSC B Lyfta fram kompetens 35 35 35 35 35 35 3 35 35 35 4 4
M 3,5 M 3,5 M 3,5 M 4
MPC A Samspel 35 35 35 4 4 4 3 3 35 4 4 4
) M 3,5 M 4 M 3 M 4
MPC B Overféring 35 35 35 3 4 35 35 35 35 3 4 4
M 3,5 M 3,5 M 3,5 M 3,5
4 L —
3,5 4?.—%.‘7@7
3
2’2 —&— MSC Anna
15 —B— MPC Sture
1
0,5
0

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
Tillfallen

Figur 7. Medelvardet for MSC (A+B) och MPC (A+B) for Anna och Sture vid varje
tillfalle.

Andra paverkande formagor hos Anna och Sture. Pa det kognitiva testet Tornet lag
Anna inom normalvariation for antal korrekt genomforda uppgifter (12/19 skalpoéng),
regelbrott (11/19 skalpoang), genomsnittlig tidsatgang per forflyttning (11/19
skalpoang) och forflyttningsprecision (10/19 skalpodng). Pa genomsnittlig tidsatgang
for forsta forflyttningen 1ag hon en SD 6ver medel (14/19 skalpoang). Pa de delar i CWI
som mater inhibering och inhibering och véxling lag Anna pa skalpoang 1 pa bada
vilket motsvarar tre SD under medel. Dock hade Anna svart att urskilja gront och blatt
vilket gor att tidsatgangen 6kar och ger en lagre poang. Antal fel pa dessa betingelser ar
inom normalvariation. For delen lasa fargnamn, dar inga farger forekommer, lag Anna
en SD over medel. Anna fick 11/17 poang pa den del som testade inferens i ToM
texterna, vilket & inom normalvariation.

| Stures resultat sags for Token test en prestation med varden mellan 250-256/261.
Den forsta matningen lag precis under cut-offvardet medan de dvriga tva lag strax éver.
Resultat for Token test, ordflodesmatningarna och forstaelighetsbedomningen ses i
tabell 9. Vad galler FAS-ordflodestest sags resultaten variera mellan 16-20 ord, vilket
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ligger just i granslandet for normalvariation. Tva av tre méatningar faller under gransen
for normalvariation. Géllande Djurflode- och Verbflodestest var alla varden inom
normalvariation. Stures forstaelighet uppskattades ligga mellan 79-80 % genomgaende.
Tabell 9.

Stures resultat for Token-test, ordflédesméatningar och forstaelighet.

Sture Fore Efter Uppfdljning

Token-test 250/261 253/261 256/261
Cut-offpoéng:253/261

FAS-ordflode 20 ord 17 ord 16 ord
Norm: 29,1 £11,0

Djurflode 16 ord 15 ord 25 ord
Norm: 16,3 £ 5,8

Verbflode 14 ord 11l ord 11 ord
Norm: 10,6 + 4,7

Forstaelighet 80 % 79 % 80 %

De métvarden som &r fetmarkerade for Token test och ordflédesmétningar ligger under normalvariation
baserat p& kon, alder och utbildning.

Paret var relativt eniga i uppskattning av Stures vélbefinnande. Sture skattade sitt
vélbefinnande till varden (5-6/20) precis i grénslandet for vad som tolkas som en
indikation pa depression under alla faser. Anna skattade Stures valbefinnande innan
intervention till 3/20, efter till 6/20, och vid uppfoljning till 8/20.

Dyad 3. Lars och Gudrun

Upplevd forandring i kommunikationen. Lars och Gudruns uppfattning kring hur
kommunikationen fungerade innan intervention skiljde sig at vilket kan ses i figur 8.
Det som foranledde denna diskrepans var att Lars uppfattade att han kunde hédnga med
ganska bra nar Gudrun bytte samtalsamne, medan Gudrun anség att detta gick med stor
svarighet.

