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Den narstaendes upplevelse av kommunikationen-
forandring och strategianvandning vid
Parkinsons sjukdom

Magdalena Larsson

Sammanfattning. Studiens syfte var att undersoka hur narstaende till tre personer
med Parkinsons sjukdom upplevde kommunikationen i samtal. En strukturerad
intervju och analys av en videoinspelad samtalsinteraktion genomférdes. Intervjun
inneholl fragor om den nérstaendes upplevelse av problemfrekvens, skattning av
problemgrad och den nérstdendes anvandning av samtalsstrategier. Resultaten
visade att de narstdende upplevde att sjukdomen hade haft en paverkan pa
kommunikationen inom flera omraden hos tva av tre deltagare med Parkinsons
sjukdom. Resultatet visade dven att sjukdomen hade gett problem med artikulation
och prosodi hos samtliga deltagare med Parkinsons sjukdom. Dessutom var en
upplevelse av férandring av personen med Parkinsons kommunikationsstil och antal
samtalskontakter noterbar. Frekvens och grad av ett kommunikativt problem
paverkade anvandningen av strategier.

Nyckelord: Parkinsons sjukdom, strategier, narstaende, upplevelse, kommunikation

Abstract. The aim of the study was to investigate how a significant other of three
persons with Parkinson’s disease experienced the communication in conversation. A
structured interview and analysis of a video recorded conversation was performed.
The questions in the interview were aimed at mapping the significant others’
experience of communicative problems, their frequency, degree and conversation
strategies used by a significant other in conversation. The result showed that the
significant others’ experienced problems in communication related to the disease in
several different areas for two of three participants with Parkinson’s disease. The
result also showed problems with articulation and prosody for all participants with
Parkinson’s disease. Also a change in the person with Parkinson’s communication
style and number of conversation partners was notable. The frequency and degree of
a problem had an impact on the use of strategies.

Keywords: Parkinson’s disease, strategies, significant other, experience,
communication



Parkinsons sjukdom (PS) &r en neurologisk och degenerativ sjukdom. Férekomsten &r
8-18/ 100 000 och PS debuterar vanligen i aldrarna 50-65 ar. Det finns studier som har
visat pad en nagot hogre forekomst hos man &n hos kvinnor men detta har inte gatt att
sékerstélla (Fagius & Aquilonius, 2006; de Lau & Breteler, 2006). PS karaktériseras av
en dopaminforlust i mitthjarnan, men dess orsak ar okand. En hog alder och rokning har
dock konstaterats som tva riskfaktorer (de Lau & Breteler, 2006). Sjukdomen behandlas
i regel med lakemedel sa som Levodopa och dopaminagonister. Da Levodopa verkar
mot symtomen stimulerar dopaminagonisterna dopaminreceptorerna  direkt.
Symtomfluktuationer kan behandlas med tillaggspreparat av typen COMT- eller MAO-
B hdmmare. Sjukdomens forlopp kan delas in i tre faser. | den forsta fasen har
mediciner ofta en god effekt pa symtomen. | den andra fasen aterkommer symtomen
periodvis under dygnet dvs. de varierar och denna fas uppstar ca 5- 10 ar efter
insjuknandet. Den drabbade upplever i den sista fasen endast en normal rorlighet utan
motoriska hinder under en begrénsad del av dygnet. En forsamring sker av rost- och tal
hos de personer som drabbas.

Tremor (skakningar), hypokinesi (langsamma rorelser) och rigiditet (stelhet) ar
kardinala symtom vid den s.k. idiopatiska varianten av PS (Fagius & Aquilonius, 2006).
Skakningarna finns till en borjan endast i den 6vre delen av kroppen, men sprids sen
aven till de nedre extremiteterna. De langsamma rérelserna visar sig som en troghet i
muskulaturen nar rorelsen utfors. Muskelstelheten marks som ett motstand vid
utférandet av en rorelse. Motoriken forsamras successivt i olika grad inte bara mellan
individer utan &ven inom den enskilda individen. Mimiken blir utslatad och rdsten kan
stiga i tonhojd till foljd av motoriknedséttningen. Dessa symtom finns dven hos andra
Parkinson liknande sjukdomar som bendmns sekunddr Parkinsonism (de Lau &
Breteler, 2006). Forutom idiopatisk PS finns andra atypiska varianter av sjukdomen
som kallas for Parkinson plussjukdomar. Dessa ger inledningsvis samma symtom som
idiopatisk PS, men har ett kortare forlopp och symtomen svarar samre pa
ldkemedelsbehandling. Atypisk parkinsonism har olika undergrupper. Dessa &r:
progressiv supranuklear pares (PSP), multipel systematrofi (MSA) och kortikobasal
degeneration (CBD). PS paverkar aven kognitiva formagor (Withworth, Lesser &
McKeith, 1999). Det yttrar sig som en visuospatial dysfunktion, en minskad
arbetsminneskapacitet, ett begransat langtidsminne, en nedséttning av exekutiva
funktioner och ibland kan &ven personligheten foréandras (llles et al, 1988).

PS leder ofta till psykosocial problematik (Reese, 2007). Ofta kan det faktum att
sjukdomen &r progressiv i sig skapa en kris som kan paverka hélsa och social funktion.
Sarskilt tiden efter insjuknandet kan vara belastande da beskedet i sig innebar en
omstallning till nya forutsattningar och en ny situation. Personer med PS kan, som en
konsekvens av detta fa depressioner som for med sig somnsvarigheter, trotthet och
glomska. Forekomsten av depressioner ar 70-90% inom gruppen (Reijnders et al,
2008).

De symtom som ofta lyfts fram for personer med PS ar en paverkan pa rost- och tal.
Symtomen forekommer hos ca 45-90 % av de drabbade (Miller et al, 2007; Hartelius,
2008a). Dysartri ar en vanlig och allman beteckning av talstérningar som uppstar till
foljd av en neurologisk sjukdom (Miller et al, 2007). De motoriska symtomen leder sa
smaningom till vad som bendmns som hypokinetisk dysartri. For den enskilde personen
kan den hypokinetiska dysartrin ge en skillnad i talhastigheten med inslag av ruscher, en
oprecis artikulation, monotoni, 1ag talvolym och prosodiska avvikelser. Symtomet lag
talstyrka &r ofta framtradande inom patientgruppen (Kempler & Van Lacker, 2002).
Kognitionsnedsattningen ger sprakliga symtom sasom benamningssvarigheter,
inferensproblem och avvikande syntax (llles et al, 1988). Talproblem och sprakliga
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problem beskrivs ofta pa funktionsnivda inom Varldshélsoorganisationens
klassifikationsmodell International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF, Hartelius, 2008b). Men dysartri och sprakliga problem vid PS paverkar
kommunikationen dven pa aktivitets- och delaktighetsniva enligt ICF:s modell. For att
komma forbi kommunikativa problem da lyssnaren kan ha svart att uppfatta vad
personen med PS sédger bryter denne ofta ned sina bidrag till minimala samtalsturer.
Detta kan kompenseras med ett 6kat antal samtalsturer (Kempler & Van Lacker, 2002).
Turtagningsféormagan har en viktig funktion for att samtalet ska flyta pa naturligt. Det
innebar att de som samtalar med varandra gor det pa ett satt sa att ett yttrande tar vid dar
det andra slutar (Comrie, McKenzie & McCall, 2001). Studien Comrie et al (2001) har
pavisat att dysartri paverkar samtal p.g.a. en nedsatt turtagningsférmaga. De deltagare
som ingick i studien kande mindre tillfredsstéllelse av att delta i samtal vid en
jamfdrelse med kontrollpersoner och de var dessutom mindre verbalt aktiva. Det yttrade
sig som en minskning av antalet huvudturer och ett storre forlitande pa att
samtalspartnern skulle driva samtalet framat. Deras huvudturer var ocksa kortare och
turtagningssvarigheterna gav en okad anvandning av minimala yttranden eftersom
sadana staller lagre krav pa motorisk aktivitet. Vid dysartri uppstar pauser bade inom
och mellan turerna i samtal som paverkar turtagningen (Bloch & Beeke, 2008). | Miller,
Noble, Jones, Allcock och Burns (2008) studie rapporterade personerna med PS att
pauser i samtalen var anstrangande da det var svart for dem att fa fram ord néar de talade
och dd det var ovisst for dem om det de ville formedla skulle na fram till
samtalspartnern eller inte. Det kunde dven uppsta repetitioner i talet i enstaka delar av
ett yttrande. De hade aven svart for att komma in i ett redan pagaende samtal och
behalla sin tur nar de val fatt ordet. Detta skapade inom individen en frustration 6ver att
inte kunna férmedla sig. Orsakerna som angavs till varfor pauser i tal uppkom var en
svarighet med att initiera talrorelser, ordmobiliseringsproblem, forvirring och problem
forbundna med planeringen av det spréakliga innehallet i ett yttrande.
Kommunikationssvarigheterna kan leda till en begransning av delaktigheten i samtal,
antal samtalstillfallen, av samtalssituationer eller av social aktivitet (Walshe & Miller,
2011). En begransning av att kunna formedla sina tankar, kanslor eller asikter ger ett
Okat beroende av samtalspartnern och ett mindre kommunikativt eget ansvar (Block &
Beeke, 2008). Den narstaende ar en viktig samtalspartner till personen med PS, och kan
vara en néra anhorig som den drabbade oftast samtalar med (Bloch & Wilkinson, 2009).
Den néarstaendes motivation och attityd till kommunikationsnedsattningen paverkar
darfor i hog grad kommunikationen. Den narstiende kan paverka
kommunikationsproblem genom att anvanda samtalsstrategier. Studier av strategier i
samtalen har anvants for personer med afasi och deras narstdende som en del av
logopedisk intervention (Oelschlaeger & Damico, 2000). Da har det varit fokus pa
funktionaliteten av strategianvandningen och pa kontext i social interaktion. Genom att
anvanda bra strategier kompenserar samtalspartnern for en nedsattning och uppnar pa sa
satt kommunikativ effektivitet. Det leder &ven till att personen med kommunikativa
problem far en hjdlp genom att samtalspartnern fungerar som en kommunikativ ramp
(Kagan, 1998). Strategier utvecklas i regel naturligt och har till syfte att underlétta
kommunikationen i samtalen men tekniker och strategier kan ocksa laras in genom
traningsprogram. Supported conversation for adults with aphasia (SCA, Kagan, 1998)
ar en behandlingsform dar olika samtalstekniker l&rs ut till personer med afasi och deras
samtalspartners. Genom att samtalspartnern lar in tekniker kan samtalen effektiviseras
och den kommunikativa kompetensen hos personen med afasi kan ¢ka. Det kan handla
om att lara sig gora tillrackligt langa pauser eller att stalla adekvata fragor for att ringa
in vad personen med afasi vill formedla. En inldrning av samtalstekniker ger fler



mojligheter till att delta i vardagliga samtal. Strategier kan &ven anvandas i samtal med
personer med dysartri. Men da kommunikationstraning och samtalstekniker lars ut till
narstaende samtalspartners enligt framarbetade modeller for att forenkla for personer
med afasi, finns vid dags dato inte samma interventionsmojligheter for personer med
dysartri och deras samtalspartners.