Gudrun tyckte dock att det efter intervention gick mycket lattare for Lars att folja med
nar hon bytte samtalsdmne i jamférelse med innan intervention. Lars uppfattade ingen
forandring i kommunikationen efter intervention, men upplevde vid uppféljning att det
var svarare att félja med nar Gudrun bytte samtalsimne samt att hans nedsatta
kommunikationsformaga paverkade vardagen nagot mer under den senaste tiden.
Gudrun ansag att det vid uppfoljning var svarare att smaprata med Lars. Hon uppfattade
att hans kommunikation hade forsamrats och liksom Lars sdg hon att den nedsatta
kommunikationsformagan paverkade deras vardag i hogre grad &n tidigare. Hon tyckte
dessutom att hennes formaga att positivt pdverka kommunikationen hade gatt fran att
vara ganska bra till att vid uppféljning fungera med lite svarighet.
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Figur 8. Resultat for Lars och Gudrun i COAST.

Observerad forandring hos Gudrun och Lars. Gudruns formaga att stodja samspelet
genom att tillskriva (MSC A) och lyfta fram kompetens (MSC B) fungerade
genomgaende ganska bra vilket ses i tabell 10. Gudrun tillskriver ofta kompetens till
Lars innan och under intervention, medelvarde 3. Denna formaga sjonk dock i medel ett
halvt skalsteg till 2,5 efter intervention vilket holl i sig vid uppféljning. Gudruns
formaga att anvanda tekniker for att lyfta fram kompetens vad galler forstaelse eller
uttrycksformaga bedémdes genomgaende ligga mellan skalsteg 2 och 3. Det hogre
vardet betecknar da att hon ofta kan lyfta fram kompetens hos Lars, och det lagre vardet
betyder att det fungerar ibland.

Tabell 10.

Lars och Gudruns resultat for MSC A och B och MPC A och B for varje tillfélle.

Dyad 3. Lars och Gudrun Fas 1 Fas 2 Fas 3 Fas 4
MSC A Tillskriva kompetens 3 3 25 35 3 3 3 2 3 3 3 2
M 3 M 3 M 2,5 M 2,5
MSC B Lyfta fram kompetens 2,5 3 2 25 25 25 25 25 3 25 25 25
M 2,5 M 2,5 M 2,5 M 2,5
MPC A Samspel 2 3 2 2,5 2 1 2 2 15 2 1 1
) M25 M2 M2 M15
MPC B Overféring 3 3 2 2 1 1 25 15 2 1 1 1
M 2,5 M15 M 2 M1
4
35
° T T e
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Figur 9. Medelvérdet for MSC A och B och medelvéardet for MPC A och B for Gudrun
och Lars for varje tillféalle.
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For Lars syntes ingen storre fordndring i samspel (MPC A) eller éverforing (MPC B)
efter intervention vilket ses i tabell 10. Bada férmagorna skattades i medel ett halvt
skalsteg lagre efter intervention till ett medel pa skalsteg 2. Detta innebar att han gor
tydliga forsok att vara delaktig i samtalet och Lars formaga till samspel bedémdes vid
flera tillfallen ligga pa skalsteg 1 vilket innebar att han visar forsok att ta ett visst ansvar
for sitt eget deltagande i interaktionen men att han sallan anvander det stod som Gudrun
erbjuder. Detta skedde vid tva av tre tillfallen under uppfdljningen vilket sankte
medelvardet for den fasen till 1,5. Géllande 6verforing bedomdes denna formaga sénkas
fran medelvérdet 2,5 innan interventionen till 2 efter interventionen och ett medelvarde
pa 1 vid uppféljning. Skalsteg 2 innebér att han ibland anvéander verbala eller icke-
verbala medel eller hjalpmedel for att interagera och skalsteg 1 innebar att han visar viss
formaga att kunna forsta och overfora innehall, verbalt, icke-verbalt eller med
hjalpmedel.

Vid visuell inspektion av Gudrun och Lars resultat pA MSC respektive MPC i figur 9,
ses att kurvorna initialt foljs at. Fran och med utbildningsfasen ses Lars resultat pa MPC
sjunka medan Gudruns resultat pa MSC ligger kvar mellan skalsteg 2 och 3.

Andra paverkande faktorer hos Gudrun och Lars. Pa det kognitiva testet Tornet, 1ag
Gudrun inom normalvariation for antal korrekt genomférda uppgifter (9/19 skalpoéng),
regelbrott (11/19 skalpoéng) och forflyttningsprecision (11/19 skalpoang). For
genomsnittlig tidsatgang for forflyttning (5/19 skalpoang) och genomsnittlig
tidsatgangen per forsta forflyttningen (3/19 skalpoang) lag Gudrun tva respektive tre
SD under medelvardet. P& CWI lag Gudrun inom normalvariation pa den del som mater
inhibering och véxling (10/19 skalpodng), men tva SD dver medelvérdet pa den del som
mater inhibering (15/19 skalpoéng). Att ligga 6ver normalvariation pa inhibering i CWI
ar en indikation pa nedsattning. Antal fel pa dessa delar var inom normalvariation.
Gudrun fick 10/17 poang pa den del som testade inferens i ToM texterna, vilket ar en
SD under medel. For Lars ses i Token test en forsamring pa den sista matningen da han
i de tidigare tva fatt ett resultat mellan 240-241/261 och i den sista fick 220/261. Alla
dessa varden ligger under cut-offpodngen. Resultat for Token  test,
ordflodesmatningarna och forstaelighetsbedomningen ses i tabell 11. | FAS-
ordflodestest samt i Verbflodestest presterar Lars inom normalvariation pa samtliga
matningar. | Djurflodestest ses dock tva varden ligga utanfor normalvariation. Lars
forstaelighet bedoms ligga mellan 33-43 %.

Tabell 11.

Lars resultat for Token-test, ordflédesmatningar och f('jrstéelighet.

Lars Fore Efter Uppféljning

Token-test 240/261 241/261 220/261
Cut-offpoéng:253/261

FAS-ordflode 26 ord 26 ord 25 ord
Norm: 29,1 £11,0

Djurflode 8 ord 11 ord 7 ord
Norm: 16,3 +5,8

Verbflode 11 ord 8 ord 7 ord
Norm: 10,6 + 4,7

Forstaelighet 37 % 43% 33%

De métvarden som &r fetmarkerade for Token test och ordflddesmatningar ligger under normalvariation
baserat pa kon, alder och utbildning.
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| skattning av Lars valbefinnande sdgs en diskrepans inte endast mellan Lars och
Gudrun, utan ocksa inom Lars egna resultat. Lars skattade sitt valbefinnande till 13/20
innan intervention, till 4/20 efter intervention och till 5/20 vid uppféljning. Gudrun
skattade i sin tur Lars vélbefinnande till 18/20 innan interventionen, till 17/20 efter
intervention, och till 15/20 vid uppf6ljning.

Diskussion

Studiens syfte var att undersdka hur en modifierad form av SPPARC fungerar som ett
kommunikationstraningsprogram for narstaende till personer med Parkinsons sjukdom.
Studiens huvudsakliga resultat visade att 4 av 6 deltagare upplevde att
kommunikationen fungerade béttre efter intervention. De 6vriga tva, Sture och Lars,
skattade kommunikationen som ofdréndrad efter interventionen. Den forbéattring som
deltagarna upplevde kunde dock ej avlasas i bedémningen av dyadernas
samtalsinteraktion, dar resultatet ej visade nagon tydlig tendens i varken positiv eller
negativ riktning.

Vid uppfoljning nio veckor efter intervention uppfattade fortfarande Alice, Per-Olof
och Anna att kommunikationen fungerade battre dn innan intervention. Dessutom
upplevde dven Sture vid uppféljning en forbattrad kommunikation i jamforelse med
innan. Dock upplevde da Gudrun och Lars kommunikationen som samre &n innan
intervention. For Alice kunde den upplevda forbéattringen ses i samtalsinteraktionen. |
MSC A och B séags en okning pa ett skalsteg vid uppféljning i jamforelse med innan
intervention. Dock kunde ej den upplevda forbéattringen ses fér Per-Olof, Anna och
Sture. Gudrun och Lars uppfattade bada att kommunikationen vid uppféljning
fungerade samre &n innan intervention, vilket visas i skattning med MPC. For Lars ses i
MPC A vid uppfoljning en sankning pa 1 skalsteg och i MPC B en sénkning pa 1,5
skalsteg vilket tyder pa en forsamring pa bada dessa parametrar i jamforelse med innan
intervention.