Med en samtalsanalys kan man undersoka samtal mellan en person med en sjukdom
som gett en kommunikationsnedsdttning och en  huvudsamtalspartner.
Huvudsamtalspartnern ar den person som den drabbade oftast samtalar med sasom en
narstaende. Conversation Analysis (CA) &r en vanlig metod for samtalsanalys (Atkinson
& Heritage, 1984). Med samtalsanalys vill man att helheten i kommunikationen belyses.
Darfor innehaller metoden en analys av kroppskommunikation, miljo och i olika grad,
kontext. Samtalsanalysen gors ofta av naturliga samtalsinteraktioner och kan da ses
spegla de kommunikativa situationer som uppstar i vardagen. Analysen utgar fran tesen
att ett samtal inte kan minskas ner till ett budskap som 6verfors mellan en sdndare och
en mottagare. Med hjalp av samtalsanalys kan vagledning och individuella rad ges for
kommunikativa beteenden (Booth & Perkins, 1999). CA baseras i regel pa filmmaterial
som dokumenteras skriftligt i en transkription. Ur den nedskrivna transkriptionen kan
sedan delar tas fram for vidare analys. Forutom CA, kan &ven andra metoder for
kommunikationsanalys anvandas sa som t.ex. Verksamhetsbaserad
kommunikationsanalys (Ahlsén, 1990).

”Conversation Analysis Profile for People with Cognitive Impairment” (CAPPCI) ar
ett instrument for kartlaggning av kommunikation som baseras pa CA (Perkins,
Whitworth & Lesser, 1997). Instrumentet bestar av en strukturerad intervju och analys
av en videoinspelad samtalsinteraktion. De intervjufrdgor som anvands féljer en
fardigutarbetad struktur och har utvecklats ur olika forskningsstudier som har undersokt
kommunikationsnedséttningar till foljd av sjukdomarna: Lewy bodies, Alzheimers och
Parkinsons sjukdom.

Intervjufragor och samtalsanalys i CAPPCI undersoker: initiering och turtagning,
amneshantering, reparation, minne och uppmaérksamhet, grundldggande och hdgre
lingvistiska formagor, artikulation och prosodi samt forekomsten av variationer. |
tidigare studier i vilka materialet har anvants har man funnit att sjukdomen gett en
paverkan pa kommunikationen (Perkins et al., 1997; Withworth et al 1999). Néarstaende
rapporterade da problem inom omridena “artikulation och prosodi”, “initiering och
turtagning” “reparation”, “variation” och “dmneshantering” hos personer med PS. De
narstaende i dessa studier hade utvecklat samtalsstrategier spontant i samtal. Resultaten
i studierna visade &ven en forandring av kommunikationsstil och en minskning av
mojligheter att inga i samtal for de som drabbats av de kommunikativa problemen.

Forutom CAPPCI finns dven andra instrument som kan anvandas for att se pa
kommunikativa formagor i samtal mellan en narstdende och en person med
kommunikationssvarigheter. Ett sadant ar “La trobe communication questionnaire”
(LCQ, Douglas O'Flaherty & Snow, 2000) som dr &mnat att anvandas for personer med
traumatiska hjarnskador. Material understker kommunikativa beteenden utifran 30
fragor och en narstaende uppskattar frekvensen av beteendet pa en fyrgradig skala med
alternativen aldrig, ibland, ofta eller oftast/alltid. FOr varje uppgift rapporteras &ven om
en forandring har agt rum eller inte sedan insjuknandet vilket dven den fangas upp
genom en frekvensuppskattning genom att nagot av alternativen hander oftare, ingen
forandring eller hander mer séllan valjs av den narstdende. LCQ &r vél anvént och dess
validitet och reliabilitet har utvéarderats. Dadrutdver finns ett svenskt instrument:
Beddmning av forandring i samtalsinteraktion (BFS, Saldert, 2006; Hartelius, Lindberg,
Petersson & Saldert, 2011). Aven BFS ér ett frageformular och det vander sig till en
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person som kant en individ med nagon form av kommunikationsstérning sedan tiden
fore insjuknandet. | BFS undersoks dven om den narstaende upplever nagon forandring
vad galler anvandning av kroppskommunikation och aterkoppling i samtal av personen
med kommunikationsstorning.

Foreliggande studie ar en pilotstudie och del av ett projekt vid Enheten for logopedi,
Institutionen for Neurovetenskap och fysiologi vid Goteborgs Universitet, dar man
undersoker hur samtalsinteraktion paverkas vid forvarvade hjarnskador och av ett
traningsprogram for samtalspartners: Samtalsinteraktion vid neurogena tal- och
sprakstorningar: Intervention med fokus pa samtalspartners. Det Gvergripande syftet i
denna studie ar att undersoéka hur en narstaende till en person med PS upplever
kommunikationen. Studiens delsyften preciseras i dessa fragestéllningar:

1. Hur upplever den narstaende kommunikationen i nulaget?

2. Kan de fenomen den narstaende upplever aven iakttas i en analys av ett videoinspelat
samtal?

3. Hur upplever den néarstdende forandringen av kommunikationen till foljd av
sjukdomens forlopp?

4. Vilka strategier anvander den narstaende for att underlatta kommunikationen?

Metod

Studien ar en deskriptiv fallstudie dér den kvalitativa och kvantitativa datan inhamtats
fran tre fall.

Deltagare

Tre deltagare som samtliga hade diagnosen PS rekryterades via “Goteborgs
Parkinsonsforbund”. Férutom medgivande frin den person som hade PS sa gavs dven
medgivande till studiens genomférande av den narstaende. Inklusionskriterier for att fa
delta i studien var att personen med PS hade fatt kommunikationssvarigheter till f6ljd
av sjukdomen, bodde i hemmet alternativt pa ett kommunalt boende och hade svenska
som modersmal. Exklutionskriterier var olika syn- eller horselnedsattningar som inte
kunde stodjas upp med nagot slags hjalpmedel. Inklusionskriteriet for de deltagande
narstaende var att deras modersmal var svenska, sa att intervjuerna kunde genomforas
utan sprakliga hinder.

Dyad A (Erik och Anna). Personen med PS var en man med en uppnadd alder av 76 ar
som hade varit sjuk i 13 ars tid och som medicinerade mot sina symtom. Mannen hade
tidigare jobbat som lakare. Den narstdende samtalspartnern var makan som hade
uppnatt en alder av 73 ar. De hade varit gifta lange. Makan arbetade tidigare som
sjukskoterska.

Dyad B (Sven och Anita). Mannen med PS var 76 ar gammal och insjuknade for 17 ar
sedan i PS. Léakemedel togs mot sjukdomens symtom. Han hade en Iatt
horselnedsattning men anvande inget horhjalpmedel. | sitt yrkesliv jobbade han som
konsult. Makan och samtalspartnern var 75 ar gammal och arbetade tidigare som
forskollarare. De hade varit gifta sedan lange.

Dyad C (Lars och Gun). Personen som insjuknat i PS var 79 ar gammal och fick sin
diagnos for ungefar fem ar sedan. Han tog mediciner mot sina symtom. Deltagaren hade
tidigare arbetat som vagarbetare. Samtalspartnern var en narstdende maka som var 73 ar
gammal och de hade varit gifta i 49 ars tid. Hon arbetade tidigare som konsult.
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Material

Det instrument som anvandes, CAPPCI, bestar av ett intervjumaterial i tva delar samt en
checklista for samtalsanalys. Del a) ar en intervjudel och denna del innehéller 35
stycken fragor som stalls till de narstaende. Alla de intervjufragor som anvands i
intervjuns del a) innehaller fyra delfragor (se exemplet nedan).

Fraga tre i CAPPCI:
”1. GOr hon/han en lang paus innan hon/han svarar dig?
2. Hur handskas du med detta?
3. Vad hander nar du gor sa?
4. Hur stort problem ar det for dig att han/hon gor en lang
paus?”

Den forsta fragan av de fyra frdgorna besvaras med en uppskattning av problemfrekvens
och de alternativ som finns for att besvara fragan &r: ofta, ibland, nastan aldrig eller
aldrig. De tva mellersta fragorna (fraga 2-3) fangar upp en eventuell anvandning av
strategier som de narstdende anvander for att 16sa kommunikativa problem. Den sista
fragan besvaras genom en uppskattning av graden av ett kommunikativt problem och de
alternativ som finns att valja bland for att besvara fragan &r; inget problem, lite
problematiskt eller ett stort problem. Fragorna i del a) &r indelade i atta olika
huvudomraden vilka &r (se i appendix 2 dar samtliga fragor aterges):

1. Initiering och Turtagning
2. Amneshantering
3. Reparation
4. Minne och uppmarksamhet
5. Lingvistiska formagor
6. Hogre Lingvistiska formagor
7. Artikulation och prosodi
8. Variation

Del b) i CAPPCI behandlar forandring av kommunikationen som uppstatt p.g.a.
sjukdomen och denna del bestar av sex olika omraden:

1. Samtalsstil (t.ex. pratsam, allvarlig, tystlaten)
2. Manniskor som personen med PS samtalar/samtalade med
3. Situationer i vilka samtal fors/fordes
4. Amne om vilka samtal fors/fordes
5. Icke-verbal kommunikation
6. Horsel

En kassettbandspelare (SONY TCS- 580V) med en mikrofon anvandes vid
genomforande av intervjuerna. Pa sa vis kunde data fran delarna a) och b) dokumenteras
skriftligt i efterhand pa materialets intervjumanual.

| del ¢) av CAPPCI gors en analys av ett samtal mellan den narstaende och personen
med kommunikativa problem dar alla férekomster av de beteenden som efterfragas i
intervjun registreras utifran en checklista (se tabell 1). Poanget O innebéar en avsaknad
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av forekomst i inspelningen och en halv poang sétts om forekomst av ett beskrivet
problem kan noteras i inspelningen. Podngen skrivs ned tillsammans med tidsangivelse
for den inspelade sekvens déar problemet noteras. Eventuella strategier som de
narstaende anvander i det inspelade samtalet noteras ocksa.