Bryan och medarbetare anvande SPPARCs kommunikationstraningsprogram i en
studie dar dyader med personer med afasi och deras narstaende tranades i sina hem
(Lock, Wilkinson & Bryan, 2001b). De fann att personerna med afasi efter
samtalstraningen upplevde sig mindre paverkade av funktionsnedsattningen och att de
narstaende upplevde att de hade 6kade kunskaper om afasi. De narstaende upplevde
aven att formagan att kommunicera hade 6kat hos personen med afasi. Nar dyadernas
samtal analyserades med samtalsanalys (Conversation Analysis, Heritage & Atkinson,
1984) sags dock endast en forandring hos en tredjedel av dyaderna i den studien. Detta
tyder pa att det antingen framforallt ar upplevelsen av hur kommunikationen fungerar
som SPPARC paverkar eller att det &r svart att utlasa forandring i samtalsménster med
samtalsanalys eller med de skattningsskalor som anvénts i foreliggande studie.

Utdver svaren pa studiens fragestéllningar har andra noterbara fynd framkommit. Ett
noterbart fynd som sags i resultatet var en diskrepans mellan hur de nérstaende
uppfattade hur kommunikationen fungerade i jamforelse med hur personerna med PS
uppfattade det. Bade Alice och Gudrun skattade att kommunikationen fungerade samre
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an vad deras man angett. En parallell kan har dras till en studie av Coates och Bakheit
(1997) som sag att personer med PS kan undervardera eller vara omedvetna om sina
svarigheter. Det ar dock osékert om det & samma bakomliggande forklaring till den
skillnad i uppfattning som ses i denna studie, da den omnamnda studien fokuserar pa tal
och inte hela kommunikationsformagan. Det har &ven visats att den pragmatiska
formagan hos personer med PD skattas lagre av den narstaende an hos personerna med
PD sjalva (McNamara & Durso, 2003). | den studien tolkades dessa resultat bero pa en
bristande insikt hos personerna med PD i sina egna pragmatiska svarigheter.

En diskrepans i uppfattning mellan deltagarna sags aven i GDS dar de narstaende
oftast skattade att personerna med PS madde samre &n vad personerna med PS sjélva
skattade. Detta resultat ligger i linje med en studie som pavisade att narstaende ofta
beddmer den drabbade personens livskvalitet som samre an patienten sjélv gor (Novella
et al., 2001). Samma studie visade &ven att samstdmmigheten sjonk i och med
demensutveckling. Att deltagarna i denna studie har en demensutveckling ar ej formellt
bedomd. Men bade Alice och Gudrun rapporterar att Per-Olof och Lars har svarigheter
med minne och uppmarksamhet. Det kan ténkas att en demensutveckling kan bidra till
en bristande sjukdomsinsikt och att personen med PS da inte uppfattar sina svarigheter i
lika stor utstrackning som den narstaende. Ett fynd som var mer forvantat var
fluktuation i prestation hos personen med PS. Fluktuation sags i Per-Olofs resultat pa
ordflédesmatning, Token test och forstaelighetsbedomning. Denna fluktuation sags
aven i Per-Olofs resultat pA MPC. Nar Alice och Per-Olofs resultat pA MSC och MPC
jamfordes sags en liknande fluktuation i formagorna hos bada dvs. nar Per-Olofs
formaga till deltagande sjonk, sjonk dven Alice formaga att stodja samtalet. Fran detta
samband kan en parallell dras till Kagan (1998) som pratar om conversational
partnership, dvs. ett gemensamt ansvar for kommunikationen. Nar den enes formaga
minskar okar saledes kraven pa den andre att stodja upp samtalsinteraktionen. Att Alice
och Per-Olof foljer varandra sa val i MSC och MPC kan med utgangspunkt i denna
forskning tyda pa att Alice och Per-Olof bada fluktuerar i formagan att uppréatthalla
detta gemensamma ansvar. En lika tydlig fluktuation sags inte hos de andra dyaderna.
For Lars sags daremot tecken pa forsamring. Bade Lars och Gudrun beréttade for
forfattarna att Lars under perioden de deltagit i studien blivit fysiskt sémre, vilket &ven
paverkade kommunikationen negativt. Denna forsamring kan avlasas i svaren pa
COAST i hur kommunikationen fungerar och Lars presterar dven samre pa Token test,
forstaelighet och ordfldde. Detta sags aven i observation av samtalsinteraktion dar hans
deltagande beddmdes vara lagre efter intervention och vid uppféljning. Dock ses
Gudruns formaga att stodja Lars, ej folja Lars formaga till deltagande i samtal, vilket
sags hos Alice och Per-Olof. Gudrun stodjer genomgaende Lars val och kan pa sa satt
sdgas ta ett stort ansvar for att uppratthalla parets interaktion. En mer stabil prestation
sags daremot hos Anna och Sture. Detta par karaktariserades av samstammighet och
stabilitet i testprestationer. Annas formaga att i samtalsinteraktion stodja Sture genom
att tillskriva och lyfta fram kompetens bedémdes genomgaende fungera mycket bra. Pa
samma satt bedomdes aven Stures formaga till deltagande genom samspel och
Overforing vara hdg och stabil. Dock bor ndmnas att Sture var tidigare i
sjukdomsforloppet och annu inte hade sa stora svarigheter. Sammanfattningsvis
uppvisar de tre dyaderna tre olika profiler.