Den videoinspelade samtalsinteraktionen pa 10-15 minuter per dyad hamtades fran en
annan pilotstudie med samma deltagare. Samtalsinteraktionerna spelades in under
samma veckor som intervjuerna genomférdes. Deltagarna hade instruerats att samtala
med varandra pa ett naturligt och vardagligt sétt i 15 minuter. En videokamera sattes
upp och deltagarna lamnades sedan ensamma. De mittersta tio minuterna av
inspelningarna transkriberades och analyserades enligt checklistan.

Tabell 1
Checklista for registrering av forekomst av beteenden i ett inspelat samtal.

Formaga att initiera samtal

Oftrmaga att svara nar man ska vara nasta talare

Fordrojt svar nar utvald till nasta talare

Langa pauser mitt i en tur

Avbryter samtalspartnerns tur

Oftrmaga att overlamna turen till annan samtalspartner
Anvandande av minimal bekraftelse

Formaga att initiera nya samtalsamnen

9. | Oférméaga att fora in samtalspartnern pa nya amnen

10. | Forméaga att bibehalla &mnet

11. | Forekomst av &mnen baserade pa hallucinationer/vanforestallningar
12. | Upprepade initieringar av “favoritimne”

13. | Férméaga att initiera reparation under samtalspartnerns tur
14. | Férméaga att initiera reparation av egna fel

15. | Férméaga att, pa eget initiativ, reparera egna fel utan hjalp
16. | Férméaga att reparera egen tur pa initiativ av samtalspartner
17. | Forekomst av upprepade fragor och kommentarer

18. | Oférmaga att komma ihag familj, vanner eller handelser som diskuteras
19. | Férekomst av 6vergiven tur

20. | Svarighet att folja instruktion

21. | Svarighet att hitta ord

22. | Produktion av omskrivningar

23. | Produktion av okorrigerade semantiska parafasier

24. | Svarighet med horforstaelsen

25. | Overanvéndning av pronomen

26. | Formaga att forsta underforstadd information

27. | Formaga att anvanda inferens

28. | Formaga att forsta humor

29. | Férmaga att anvanda humor

30. | Nedsatt artikulationsformaga

31. | Nedsatt formaga att kontrollera talvolym

32. | Produktion av monoton intonation

33. | Formaga att anvanda prosodi for att betona ord

34. | Kommunikationsformagan fluktuerar Gver dagen

35. | Kommunikationsformagan fluktuerar Gver veckan/or
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Resultatet fran samtalsanalysen i del c¢) i CAPPCI sammanstélls och jamfors med
rapporterad forekomst och grad av problem. Jamforelsen kan visa att en
Overensstdammelse mellan svaren och det inspelade samtalet finns eller att det saknas
fynd i samtalet.

Tillvagagangssatt

Alla intervjuerna genomfordes av forfattaren hemma hos deltagarna. Innan intervjun
borjade lades en kassettbandspelare och en mikrofon fram pa det bord som intervjuaren
och den narstdende makan satt vid. Lars var narvarande nar ca hélften av fragorna
stalldes och intervjun fick avbrytas vid ett tillfalle. Hos de andra dyaderna var inte
deltagaren med PS med under intervjun. Forfattaren fick dock avbryta intervjun
tillfalligt vid ett tillfalle hemma hos Anna och Erik p.g.a. att han behdvde hjalp for att
kunna forflytta sig och behovde allméan tillsyn. Hos den narstaende till Sven
genomfordes daremot intervjun i sin helhet utan nagra avbrott. Intervjudata hamtades in
vid ett tillfalle och korrigeringar skedde i efterhand pa telefon, for att komplettera svaret
pa en fraga till Eriks narstaende. Rekommenderad tid for intervjugenomférandet av
delarna a) och b) var sammanlagt 45- 60 minuter (Withworth et al, 1999). I de fall som
den héar studien tar upp tog det betydligt langre tid (2-2.5 timmar) men da har de pauser
som togs for att hjalpa personen med PS raknats in. Alla intervjudata samlades in pa
eftermiddagen. Samtliga fragor i del a) och b) ges och besvaras muntligt. Fragorna
besvarades dessutom genom att den narstaende pekade ut sitt svar pa inplastade kort dar
de olika svarsalternativen for problemgrad och frekvens i del a) samt olika samtalsstilar,
samtalspartners, situationer och samtalsimnen for del b) fanns tryckta. Fragorna
upprepades i de fall detta behdvdes. Svaren skrevs ner pa en blankett. Den instruktion
som gavs av forfattaren innan de narstdende besvarade fragorna i del a) var:

7~ Jag kommer att stilla ndgra fragor till dig om...s kommunikation med
dig. Jag kommer att hinvisa dig till det hdr kortet vid vissa av fragorna”.
(Har visas kort A och fraga 1 stélls inledningsvis.) ”- Titta pa den Gvre
delen av kortet. Hénder det hdr ofta, ibland eller aldrig/ ndstan aldrig?”

Den instruktion som forfattaren gav innan de narstaende besvarade fragorna i del b) var:

”- Jag kommer att stélla ett antal fragor om ...s kommunikation som
underlattar for mig att forsta pa vilket satt hans/hennes kommunikation har
forandrats i forhallande till tiden innan insjuknandet. Jag vill att du ska
tanka pa tva olika tidpunkter. Den forsta tidsperioden ar innan
kommunikationssvarigheterna borjade. Tank pa hur det brukade vara och pa
hur han/hon kommunicerade da. Den andra tidperioden &r nu. Tank pa hur
det brukar vara, och pa hur han/hon kommunicerar nu. Jag kommer att visa
olika kort for dig nér du besvarar de hdr frdagorna.”

Uppgifter om horselns status innan och efter det att de kommunikativa svarigheterna
borjade hamtades in trots att det redan kontrollerats pa forhand eftersom det var ett utav
inklusionskriterierna for att fa delta. De narstdende fick dven fragan om nagon
horapparat anvandes innan kommunikationssvarigheterna borjade sa att inga av de
insamlade svaren fran intervjuerna visade pa nagra problem som inte berodde pa att
deltagarna insjuknat i PS.



Etiska hansynstaganden

Studiens upplaggning har granskats och godkants av en etisk kommitté. De ingaende
deltagarna anonymiserades, genom att personuppgifter, s& som namn och yrke har
fingerats. Skriftlig saval som muntlig information gavs ocksa till personerna nar de
tillfragades om de ville delta och da de fick allman information om studiens
uppléggning. Deltagarna var informerade om att de n&rsomhelst kunde avbryta sin
medverkan utan att behdva ange nagot skal och gav skriftligt medgivande att delta i
studien.

Resultat

Resultatet kommer i den fdljande texten att presenteras som svar pa studiens
fragestallningar. For fraga ett finns exempel fran bade intervjusvaren och
samtalsinteraktionerna (se appendix 1 for transkriptionsnyckel) och textens indelning
foljer bedomningsinstrumentets atta huvudomraden. En ingress for att sammanfatta
resultaten under varje fragestéallning finns med efter rubrikerna som liknar studiens
fragestallningar.

1. Den narstaendes upplevelse av kommunikationen i nulaget.
Anita rapporterade att det inte fanns en sa stor paverkan av sjukdomen i dagslaget, men
att hon hade markt problem i samtalen for omradena minne/ uppmarksamhet och
artikulation/prosodi. Gun och Anna upplevde en paverkan inom samtliga omraden som
undersoktes. De upplevde att den tydligaste nedsattningen fanns i det otydliga talet och
den nedsatta talstyrkan.

De tre narstaende upplevde att de problem som férekom i kommunikationen var
problematiska i olika hog grad. I figurerna 1 a-c nedan, illustreras en summering for hur
de narstaende graderat problemférekomsten pa den tregradiga skalan.

Figur la Figur 1b
A Ett stort Anit Ett stort

nna pr%'g/'em nita pmt;'em Ett litet
0 problem

: 22%

Inget Ett litet ’

problem problem Inget
35% 57% problem

78%

Figur 1c



Ett stort

Gun problem
0%
Inget Ett litet
problem problem
42% 58%

Figur la-1c. Cirkeldiagrammen visar de narstaendes upplevelse av problemgrad i % av
fragorna utifran svarsalternativen ett stort problem, inget problem eller lite
problematiskt.

Den rapporterade graderingen ett stort problem férekom endast for Anna (8 % av
fragorna). Graderingen inget problem rapporterades pa mellan 35 och 78 % av fragorna,
och graderingen ett litet problem pa mellan 22-58%.

Turtagning och initiering (se i appendix 2, fraga 1- 7)

Anna uppgav att pauser fanns i samtalen, ibland innan svar och ofta mitt i turer, vilket
noterades i den inspelade interaktionen. Svaren blev ibland begrénsade till minimala
yttranden. | exemplet nedan bestar alla Eriks yttranden av minimala responser:

Exempel 1.
1 Anna Men jag tankte nasta vecka, men vi ska ju traffa Malin har tva ganger nasta vecka och du
ska vara pa “Krokslatt” tva ganger sé vi far liksom forsoka fa in det da

2  Erik Ja

3 Anna:  Ahaeh och sen maste vi ju aka till Lerberg

4  Erik: Ja

5 Anna:  Och d& har jag ett forslag att efter Asas fodelsedag nu den 17: e sé& skulle vi kunna &ka

6  Erik: Jaha?

7 Anna Men <skratt> dé infaller det pa eh det har seminariet som vi anmalt oss till som handlar

om pump for patienter med Parkinsons sa vi far ju se
8  FErik Mm

Det hande ibland att svaren istallet blev onddigt ldnga och Anna upplevde dessa
svarigheter, som lite problematiska. Daremot var det ett stort problem for henne nar
Erik inte gav svar pa hennes fragor. Gun upplevde att samtalen mellan henne och Lars
ibland innehdll pauser, men att talet oftast kom igang igen, nar hon vantade in honom
och det var darfor inte nagot problem for henne. Det forekom inte, enligt henne att
svaren var onddigt langa eller nedkortade. Det fanns dock en del svar, som tycktes vara
nedkortade, i filmanalysen likt exemplet nedan (turerna 14 och 16).