Da studien var en explorativ multiple case study har den avsett att titta pa hur den
omnamnda interventionsmodellen fungerar for tre dyader. Detta beskrivs av Robey och
Shultz (1998) som forskning tillhérande fas 2 i den “’standardmodell” som hélso- och
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sjukvard anvant den senaste trettio aren kring metoder for intervention. Denna modell
delar upp forskningen i fem faser vilka beskriver hur, och i vilken ordning forskningen
bor fortskrida. Fas 2 bestar av fallstudier och sma gruppexperiment, dar ingen yttre
kontrollgrupp kravs. En av uppgifterna i denna fas &r att finslipa forskningshypotesen
och utarbeta varfor behandlingen fungerar. En styrka i denna studie &r att den utdver att
ha provat hypotesen dven undersokt andra paverkande faktorer. Detta &r ett sétt att
kontrollera for eventuella alternativa forklaringar till studiens resultat, vilket dkar den
interna validiteten (Yin 2009).

MSC och MPC som anvants vid bedémning av samtalsinteraktion har i studier visat
sig vara bra bedémningsinstrument att anvanda pa afasi och traumatisk hjarnskada
(Kagan 2001; Kagan et al. 2004; Togher, Power, Tate, McDonald & Rietdijk, 2010).
Foreliggande studie visade mycket goda siffror for bade intra- och
interbedomarreliabilitet som varierade pa ICC mellan 0.86 - 0.92, vilket tyder pa att de
aven ar fungerande instrument att anvanda for bedémning av samtalsinteraktionen
mellan en person med PS och en samtalspartner. Dock bdr ndmnas att ICC bor vara
minst 30 jamforelser for att det ska anvandas tillforlitligt (Peat, 2002), vilket denna
studie ej nar upp till i alla analyser.

En annan brist i dataanalysen av samtalsinteraktionen var att ingen av bedémarna, pa
grund av begransade resurser kunde beddéma all inspelad samtalsinteraktion. Men da
interbedémarreliabiliteten mellan logopedstudenterna och neurologopeden var hog &r
risken att en eventuell diskrepans i beddmningarna skulle vara missvisande mycket
liten. En annan aspekt av bedomningen med MPC och MSC &r att de skattar mer
overgripande formagor som anvands i samtal. Om man vill se sma forandringar eller se
om en specifik parameter forandras kan en annan typ av samtalsanalys som ar mer
fokuserad pa det specifika omradet vara att foredra.

Ett annat problem kan vara att det videomaterial som analyserats inte alltid varit helt
representativt for parets svarigheter utan blivit for tillrattalagt. Ett exempel for detta ses
i dyad 2. Anna uppgav i COAST att den storsta forbattringen efter intervention var, att
hon kunde paverka kommunikationen mer positivt an innan. Denna forandring sags
dock inte i observation av samtalsinteraktion. Denna skillnad kan bero pa att de
beteenden Anna andrat for att paverka kommunikationen positivt inte ingick i den
samtalsinteraktion som filmades. Exempel pa problem som Anna tog upp under
interventionen var att samtala i bullriga miljoer och prata med varandra nér de inte var i
samma rum, som de kunnat tidigare. Nar Anna och Sture filmades satt de nara varandra
vilket var en optimal situation for denna dyad, men kanske inte sa representativ for
deras aktiva vardagsliv. Dessa problematiska situationer fangades inte filmsekvenserna.
Huruvida en forandring skett inom dessa omraden kan saledes ej matas med den data
som analyserats.