Exempel 2.

9 Gun: Jag horde att Lasse tyckte att det va valdigt roligt att du va me ute ocksa

10 Lars: Mm vi hade trevligt me varann

11  Gun: Ja de lat s& pd honom i alla fall han tyckte du verka pigg sa han & de va du va?

12 Lars: De e ju faktiskt s att nar man kommer ut & de hander lite annorlund lite annat an det

vanliga
13 Gun: Joda de
14 Lars: Mm
15 Gun: Sa piggnar man till
16 Lars: Mm
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17 Gun; Deesa

Anita menade att det inte hade skett nagon paverkan pa kommunikationen, nar det
gallde omradet turtagning och initiering. | det inspelade materialet kunde inga fynd

observeras som stod i konflikt med hennes upplevelse.

Figur 2a Figur 2b
Ett stort Ett litet
Anna problem Gun problem
17% 25%
|nget Ett I|tet |nget
problem problem Ett stort problem
o problem

0% 83% 0% 75%

Figur 2 a-2b. Figurerna visar hur Anna och Gun graderat de problem som de upplevde
forekom i % av fragorna inom omradet Initiering och turtagning.

Hantering av samtalsamne (se i appendix 2, fraga 8- 11)

Anna menade att Erik aldrig introducerade samtalsamne i samtalen och hon upplevde
det, som lite problematiskt. Ibland kunde Erik prata om pahittade personer, som om de
var verkliga, men inte om handelser, vilket graderades som lite problematiskt av den
narstaende. En kommunikativ styrka, som Anna menade att personen med PS dnnu hade
kvar var att han ofta kunde halla kvar &mnet for samtalet en langre stund. | det inspelade
materialet berattade Erik att han varit med pa en predikan, se exempel 3. Han klarade att
tala om samma sak en langre stund, men behdvde stéttning och hjalp fran Anna som
stallde foljdfragor.

Exempel 3.

18 Anna: Jaha kan du beratta ndgonting for mig vad som mer hande? vad jag fick reda pa var
att du var pa en ehm hhh vad heter det? gudstjianst idag pad “Kroksldtt” var det
nagon som sjong ocksa eller?

19 Erik: Ja det var tva yngre flickor de va en som kanske va heter det organist eller sa

20  Anna Som spelade (.)

21 Erik: Som spelade pa

22 Anna Som spelade pa orgel eller piano?

23 Erik: Eh orgel

24 Anna: Orgel? Ja?

25 Erik: Det var ju en prast som eh laste ett kapitel ur bibeln och ja det var inget annat syfte
eller & liksom paverka pa natt satt & paverka eller s& utan det var ju som ingick i
deras arbete att hjalpa och uppmuntra visa hansyn till aldre personer och sd som
lever pa sddana har (pensionars)

26 Anna: Mm

Gun upplevde att Lars ibland kunde introducera nya samtalsdmnen och det upplevdes
inte av henne som nagot problem att han séllan introducerade nya amnen. Nar Lars
introducerade ett d&mne var det inte alltid néarliggande till vad de talat om innan enligt
Gun och det hande dessutom menade hon, ibland att Lars borjade prata om nagot som
inte passade in i sammanhanget. Gun upplevde endast den kommunikativa
nedsattningen som lite problematisk. Det hande ofta att han pratade om sadant som inte
hant eller om péhittade personer, som om de var verkliga. Aven det graderades som lite
problematisk av Gun. En annan svaghet var enligt henne, att Lars aldrig klarade att tala
kring samma amne en langre stund, men dessa situationer upplevdes inte som nagot
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problem. Gun ansag att orsaken till hans oférmaga att samtala om samma sak lange, var
att han blev trott och hade svart for att koncentrera sig. | den inspelade sekvensen,
introducerade faktiskt Lars samtalsdmne pa egen hand och héll kvar samtalsamnet. Det
stod i motsats till den narstaendes upplevelse. | en sekvens ville deltagaren med PS visa
en tidningsartikel och introducerade samtidigt nytt &mne:

Exempel 4.

25 Lars: Mm

26 Gun: <hostar>

27 Lars: (for en tidning)

28 Gun: En?

29 Lars: (En tidningsartikel me en intervju som jag klippte ut)
30 Gun: Jaha, som du skrev menar du?

31 Lars: Jovisst

32 Gun: Den ska finnas i har

33 Lars: Ska den finnas i? <tar upp en tidning fran bordet>

Det fanns inga avvikelser varken i videosekvensen eller i intervjusvaren, inom det ovan
namnda omradet for deltagarna Anita och Sven.

Figur 3a Figur 3b
Ett litet Ett stort
Anna problem Gun problem
100% 0%
Inget Ett stort Inget Ett litet
problem problem problem problem
0% 0% 50% 50%

Figur 3a-3b. I figurerna framgar hur deltagarna Anna och Gun graderat problemen i %
av fragorna inom omradet Hantering av samtalsamne.

Reparation av missforstand i samtal (se i appendix 2, fraga 12- 16)

Enligt Anna klarade Erik ofta av att visa ndr han inte kunde f6lja med i samtalen. Hon
upplevde att Erik hade styrkan att upptacka och korrigera egna fel ibland. D& Erik inte
rattade sig sjalv, menade hon att det var ett litet problem. Han kunde &ven korrigera
misstag utan hjalp ibland men var aldrig mer specifik nar Anna inte forstod honom.
Anna upplevde det som lite problematiskt nar han inte klarade att korrigera sig sjélv och
da han inte fortydligade sig i samtalen. | videoanalysen fanns en sekvens, dar Erik
producerade ett annat ord, an det som var tankt och fick hjalp med att korrigera sitt
misstag (se yttrande 43).

Exempel 5.
34 Anna: Fragor som prasten sager till er eller?
35 Erik: Ja &r det ar inte s3 mycket men eh val eh lite grann?
36 Anna: Jaha
37 Erik: S att tiden gar
38 Anna: Jaha ja ja sosom ni var och en far lov
39 Erik: Ja
40 Anna: Och s&ga vad ni tycker
[eller och kanner eller?
41 Erik: [Nej eh det & mera lite allménna smasaker.
42 Anna: Mhm
43 Erik: Annars e de san ehh gudstjanst med ehh <dgonkontakt> va heter det? Som san eh
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konfirmation inte konfirmation vad heter det? San eh
[kollekt

44 Anna; Jaha du menar [typ nattvard?
45 Erik: Ja nattvard ja

46 Anna:  Sani gick fram och fick

47 Erik: Han prasten gick runt med vin
48 Anna; Jahaja

Anna menade att ett annat kommunikativt problem var att Erik ofta pratade om samma
saker och att han hade favoritteman i samtalen, men att det inte upplevdes som
problematiskt for henne. Enligt Gun hade Lars ofta en formaga att visa nar han inte
foljde med i vad hon sa och kunde ibland forsoka att korrigera sina misstag utan hjalp.
Né&r han inte rattade sig sjalv, upplevde Gun det som ett litet problem. Lars korrigerade
ibland misstag utan hjalp, men det upplevdes bara som lite problematiskt da Gun ansag
att hon generellt forstod vad han menade anda.

- Jag forstar vad som avses. Sammanhanget ger vad det ar fér nagonting som
han menar. Det &r som ndr man laser en bok och det &ar ett ord som man inte
forstar (Gun).

| samtalsanalysen noterades vissa avvikelser i interaktionen, da de talade forbi varandra
relativt ofta. Nagon reparation gjordes inte vare sig av Gun eller av Lars.

Exempel 6.

49 Gun: Det har vi jag kopte hallonsylt jag képte dppelmos ocksa igar sa nu finns det men innan
dess var det ganska tomt i vara skap

50 Lars: (Mest ekonomiskt att inte handla nat)

51 Gun: Va?

52 Lars:  (Det skulle va mest ekonomiskt att inte handla nat?)

53 Gun: Jamen sa sadu samtidigt hur dalig du e i kroppen sjalv & kan du inte g& ut 6verhuvudtaget
for att kroppen e délig na sa kan vi ju inte dka & handla heller

54 Lars: Naha

Den nérstaende upplevde att Lars ibland kunde specificera sig om hon inte forstod
honom och att detta var lite problematiskt for henne. Anita uppgav att en férsdmring
hade skett av formagan att reparera i samtalen pa sa vis att Sven ibland hade problem att
korrigera egna misstag och att vara mer specifik, men hon upplevde inte det som nagot
problem for henne. Han hade ibland samma teman eller &mne i samtalen, men det
upplevdes inte som nagot problem for Anita liksom att Sven ibland inte kunde upptacka
och korrigera egna misstag som han sagt. Trots att Sven aldrig kunde vara mer specifik i
samtal nar Anita inte forstod honom, sa upplevde hon inte det som problematiskt i
samtalen ndr detta intr&ffade. Inga bevis fanns i den inspelade sekvensen inom detta
omrade for dyaden.

Figur 4a Figur 4b
Ett stort : Ett stort
Anna problem Anita problem
% 0%
Inget Ett litet Inget Ett litet
problem problem problem problem
25% 75% 100% 0%
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Figur 4c

Ett stort

problem
Gun %

Ett litet
problem
100%

Inget
problem
0%

Figur 4a-4c. Cirkeldiagrammen visar hur de narstaende graderat problemgraden i % av
frdgorna inom omradet Reparation.