En annan potentiell orsak till varfor den férandring deltagarna upplevde inte sags i
samtalsinteraktionen kan vara att de strategier och tekniker deltagarna larde sig under
utbildningen ej hann beféstas i det vardagliga samtalet. Att nya strategier ar svara att
implementera i vardagen kan bero pa att de redan etablerade samtalsmonstren ar svara
att bryta. Det kan tankas att ett langt aktenskap har befast vissa monster i
kommunikationen som kan vara svara andra pa kort tid. | denna studie kunde en tydlig
forandring i observerad samtalsinteraktion forst ses hos en av deltagarna (Alice) vid
uppfoljning nio veckor efter intervention. Detta kan indikera att interventionen med
SPPARC bor vara mer omfattande och stracka sig 6ver langre tid, sa att mer tid ges till
att andra de monster paren har i sin vardagliga samtalsinteraktion. | grundversionen av
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SPPARC och i studien av Bryan och medarbetare (Lock, Wilkinson & Bryan, 2001b)
som namnts ovan strackte sig interventionen over atta veckor, medan interventionen i
foreliggande studie genomfdrdes under tre veckor. Tanken bakom att koncentrera
interventionen var for att prova en metod som &r kliniskt genomforbar trots allt kortare
vardtider.

Nagot som undersoktes i studien, men som ej visade nagra tydliga resultat, var
kopplingen mellan kognitiva formagor och hur val den narstdende kunde stodja
samtalsinteraktionen. Alla narstaende i studien presterar inom normalvariation pa
majoriteten av testresultaten, med nagra fa undantag. Alice och Gudrun lag tva
respektive tre standarddeviationer éver normalvariation pa den del i CWI som mater
inhibering vilket i detta sammanhang kan indikera en nedsattning. En svarighet att
inhibera automatiska reaktioner i samtalsinteraktion kan tankas paverka samtalet och
formaga att stodja negativt vilket forskningen av Brown-Smith (2009) diskuterar. Ett
annat matt som bade Alice och Gudrun faller ut pa ar genomsnittlig tidsatgang per
forflyttning pa Tornet dar de lag tre respektive tvd SD under medelvardet. Alice och
Gudrun som faller ut pa fler test &n vad Anna gor har dven ett lagre resultat pa MSC. Att
det finns ett samband mellan dessa fynd ska dock tolkas med forsiktighet da Per-Olof
och Lars har storre svarigheter an Sture och skattas lagre pa MPC. For att urskilja
eventuella tydliga samband mellan de kognitiva formagor och samtalsinteraktionen
behdver forskning pa storre grupper goras.

Sammanfattningsvis kan sagas att resultaten i foreliggande studie tyder pa att
kommunikationstréaningsprogrammet i SPPARC &r en fungerande interventionsmetod
for narstdende till personer med PS, men att det i denna studie framforallt ses i
deltagarnas subjektiva upplevelse av hur kommunikationen fungerar. For att utréna om
detta kan ses tydligare i samtalsinteraktionen bor detta studeras vidare, vilket vid dags
dato redan gors inom ramen for det storre forskningsprojekt foreliggande studie &r en
del av.
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Bilaga 1

Fragor fran COAST och carer-COAST

COAST

kunde-du-visa-att-du-menarJA-eHer NEJ?

> _Nu-for tiden_hur-bra kan-d snd
ira hiloer di

3. Tank pa den senaste veckan eller sa, hur
bra har det gatt att kommunicera med din
narstaende?

. 3 : 0,
II IIE"'IEBI alelensenaste "eeléla“ eF".e.' sla_ I'.H'

5. Under den senaste veckan eller s&, hur
bra har du kunnat forstd information fran
din narstdende?

6. Tank pa den senaste veckan eller sa, hur
bra har du kunnat folja med nér din
narstaende byter samtalsamne?

7. Vad tycker du om din kommunikation
nu?

8. Hur paverkar din nedsatta
kommunikationsformaga er vardag?

9. I vilken utstrackning tycker du att din
narstaende kan paverka er kommunikation
positivt?

Carer-COAST

3. Tank pa den senaste veckan eller sa, hur
bra har det gatt att smaparata med din
narstaende?

0 2! 3 O,
brat II' srtiende | I
ramling?