Uppmarksamhets- och minnesproblematik (se i appendix 2, fraga 17- 20)

Enligt Anna stéllde Erik ofta om samma fragor och kommentarer flera ganger, men
det upplevdes inte som ett problem fér henne. Anna menade &ven att
minnesproblematik férkom ibland, eftersom Erik hade svart for att komma ihag enstaka
handelser och/eller personer och graderingen var samma som for problemet innan. Han
kunde aven ofta glomma bort sddant som Anna bett honom om att gora, men det
graderades bara som lite problematiskt. Det h&dnde ofta enligt Annas upplevelse att Erik
tappade traden och att han stannade upp mitt i en mening, vilket skattades som lite
problematiskt. Inga avvikelser kunde noteras i det inspelade materialet for detta
huvudomrade inom dyaden. Gun upplevde att Lars ibland brukade upprepa fragor eller
kommentarer i samtalen. Nar han upprepade sig, upplevdes det som lite problematiskt.
Minnessvarigheterna, omajliggjorde det ibland for Lars att hjélpa till med vardagliga
goromal, eftersom han inte kunde minnas en verbalt given instruktion, men det
graderades ocksd som ett litet problem. Gun menade att Lars inte kunde minnas
handelser ibland, men vid en problemgradering var det inte nagot problem alls for
henne. | inspelningen av Gun och Lars noterades ingen forekomst av problem med
minne eller uppmarksamhet. Enligt Gun kunde Lars ibland repetera samma fragor eller
kommentarer i samtalen, men detta var inte nagot problem for henne. Det intraffade
aven att Lars glomde saker som Gun hade bett honom om att gora ibland, vilket hon
upplevde som lite problematiskt. Anita upplevde att Sven ibland kunde glémma bort
saker som hon hade bett honom om att géra och upplevde detta som lite problematiskt.
Dessutom kunde han ibland saga samma kommentarer flera ganger i samtalen vilket
inte var nagot problem for henne. Inga bevis fanns i det inspelade samtalet for
kommunikativa problem inom detta omrade.

Figur 5a Figur 5b
Ett stort Ett stort
Anna problem Anita problem
% 0%
problem problem problem problem
50% 50% 50% 50%

Figur 5¢
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Ett stort

Gun problem
0%

Inget

problem

25%

Ett litet
problem
75%

Figur 5a-5c. Dessa figurer ar en sammanstallning for hur de nérstdende graderat de
olika problemen i % av fragorna inom omradet Uppmarksamhets- och
minnesproblematik.

Grundlaggande lingvistiska formagor (se i appendix 2, fraga 21- 25)

Pa de svar som gavs for fragor inom omradet grundlédggande lingvistiska férmagor
hade Anna en upplevelse av att Erik ofta var tvungen att kampa for att fa fram ord och
att det var lite problematiskt. Hon menade att han ibland kunde anvanda omskrivningar
for att fa fram ett meddelande och anvanda fel ord pd namn eller saker utan att ratta sig.
Anna upplevde detta som lite problematiskt. Enligt Anna intréffade det ofta att Erik
anvande den/det eller har/dar utan att precisera sig, men detta var inte nagot problem for
henne. Anna uppgav att Erik ibland hade svart att férsta vad hon sa till honom och att
det var lite problematiskt. | den inspelade sekvensen mérktes tydligt att Erik hade svart
for att hitta ratt ord i samtalet.

Gun upplevde att Lars ibland sa fel ord nar han skulle bendamna féremal utan att ratta sig
och att han kampade for att fd fram ord ibland och gav upp. Bada dessa problem
upplevdes som lite problematiska i samtalen enligt den narstaende. Lars kunde ibland ha
svart for att forstda vad Gun sa till honom och det kommunikativa problemet att han
ibland anvéande ord som den/det eller har/dar utan att hon visste vad han syftade pa
uppskattades forekomma med samma frekvens och problemgrad. Vid ett tillfalle
producerade Lars en semantisk parafasi, nar de diskuterade vad de skulle &ta till
middag. Han anvinde ordet “hallongelé” istéllet for “lingonsylt”, utan att ratta sig.
Anita rapporterade inga nedsattningar av kommunikationen inom detta omrade och inga
fynd fanns i videointeraktionen som visade pa motsatsen till hennes upplevelse.

Figur 6a Figur 6b
Ett stort Ett stort
Anna problem Gun problem
Inget 0% 0%
Inget
problem problem

20%

Ett litet
problem
80%

25%

Ett litet
problem
75%

Figur 6a-6b. Resultaten for upplevelser av problemgrad i % av fragorna inom omradet
Grundlaggande lingvistiska formagor.

Hogre lingvistiska formagor/inferens (se i appendix 2, fraga 26- 29)

Anna upplevde att Erik ibland kunde tolka kommentarer bokstavligt, men aldrig lasa
mellan raderna. Hans bokstavliga tolkning upplevdes som ett stort problem av Anna,
men hans oférmaga att lasa mellan raderna upplevdes inte som nagot problem for
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henne. Anna upplevde att Erik ibland skdmtade felaktigt, men detta upplevdes bara som
lite problematiskt for henne. Gun upplevde en hdg frekvens for inferensproblemen. Men
hon upplevde &nda att dessa problem antingen inte var nagra problem alternativt bara
lite problematiska i samtalen. De kommunikativa inferensproblemen som fdrekom i
samtalen var att Lars ibland tolkade kommentarer bokstavligt och nastan aldrig kunde
lasa mellan raderna for att forsta vad folk menade. Bada dessa situationer uppskattades
som lite problematiska. Gun upplevde att Lars ofta hade svart att forsta skamt och att
han néstan aldrig forsokte skdmta, men dessa situationer var inte problematiska enligt
henne. Anita upplevde att en nedsattning hade skett av formagan att dra slutsatser da det
hos Sven fanns en svarighet med att lasa mellan raderna med frekvensen ibland, vilket
dock inte uppfattades som ett problem for henne. Inga noterbara fynd for omradet hogre
lingvistiska formagor patraffades i videoinspelningarna for dyaderna.

Figur 7a Figur 7b
Inget
i blem
Anna Ett stort Anita pro
problem 100%
33.3%
Ett stort Ett litet
prlgt?leetm problem problem
0,
33.3% Ett litet 0% 0%
problem
33.3%

Figur 7c
Ett stort
Gun problem
0%
Inget Ett litet
problem problem
50% 50%

Figur 7a-7c. Figuren visar hur de narstaende graderat de kommunikativa problemen i %
av fragorna inom omradet Hogre lingvistiska férmagor.

Artikulation och prosodi (se i appendix 2, fraga 30- 33)

Anna hade markt att en sjukdomspaverkan pa artikulationen och prosodin forekom
ofta i samtalen, pa sa vis att talet lat monotont, otydligt och svagt. Hon upplevde hans
otydliga tal som ett av de storsta problemen. Anna svarade enligt exemplet nedan pa
fragan om han hade svart for att tala tydligt:

- Ja, det &r problematiskt. Det sager barnen och andra som kommer hit ocksé.
Han talar sa tyst att de inte kan uppfatta vad han sager. Det ar lite
problematiskt, men lutar mer at ett stort problem, for det ar det faktiskt. Men han
anstranger sig verkligen for att prata hogre (Anna).
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Anna upplevde att Erik hade férmaga att kunna betona ord i en mening, men det var inte
nagot problem for henne da han inte kunde detta. | samtalet mellan Anna och Erik lat
hans tal oartikulerat. Anna hade ibland svart att héra vad Erik sa och fick be honom att
tala hogre, men hon svarade &nda i intervjun att dessa situationer inte var nagra problem
for henne. Enligt Gun lat Lars tal ibland monotont, men detta upplevdes inte som nagot
problem eftersom hon visste att det kunde lata mer monotont hos andra personer som
hade PS. Talet var ibland, sa tyst att det var svart att héra vad Lars sade enligt Gun, men
det upplevde hon inte som ett problem. Daremot var det lite problematiskt menade Gun
att Lars emellanat talade sa pass otydligt att han fick sdga samma sak flera ganger i
samtalen. | det inspelade samtalet var Lars tal gravt nedsatt till foljd av sjukdomens
forlopp. Talet lat oartikulerat, svagt och monotont Overlag. Bitvis innehdll det aven
snabba ruscher. Anita upplevde att det ofta var svart att hora Sven och att detta var lite
problematiskt for henne i samtalen mellan dem. Talet I&t monotont ibland men hade for
henne blivit en vana och upplevdes darfor inte som problematiskt. | det inspelade
samtalet mellan Anita och Sven fanns inga noterbara fynd som visade pa nagra problem
for omradet artikulation och prosodi.

Figur 8a Figur 8b
Ett stort
Ett stort Anita problem
Anna problem Q%o
25%
s o
problem Inget p S0 p 9
50%% problem 0 0
25%
Figur 8c
Ett litet
Gun problem
22%
Inget Ett stort
78% 0%

Figur 8a-8c. Figurerna ovan sammanfattar de narstaendes upplevelse av problemgrad i
% av fragorna inom omradet Artikulation och prosodi.

Variation (se i appendix 2, fraga 34- 35)
Anna upplevde att kommunikationsformagan fluktuerade fran dag till dag. | intervjun
sa hon:

- Kommunikationen fungerar battre pa formiddagen. P4 morgonen har han
svart for att kommunicera Gverhuvudtaget, innan tabletterna verkat. Jag vet om
att det ar sd, sa det gar inte att styra. Det intraffar ofta. Det ar inget problem
eftersom jag &r s& van vid det (Anna).
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Som en konsekvens av variationerna, brukade de prata mer med varandra pa kvallen
istallet for pa morgonen. Fluktuationer forekom dven enligt Gun, men var endast lite
problematiskt. Hon menade att kommunikationen vissa dagar kunde vara béttre, medan
andra dagar var helt hopplosa. Gun skattade problemforekomsten till ibland. Anita
upplevde inte att fluktuationer fanns i samtal och de inspelade filmsekvenserna var sa
korta att det inte var mojligt att observera nagra variationer.

Figur 9a Figur 9b
Inget Ett litet
problem Gun problem
Anna 100% 100%
Ett stort Ett litet
problem problem Inget Ett stort
0% 0% problem problem
0% 0%

Figur 9a-9b. Figurerna sammanstaller de narstaendes gradering av kommunikativa
problem i % av fragorna inom omradet Variation.

2. Overensstammelse mellan upplevelse och fynd i samtalsanalys.
Overensstammelsen mellan intervjusvaren och samtalsanalysen 1&g mellan 45-55% av
olika kommunikativa beteenden enligt checklistan. Procentandelarna for “konflikter”
och “avsaknad av fynd” skilde sig at mellan de tre dyaderna, da en av dessa avvek
tydligt fran de andra tva. Den avvikande dyaden bestod av deltagarna Anita och Sven.
Vid jamforelsen mellan de rapporterade forekomsterna av problem och fynden i
samtalsanalysen noterades att det fanns en forhallandevis lag andel konflikter, se figur
10 nedan. En 6verensstammelse innebar att kallorna korrelerade, men vid en konflikt s&
motsade de istallet varandra.

Jamforelse mellan samtlig data
fran intervjuerna och videoanalyserna
60% - 550 ®Anna OAnita BGun
50% - 45% a41% 48% 3%
40% -
31%
30% -
20% 1 14%
10% - % 10
0% [
Overrensstimmelse Konflikt Avsaknad av fynd

Figur 10. Staplarna visar i vilken mén det fanns “6verensstimmelse” eller ’konflikt”
mellan de tva datakillorna i materialet. ”Avsaknad av fynd” innebér att en jimfOrelse
inte gjorts p.g.a. brist pa bevis fran ndgon av kallorna.

Sven och Anita hade den storsta andelen konflikter och samtidigt den hdogsta

Overensstimmelsen. Procentsatserna for “avsaknad av fynd”, var ojimna mellan
deltagarna, men 6verlag sa var den hog.
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3. Den narstaendes upplevelse av forandring.

Sammanfattningsvis upplevde de néarstdende den storsta forandringen av
kommunikationen inom omradet samtalsstil/samtalssatt. Fa samtalsamnen hade andrats
och 73-92 % av dem var oférandrade for de deltagande sammanlagt. Motsvarande
siffra for situationer dar samtal skedde var 85-100 % vilket innebar en &nnu mindre
forandring. For Erik och Lars hade en stor foradndring skett vad galler typ av
samtalskontakter.

De narstaende upplevde att kommunikationen forandrats pa flera omraden vad gallde
samtalsstil, samtalsdmnen, kontakt med andra manniskor och kommunikations-
situationer. Nedan presenteras hur den narstaende har svarat pA om hon upplever nagon
forandring av forekomsten av olika samtalsstilar, vid en jamforelse mellan tiden innan
kommunikationssvarigheterna borjade och kommunikationen i nulaget (se tabell 2).
Resultaten presenteras som en forandring dvs. minskning/6kning och ingen foréndring
(markeras med — i tabellerna). | tabellen kan vissa av svaren bli svaravlasta eftersom de
beskrivs som motsatser. For att exemplifiera och fortydliga hur svaren ska avldsas
innebér en minskning av egenskapen “avbryter sdllan” att den nérstdende upplever att

personen med PS avbryter mer i nuldget (se tabell 2).

Tabell 2

Tabellen illustrerar hur de narstaende upplever forekomst av forandring av samtalsstil

hos personen med PS.

Samtalsstil Dyad A Anna Dyad B Anita Dyad C Gun
Pratsam - - Minskning
En bra lyssnare - - Minskning
Passiv Okning Okning Okning
Tvekande/osaker Okning - Okning
Argumenterande - - -
Tystlaten - Minskning Okning
En dalig lyssnare Okning - Okning
Dominerande - - Minskning
Valartikulerad Minskning - Minskning
Lattsam - - Minskning
Humoristisk - Minskning Minskning
Talar dampat Okning Okning Okning
Mumlar Okning - -

Talar fort - - -

Tycker om att smaprata - - Minskning
Sallan inleder/bérjar samtala | Okning Okning -

Tycker om att tala med folk - - Minskning
Avbryter ofta - - -

Svar mycket - - Minskning
Talar hiogt - - Minskning
Talar tydligt Minskning Minskning Minskning
Talar langsamt - - Okning
Undviker smaprat - - Okning
Har latt for att inleda/bdrja | Minskning - Minskning
samtal

Visar motvilja mot att tala - - Minskning
Avbryter séllan Okning Okning Minskning
Anvander séllan svordomar | Okning Okning -
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Anna upplevde att Erik hade blivit en mer ouppmarksam lyssnare och att det var den
innebdrden som hon lade in i att vara en dalig lyssnare”. Hon tyckte att det var svart att
svara pa fragan, om Erik kande motvilja mot att tala i nuldget. Den narstaende menade
att det berodde pa olika faktorer sd som vem Erik pratade med och vilken
samtalssituationen var. Tabell 3, nedan, visar hur de narstaende svarade pa fragorna om
forekomst av olika typer av kontakter. En minskning av samtalskontakter kan
naturligtvis dven bero pa om personen i fraga alls finns med bland den drabbades
kontakter i nuléget eller inte, men samtliga kontakter fanns kvar, férutom att Lars hade
en minskad kontakt med sina grannar, enligt Gun, eftersom de hade flyttat.

Tabell 3

Tabellen visar upplevd forandring av kontakt med olika personer i deltagarnas
omgivning.

Personer Dyad A Anna Dyad B Anita Dyad C Gun
Man och hustru | Minskning - Minskning
Séner o/el | Minskning - Minskning
dottrar

Barnbarn Minskning - Minskning
Annan slakt Minskning - Minskning
Vanner Minskning - Minskning
Grannar Minskning - Minskning
Framlingar - - Minskning
Andra (vanligen | - - Minskning
specificera)

Anna uppgav att minskade kontakter och farre besok berodde pa att sjukdomen hade
gett en stor inverkan pa kommunikationen. Hon menade att Erik inte fick vara med i
samtal om manga satt och pratade med varandra. Anna upplevde att ménniskor i Eriks
narhet inte gav tillrackligt med pauser, sa att han fick mojlighet att komma med ett
bidrag i samtal eller i diskussioner. Gun menade att Lars kunde samtala med ménniskor
som han kande bra t.ex. om de traffade pa nagon de kande ute pa stan, men upplevde en
minskning av samtalskontakter.

De narstaende svarade pa om en forandring skett av mangden samtalssituationer (se
tabell 4). Den storsta forandringen upplevdes av Gun och denna svéangde at bada hall da
en minskning samt en 6kning hade skett. En minskning hade skett i atta fall, medan en
O0kning upplevdes for “kortspel” och “under foreningsaktiviteter”.

Tabell 4

Tabellen visar upplevd férandring av mangden samtalssituationer.
Situationer Dyad A Anna Dyad B Anita Dyad C Gun
Svara i telefon Minskning - Minskning
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Ringer upp nagon Minskning - Minskning
I hemmet med familjen - - -

Oppna da det ringer pa dérren | - - Minskning
| affaren - - Minskning
Under moten - - Minskning
Under foreningsaktiviteter - - Okning
Pa bussen - - -

I bilen - - Minskning
I kyrkan - - -

Under maltiden - - Minskning

Pa besok hos vanner - - -
P4 besok hos slaktingar - - -
Under kortspel el dyl. - - Okning

Annat (specificera) - - Minskning

Vid svar for samtalssituationen “annat”, fick den nédrstaende komma péa en valfri
samtalssituation. Anna och Gun tyckte att “annat” innebar att personen med PS
samtalade pa allmanna och offentliga platser generellt. Anita valde istallet att
specificera offentliga platser till “affdrer” dvs. samtal som Sven hade i samband med att
han skulle handla nagonting. Fa samtalsimnen hade forandrats enligt de nérstaende
deltagarna. For alla de deltagande med PS, hade en minskning skett av amnena
“nyheter” och “tv”. Anna upplevde att Erik inte kunde ta till sig information, fran TV-
program och nyheter, eftersom han hade fatt en nedsatt sprakforstaelse. Han pratade
aven mindre nu om framtidsplaner och arbete &n tidigare.

I figur 11 nedan presenteras olika procentsatser. Dessa visar kvarvarande
stil’kommunikationssitt, situationer och samtalsdémnen. I staplarna foér “ménniskor”
presenteras procentandelen bibehallna samtalspartners.

100% 100% 100%

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
20%
10% 4%

0%

29%

Satt/Stil Manniskor Situationer Amnen

®Anna OAnita BGun

Figur 11. Staplarna visar procentandelen av fragor dar de nérstaende rapporterat
bibehallna samtalssatt, stil, situationer och amnen for de tre deltagarna.

Den storsta forandringen hade skett inom omradet “samtalsstil” enligt de nérstiende, se
figur 11. I procent var minskningen enligt samtliga narstaende mellan 75-96%.
Forandringen var storst i Guns och Lars fall. I Anitas och Svens fall hade ingen
minskning av situationer skett. Men fér Anna och Erik samt Gun och Lars var
minskningen ungefar lika stor. Ingen minskning kunde ses i Anna/Eriks och
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Anita/Svens fall for antalet kontakter, men for Lars hade en minskning skett av
samtalskontakter med 22 %. Enligt Anna fanns ingen foréandring av anvandningen av
handrorelser och mimik. Hon uppgav att Erik i och for sig aldrig hade anvant sa manga
gester. En minskning upplevdes &ven av Anita av handrorelser och mimik. Gun,
upplevde att en minskning av anvandningen av handrérelser, men inte av mimiken.

4. Den narstaendes anvandning av samtalsstrategier.

Eriks och Lars narstaende rapporterade att de anvande ett flertal strategier i sina
samtal for att kompensera for den drabbades kommunikationsnedsattning. Den
narstaende makan till Sven uppgav endast ett par strategier, troligen eftersom hennes
upplevelse var att problemforekomsten var lag. Flest strategier anvandes for att 16sa
problem under omradena turtagning/amnesinitiering och minne/uppmarksamhet. De
narstaende tyckte att strategierna bade fick samtalet att fortsatta ibland och att
problemet ibland inte gick att lésa anda trots att dessa anvandes. Fa& strategier
observerades i videoinspelningarna.

Dyad A. Anna anvande en strategi for att 16sa kommunikationsproblem sa som pauser
eller avbrott i samtalen som hon kallade for att ’nysta samtalet vidare”. Det innebar att
komma med svarsalternativ eller alternativa begrepp. Men hon kunde &ven anvénda
strategin att vanta in och ge tid beroende pa hur besvarlig Erik sjalv upplevde
situationen. | tabell 5 nedan ges en sammanstallning av de strategier som de narstaende
deltagarna uppgav i intervjuerna. Samtalspauser tyckte Anna var ett stort
kommunikativt problem. Av den anledningen anvande hon inte alltid strategier for att
hantera problemet. | det inspelade samtalet anvdnde Anna kommunikationsstrategin att
stalla foljdfragor eller slutna fragor, da Erik stannade upp mitt i sin samtalstur och
tappade traden eller upprepade sig. | analysen av det inspelade materialet noterades det
vid flertalet tillfallen att Erik inte kunde korrigera sina misstag utan hjalp fran den
narstaende. Samtalspartnern gick da in och stéllde slutna fragor eller gav svarsalternativ.