5. Under den senaste veckan eller s&, hur
bra har din narstdende kunnat forsta
information fran dig?

6. Tank pa den senaste veckan eller sa, hur
bra har din narstaende kunnat folja med
nar du byter samtalsamne?

7. Vad tycker du om din nérstaendes
kommunikation nu?

8. Hur paverkar din nérstaendes nedsatta
kommunikationsformaga er vardag?

9. I vilken utstrackning tycker du att du
kan paverka er kommunikation positivt?
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Bilaga 2

Sammanfattning av vad utbildningstillfallena med SPPARC innefattade

Forsta utbildningstillfallet

- Presentera traningen och dess mal.

- Diskutera Parkinsons sjukdom och dess konsekvenser.

- Utforska kommunikationssvarigheterna och dess effekt pa forstaelse och
uttrycksformaga.

- Prata kring samtalets betydelse — koppling relationer och samarbete i samtal.

- Diskutera hur samtalet paverkas av PKS kommunikationssvarigheter.

- Uppmarksamma SP pa hur forekomsten av problem och reparation paverkar samtalet.

Andra utbildningstillfallet

- Uppmarksamma deltagaren pa sitt eget monster av problem.

- Medvetandegora reparationsstrategier i allmanhet.

- Medvetandegora deltagarens egna reparationsstrategier och utforska hur man kan
forandra sitt reparationsmonster.

- Uppmarksamma deltagaren pa hur problem i samtal kan paverkas av
reparationssekvenser.

- Uppmarksamma deltagaren pa hur deras egna samtal kan paverkas av
reparationssekvenser.

- Att lara om goda vanor.

Tredje utbildningstillfallet

- Att 6ka deltagarnas forstaelse for hur ett samtal &r uppbyggt av turer.

- Medvetandegdra deltagarna om vilken effekt olika typer av samtalsmonster har pa
samtal i allménhet.

- Medvetandegora deltagarna om vilken effekt olika typer av samtalsmonster i deras
samtal.

- Att stotta och underlatta for deltagarna att gora ett aktivt val mellan att behalla
samtalsmonstret de har idag eller forandra det for att underlatta samtalet.

- Medvetandegora deltagarna om hur samtalsimnen och balans i samtalet vanligtvis
hanteras.

- Medvetandegora deltagarna om hur de i sina samtal hanterar ssamtalsimne och balans
mellan samtalsdeltagarna.

- Att utforska strategier som underlattar for PKS att introducera samtalsémnen och bidra
till samtalet.

- Sammanfattning och utvérdering.

30



Bilaga 3

Riktlinjer for MSC

Measure of skill in supported conversation (MSC)
Skattningskala for samtalspartner
Nio skalsteg fran 0-4, med maéjlighet att anvanda halvsteg:
0 = fullstandigt inadekvat i interaktionen; 2= adekvat; 4 = pafallande kompetent
(0 och 4 motsvarar mindre vanliga ytterligheter)

Tillskriva kompetens

Lyfta fram kompetens

Tillskriver inte PKS kompetens: Nedlatande
attityd och/eller olamplig ton. Till storsta
delen ouppmarksam pa PKS forsok att
uttrycka sig eller delta i samtal. Uppmuntrar
inte PKS att delta.

Tillskriver PKS viss kompetens: Nedlatande
eller olamplig ton eller anpassning kan
forekomma. Ar ndgon gang uppméarksam pa
PKS forsok att delta och/eller kan nagon
gang uppmuntra PKS att férsoka uttrycka sig
men missar de flesta tillféllena.

Tillskriver PKS kompetens pa ett tillrackligt
adekvat satt, bade explicit och underforstatt.
Tonen och interaktionen &r vuxen och val
anpassad till PKS behov. Kan dnda
forekomma flera tillfallen dar SP ej
uppmarksammar PKS forsok att uttrycka sig
och/eller missar tillfallen att uppmuntra PKS
att delta i interaktionen.

Tillskriver PKS kompetens pa ett bra satt:
Tonen och interaktionen &r vuxen och val
anpassad till PKS behov. Uppmuntrar sa gott
som genomgaende PKS att ta del i
interaktionen. Missar endast enstaka
tillfallen da PKS forsoker uttrycka sig.