Anna menade att Erik hade problem med att vara mer specifik nar hon inte forstod
honom sa som nar ett yttrande inte inneholl tillracklig méangd information for att det
skulle ga att forstd for lyssnaren. Nar detta kommunikativa problem uppstod brukade
hon fylla ut yttrandet och forlanga det till en hel mening. Trots att strategin anvandes sa
loste sig inte alltid problemet &ndd. Annas upplevelse av att Erik upprepade
kommentarer och fragor var att det hade sin orsak i att han inte forstatt nagot som hon
sagt tidigare i samtalet. Darfor forsokte hon fortydliga sig i dessa situationer och
problemet I6ste sig da oftast. Vid glomska av olika personer sa som familjemedlemmar
sa hjalpte Anna Erik att minnas genom att repetera deras namn for honom sa att han
kunde saga efter henne. Da Erik tappade traden “nystade Anna upp traden” och hjélpte
till med att slutféra meningen at honom. Kommunikationsproblemet att fa fram ord i
spontantalet l6stes genom att Anna stannade upp och gav alternativ pa begrepp. Erik
brukade komma pa ordet da. Anna kunde &ven ratta felaktigt yttrade ord och detta
accepterades av Erik. Nar Erik hade svart att forsta vad Anna sade till honom nar de
samtalade med varandra i hemmet brukade Anna forséka se till sa att inte bakgrundsljud
eller tv- ljud storde. Problemet brukade i allménhet I6sa sig ndr strategin anvandes. De
strategier som anvandes for att 16sa kommunikativa problem med artikulation och
prosodi innebar att be honom upprepa, halla 6gonkontakt och tala hogre. | det inspelade
materialet noterades en strategi som anvéandes av Anna da Erik talade otydligt och hon
bad honom att upprepa, tills dess att hon horde vad han sa. Eftersom Anna upplevde att
det fanns samband mellan Eriks medicinering och fluktuationer av kommunikativa
problem trodde hon inte att samtalsstrategier kunde hjélpa.
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Tabell 5

Tabellen visar de strategier som de narstaende rapporterat att de anvander i samtal.
Endast fragor dar nagon av de narstaende rapporterat strategi i form av aktiv handling

redovisas, UEP = U

pplever ej problemforekomst, RES = Rapporterar ej strategi

Problem Dyad A Anna Dyad B Anita Dyad C Gun

Svarar inte Nystar fram svar genom att | UEP Upprepar fragan tills ett gensvar
stalla slutna fragor ges

Paus innan svar Vantar in och ger tid UEP Vantar in och ger tid

Paus mitt i Fortsétter prata sjélv tills Erik | UEP Vantar in och ger tid

en tur kommer pa vad han vill saga

Onddigt Lyssnar tills att Erik pratar | UEP UEP

langa svar klart

Nedkortade Fyller ut svaret till ett | UEP RES

svar fullsténdigt yttrande

Introducerar RES UEP Hakar p& Lars initiativ

amne mitt i tur

Introducerar @mne som | RES UEP Forsoker ga tillbaka till det

tas ”ur det bl3” tidigare samtalsamnet

Pahittade personer eller | Fragar Erik vad han menar UEP Fokuserar samtalet till nagot

héndelser blir verkliga konkret "hdr och nu”

Ospecifik i samtal Nystar vidare samtalet RES Fraga sig fram till ett

fortydligande

Fragar om/ faller
samma kommentarer

Forklarar vad hon
menar

Avbryter och bérjar prata
om nagot annat

Konstaterar att han upprepar sig

eller distraheras

Glommer familj, Upprepar namn och forklarar UEP Paminner och repeterar namn
vanner och handelseforlopp och handelser

handelser

Tappar traden Slutfor meningen UEP RES
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Glommer gora saker Repeterar vad som ska goras RES S&ger samma sak en gang till
Ordmobiliserings- S&ger ordet och later Erik saga | UEP Staller frdgan; Menar du det har
problem efter eller det har?
Fel benamning Rattar ordet UEP Forsoker forsta utifran kontext
Forstar inte Minskar bakgrundsljud UEP Sager samma sak pa ett annat
satt

Ospecifik syftning Later det vara RES Fragar vad han menar
Bokstavlig RES UEP Fortydligar sin mening
tolkning
Svart att lasa RES UEP Fortydligar sin mening
mellan raderna
Talar otydligt Ber honom UEP Ber honom upprepa

upprepa
L3ag talvolym Ber honom tala hégre och ha | Ser till sa att de &r i | Ber honom tala hogre

dgonkontakt samma rum. Ber honom

vénda sig mot henne

Dyad B. | videoanalysen noterades att Gun véntade in svar och véntade ut pauser
oavsett var i samtalet som dessa uppstod. Om Lars inte svarade trots att den narstaende
vantade in ett svar fortsatte samtalspartnern pa sin egen tur alternativt bytte
samtalsamne. Lars narstaende menade i intervjun att problem med samtalsavbrott och
pauser hanterades genom att hon véntade in och gav tid. Det ledde i regel till att
samtalet kunde fortsatta. Gun menade att ett kommunikativt problem som forekom i
samtalen mellan dem var att Lars talade om pahittade personer som om de vore verkliga
och den nérstdende anvinde strategin att forsoka fokusera samtalsimnet pa nagot “hér
och nu” i dessa situationer, samtidigt som hon ignorerade hans fantasier. Strategin som
exemplifieras nedan anvéandes da Lars var ospecifik i samtal:

- Jag forsoker val kanske frdga mig fram till ett fortydligande och ge olika
forslag, men oftast inte for det fungerar inte. lbland kommer vi fram till nagot
och ibland inte (Gun).

Vid de tillfallen, da Lars glomde bort personer eller enstaka handelser brukade Gun
paminna honom genom att ge ledtradar for att fa honom att minnas. Det ledde ganska
ofta till att minnet klarnade, enligt henne. Lars kunde &ven glémma bort saker, som Gun
bett honom om att gora. Hon brukade da repetera det hon hade sagt och detta hjélpte i
regel. Gun brukade anvanda strategin att fraga Lars vad han egentligen menade och
sedan forsoka ge ledtradar nar Lars kdampade for att fa fram ord. | exemplet finns Annas
svar for hur hon hanterade problemet att Lars stannade upp och tappade traden eller
blev distraherad i samtal:

- Beror pa hur viktigt det &r. Om det ar nagot viktigt, sa férsoker man att leda
tillbaka samtalet igen, och om det inte &r ndgot viktigt sa forsoker man lata det
bero. Ibland gar det bra att leda tillbaka samtalet pa ett gammalt spar igen
(Gun).
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I videoinspelningen kunde en sekvens iakttas i vilken Gun uppréttholl samtalet genom
att stalla foljdfragor da Lars hade svart for att samtala om samma amne en langre stund.

Gun upplevde det som jobbigt nar Lars inte kunde forsta henne p.g.a.
inferensproblematik. | dessa situationer brukade Gun anvénda strategierna att fortydliga
sin avsikt eller att undvika problemen. Om strategierna inte hjalpte mot problemen fick
hon avsluta samtalet.

Dyad C. En av de fa strategier som anvandes av Anita d&mnade hjdlpa mot det
kommunikativa problemet att Sven ibland talade med lag talstyrka:

- Jag ber honom att titta pa mig och ser till s att vi ar i samma rum. Nar jag
gor sa gar det battre. Han har svart for att hja rosten (Anita).

Trots att hon upplevde Svens tal som monotont gjorde hon inget at detta eftersom hon
var sa van vid det. Det kommunikativa problemet att Sven upprepade svar eller
kommentarer brukade hon hjalpa upp genom att bryta av hans upprepningar och inleda
nytt samtalsamne. | det inspelade samtalet fanns inte nagot bevis for att Anita anvande
samtalsstrategier, men i denna sekvens fanns inte heller bevis for att Sven hade nagra av
de kommunikativa problemen som framkom i intervjun.

Diskussion

Deltagarna Anna och Gun upplevde att kommunikativa problem i nuléget fanns inom
omradena initiering och turtagning, hantering av samtalsamnen, reparation, minne och
uppmarksamhet, grundldggande och hogre lingvistiska férmagor, artikulation och
prosodi samt att det forekom variation i deras partners kommunikativa férmaga.
Deltagaren Anita upplevde en lag frekvens av kommunikativa problem overlag. Ett
tydligt gemensamt fynd var kommunikativa problem for omradet “Artikulation och
prosodi”. Talstyrkan var i alla tre fallen svag och talet 1t monotont. De problemgrader
som uppskattades av de narstaende var laga oavsett frekvensen av det kommunikativa
problemet. Det var inte alltid mojligt att iaktta de rapporterade problemen i analysen av
en tio minuter lang videoinspelad samtalsinteraktion. Den stérsta forandringen hade
skett i kommunikationsstil enligt de narstdende. Gun och Anna menade ocksa att en
pataglig minskning hade skett av antalet samtalskontakter. | en studie (Jaywant & Pell,
2009) menade forfattarna att just pauser och den svaga roststyrkan bidrog till att
personen med PS kande ett utanforskap da hans intresse for att delta i samtal minskade.
Det kan aven vara en rimlig forklaring till varfor tva av de néarstaende upplevde en
minskning av antalet samtalskontakter som personen med PS samtalade med, eftersom
pauser och den laga talstyrkan var viktiga fynd for hur kommunikationen paverkats i
dagslaget. Samtliga tre narstaende deltagare anvande strategier i samtalen da personen
med PS talade sa lagt att det var svart att hora vad han sa men i 6vrigt varierade grad av
forekomst och typ av strategier mellan de nérstaende.

| tidigare studier dar CAPPCI har anvants vid Parkinsons sjukdom framkom en
sjukdomspaverkan inom vissa specifika omraden for de ingdende deltagarna sa som
”Artikulation och prosodi” (Withworth et al, 1999, Perkins et al, 1997). Detta stdmde
dverens med de rapporter som de ingaende dyaderna i den har studien gav om sina
samtal. | namnda studier fanns den storsta forandringen enligt de néarstaendes
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upplevelser for kommunikationsstil vilket 6verensstammer med hur de narstaende har
besvarat fragorna for férandringen av kommunikationen i denna studie. Enligt
Withworth et al (1999) kunde den uppskattade graden av ett problem relateras till om
samtalsstrategier anvandes eller inte for att underlatta kommunikationen. | denna studie
skattade de narstdende kommunikativa problem som orsakats av bakomliggande
motoriska svarigheter med en hogre problemgradering vid en jamférelse med de
kommunikativa problem som orsakades av kognitiva nedsattningar. De narstaende i
foreliggande studie hade inte nagra tydliga skillnader mellan omradena ”Artikulation
och prosodi” och ”"Minne och uppmarksamhet” nir det gillde skattning av problemgrad.