Pafallande framstaende i att tillskriva PKS
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Anvander sig ej av nagra tekniker* for att
visa pa kompetens vad galler forstaelse
och/eller genom att se till att PKS har medel
att uttryck sig pa. Soker aldrig bekraftelse pa
att budskapet uppfattats korrekt.

Anvénder sig av enstaka tekniker* vid
enstaka tillfallen for att visa pa kompetens
vad galler forstaelse eller uttrycksformaga.
men pa bristfalligt satt eller inte anpassat till
PKS behov och med varierande framgang.
Soker sallan bekréftelse pa att budskapet
uppfattats korrekt.

Anvander ibland tekniker* for att lyfta fram
kompetens vad géller forstaelse eller
uttrycksférmaga, och gor det pa ett adekvat
satt. Lyckas vid atminstone 50% av
tillfallena att fa fram lite information. Soker
ibland bekréftelse pa att budskapet har
uppfattas korrekt.

Anvander ofta tekniker™ for att lyfta fram
kompetens vad galler forstaelse eller
uttrycksférmaga och gor det pa ett adekvat
satt. Lyckas ofta 6verfora innehall. Soker pa
ett adekvat satt bekraftelse pa att budskapet
har uppfattas korrekt.

Tekniskt mycket skicklig. Anvander mycket



kompetens. Mycket bra i interaktionen.
Lyckas genomgaende halla en vuxen ton val
anpassad till situationen. Uppmuntrar genom
sin interaktion hela tiden PKS att delta.
Genomgaende uppmarksam pa PKS forsok
att uttrycka sig.

ofta tekniker* pa ett adekvat satt for att lyfta
fram kompetens vad géller forstaelse eller
uttrycksformaga. Lyckas kanske inte alltid
men mycket ofta. Soker genomgaende pa ett
adekvat satt bekraftelse pa att budskapet har
uppfattas korrekt.

Notera: PKS = Person med kommunikationsstorning, SP = Samtalspartner

* Olika tekniker ar beskrivna i riktlinjerna for att tillskriva och lyfta fram kompetens

Riktlinjer for MPC

Measure of Participation in Conversation (MPC)
Skattningskala for person med kommunikationsstérning
Nio skalsteg fran 0-4, med majlighet att anvanda halvsteg:
0O=ingen delaktighet; 2= adekvat delaktighet; 4 = pafallande hog delaktighet

Samspel

Overforing

Inget deltagande. Inga forsok, vare sig
verbalt eller icke verbalt att inleda samtal
med SP eller att svara pa forsok till
interaktion.

PKS visar forsok att ta ett visst ansvar for sin
egen delaktighet i interaktionen men
anvander sig sallan av det stod SP erbjuder.
Tar aldrig eller séllan eget initiativ och
forsoker sallan uppratthalla
kommunikationen med SP*.

Tydliga forsok att vara delaktig i samtalet.
Tar nagra ganger eget initiativ och forsoker
ibland uppréatthalla kommunikationen med
SP.

PKS tar ofta ansvar for sin egen delaktighet i
interaktionen. Tar ibland eget initiativ och
forsoker ofta uppratthalla kommunikationen
med SP.

Fullstandig och adekvat delaktighet i samtal
Tar mycket ofta ansvar for interaktionen. Tar
ofta eget initiativ och forsoker mycket ofta
uppratthalla kommunikationen med SP.

Visar inga tecken pa att ha formaga att
forsta eller kunna 6verfora ett budskap.

PKS visar viss formaga att kunna forsta och
dverfora innehall, verbalt, icke-verbalt eller
med hjalpmedel.

Anvander ibland verbala eller icke verbala
medel eller hjalpmedel for att interagera.
Visar formaga att kunna forsta och 6verfora
innehall pa nagot satt atminstone vid 50% av
tillfallena.

Anvander ofta verbala eller icke verbala
medel eller hjalpmedel for att interagera.
Visar ofta formaga att forsta och overfora
innehall.

Anvander mycket ofta verbala och/eller icke
verbala medel eller hjalpmedel for att
interagera. Visar mycket ofta eller
genomgaende formaga att forsta och
Overfora budskap.

PKS= Person med kommunikationsstérning, SP= Samtalspartner. *Observera att det staller
storre krav pa kommunikativ formaga att ta egna initiativ an att uppratthalla kommunikation.
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