En rimlig anledning till att de néarstdende i foreliggande studie inte upplevde att
problemet var sa stort i de flesta antalet fall kan ha varit att de utvecklat strategier
naturligt som underlattat sa pass mycket att samtalen hade ett flyt och ett innehall trots
kommunikativa problem.

Uppskattningen av problemgraden fér kommunikativa problem i dagslaget i Guns fall
kan ocksd ha blivit fargad av att Lars satt med under ungefar halva intervjun.
Graderingen av problemen i detta fall kan av den anledningen ha blivit lagre men Gun
ansag att vissa av de kommunikativa problemen inte var problematiska for henne i
samtalen eftersom de hade varit gifta lange och kénde varandra val. Hon menade att
Lars ofta talade om samma minnen och handelser nar han berattade nagot. Manga av de
kommunikativa problemen som géllde samtalens innehdll kunde hon darfor ha
overseende med i samtalen. Hon tyckte dven att sammanhanget ofta gav vad det var for
nagot som Lars ville formedla, sa hon anvande sig av kontexten mycket for att forsta
honom nér de samtalade.

Anna menade att hon inte upplevde problemen som sa grava eftersom hon tyckte att
hon hade anpassat sig efter Erik och till hans sjukdom. Det ansdg hon var en
forutsattning for att de skulle kunna samtala med varandra 6verhuvudtaget. Sa i detta
fall kan en tillvanjning av problemet ha spelat roll. Hon ansag aven att sjukdomen som
sadan inte gick att paverka sa mycket och att hon darfor fick anpassa sig efter de
kommunikativa problemen. Detta forhallningssatt kan paverka hur pass allvarligt
sjukdomens konsekvenser upplevs av den narstdende. Anita upplevde inte att
kommunikationen var sa problematisk for Sven i de samtal som de hade sinsemellan.
De problem som hon upplevde hade ocksa en lag skattning och det kan bero pa att
kommunikationen faktiskt inte var sa nedsatt eftersom Svens sjukdom inte hade hunnit
utvecklas sa mycket.

Metodkritik

En anvéandning av en kvalitativ metod med fa deltagare och en begransad fragestruktur
kan vara en nackdel om det finns skillnader mellan individer nér det galler hur de
kommunikativa problemen vyttrar sig eftersom generaliserbarheten &r ett problem vid
fallstudier (Yin, 2009). Men de kommunikativa problemen kan a andra sidan framtrada
tydligare om en strukturerad intervju anvéands vilket forenklar en generalisering till
andra individer &n de som deltog i denna studie. Resultaten som framkommit i dessa
fallstudier kan inte anvandas for att dra nagra generella slutsatser om hur
kommunikationen paverkas vid PS men de kan anda ligga till grund for formuleringar
av fragestallningar i fortsatt forskning inom omradet.

Det kan vid anvandningen av CAPPCI uppsta konflikter mellan det man ser i de
inspelade samtalen och den narstaendes upplevelse vilket framkom i denna studie. Det
den nérstdende upplever behover inte nddvandigtvis stimma Overens med hur
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situationen faktiskt gestaltar sig i en samtalsanalys. En anhdrig kan ju uppleva
skillnader i vardagen som inte marks i en kort inspelningssekvens. Sannolikheten att det
skulle ga att fanga sd manga kommunikativa problem som intervjun tar upp i tio
minuters material borde vara ganska lag och detta talar for en hog andel avsaknad av
fynd, vilket ocksa kunde ses i denna studie. En del av kommunikationsproblemen sa
som de for “Artikulation och prosodi” kan ha en hogre frekvens, eller vara
genomgaende. Darfor kan exempelvis ett otydligt och svagt tal horas pa en inspelning
medan fluktuationer inte noteras.

Naturligheten i de samtal som anvandes vid samtalsanalysen kan ifragasattas. Det
verkade i en av sekvenserna som att den narstaende hade tankt ut fardiga &mnen da hon
inledningsvis laste ur en artikel som de sedan samtalade kring. Mdjligen hade samtalen
kunnat kretsa kring ett specifikt av forskningsledarna givet dmne, men da hade
vardagligheten gatt forlorad. Samtidigt kan situationen anda vara onaturlig eftersom en
inspelningssituation alltid &r nagot tillrattalagd och inte typisk for hur de brukar samtala
t.ex. ute pa stan och i olika specifika samtalssituationer. Anita upplevde en mindre
paverkan pa kommunikationen i dagslaget i jamforelse med de andra tva narstaende.
Hennes make var inte lika paverkad av sjukdomen som de andra tva deltagarna men det
kan ocksa finnas en begransning i studiens material att fanga upp kommunikativa
problem, sarskilt nar paverkan av sjukdomen inte &r sa stor. Problemen kan yttra sig pa
olika satt och kanske passade inte fragorna i intervjuns alla delar till de kommunikativa
problem som Anita upplevde i samtalen. Enligt Perkins et al (1997) bestar den
information som efterfragas i den andra delen av intervjun (del b) av aspekter som é&r
mer beroende av omgivningsfaktorer &n del a som ar mer relaterade till funktionsniva
hos personen med PS. Kommunikativa problem sasom att behdva kampa for att fa fram
ord eller en svarighet med att tolka kommentarer bokstavligt har samband med
oférmagor hos en person med kommunikationssvarigheter och beror inte pa
samtalsmiljo. Svarsalternativen for del b &r dven mer 6ppna for egna tolkningar.
Svarsalternativen bestod av vardagliga ord och stallde inte heller krav pa
bakgrundskunskap av enstaka termer och begrepp for att besvara fragorna for
forandring, medan det motsatta gallde for fragorna pa CAPPCI: s a-del. Exempel pa
termer som del a inneholl var ”tur”, ”introduktion av samtalsimne” och ”monotont tal”,
och det &r inte sjalvklart for gemene man vad som egentligen efterfragas.

Svaren for om problemen brukade l6sa sig nar strategierna anvandes var nagot vaga.
Eventuellt var fragan som stélldes for oprecis eftersom den inte innehdll nagon
skattning av hur ofta problemet brukade l6sa sig da strategin anvandes.

Da metoden for studien delvis var kvalitativ kan resultaten sagas ha ett unikt varde,
som inte kan ifragasattas eftersom de till stor del byggde pa den néarstaendes upplevelse.
Da anvandningen av samtalsstrategier annu ar ett relativt outforskat omrade och da det
inte finns sa mycket litteratur att tillga i amnet tycks CAPPCI anda kunna fungera som
ett instrument for att fanga upp dessa i samtal mellan en person med PS och en
narstaende.

Kliniska implikationer

De resultat som framkommit i denna pilotstudie kan i forsta hand ligga till grund for
fortsatt forskning om hur PS paverkar kommunikationen, men de kan ocksa anvéandas
for att i klinisk verksamhet medvetandegéra olika kommunikativa problem som kan
uppsta i samtal med en person med PS. Det kan vara intressant information for andra
narstaende saval som for manniskor vilka kommer i kontakt med personer med PS i sitt
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arbete. Samtalsstrategierna som de narstaende rapporterade var ibland olika for att
hantera samma problem. Detta kan vara intressant for andra narstaende som kanske har
utvecklat egna strategier naturligt. Den fordndring som hade skett innebar en minskning
av mojligheterna till social samvaro da kommunikation &r en social foreteelse. Detta kan
vara viktigt att ha kunskap om for att kunna satta sig in i och forstd hur sjukdomen
paverkar den enskilde individen pa aktivitets- och delaktighetsniva.

Fortsatt forskning

Fler studier med fall eller grupper av personer med PS och deras samtalspartners
behdver goras for att vi ska fa en bild av hur kommunikationen kan paverkas vid PS.
Samtalsstrategier for personer med PS och deras samtalspartner &r annu ett outforskat
omrade. En forutsattning for en bra strategi ar att den har en férankring i interaktioner i
det vardagliga livet och att de underléattar i sociala situationer (Oelschlaeger & Damico,
2000). Withworth et al (1999) har funnit att en indelning kan ske i fem grupper. Dessa
ar forenklande, konfronterande, accepterande, undvikande och emotionella strategier. |
fortsatta studier kan det vara intressant att undersfka om strategierna som hittats i en
storre grupp gar att dela in pa samma satt. Vad som gor att en strategi ar funktionell ar
nagot som behdver studeras ytterligare, bade inom afasi och dysartri.
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Appendix 1.

Transkriptionsnyckeln i CAPPCI.

[ = tva yttranden Gverlappar

* = turen harstammar fran ett 6verlapp

x syll. = ohdrbara stavelser

() = osaker passage

[ ] = grovfonetisk transkription

hhh = horbar utandning

“hhh = hérbar inandning

< > = jcke- verbal aktivitet

? = stigande tonfall

(.) = mikropaus

(0.0) = paus i tiondels sekunder
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Appendix 2. Intervjufragor i CAPPCI

1. Initiering och turtagning

1. Inleder han ett samtal med dig?
2. Hander det att han inte klarar av att svara nar
det &r hans tur?

3. Gor han en lang paus, innan han svara dig?

4. Hander det att han stannar upp mitt i en tur
och gor en lang paus, innan han fortsatter?

5. Nar ni har ett samtal med varandra, avbryter
han din tur?

6. Under ett samtal ar hans svar onddigt langa?
(S& pass, att det kan vara svart for dig att komma
till tals?).

7. Begransar han sina svar till

minimala
yttranden? (sda som "mm”, “ja”, “jaha”).

2. Hantering av samtalsamne

8. Under ett samtal, introducerar han

nya samtalsdmnen?

9. Nar han introducerar ett nytt amne, ar det
ibland taget som ur det bld, och du undrar i vilket
sammanhang det hér hemma?

10. Klarar han av att prata om samma sak om dig
en langre stund?

11. Pratar han nagonsin om pahittade personer
som om de vore verkliga?

3. Reparation av missforstand i samtal

12. Har han favoritamnen eller teman som ar ofta
férekommande?

13. Klarar han av att visa nar han inte kan félja
med i vad du sager?

14. Hander det att han upptacker och forsoker att
korrigera misstag, som han sagt?

15. Nar han forsoker att korrigera sina misstag,
klarar han det utan hjalp?

16. Kan han vara mer specifik, om du inte kan
forsta honom?

4. Uppmarksamhets- och minnesproblematik

17. Fragar han samma fraga eller faller samma
kommentarer om och om igen?

18. Nar ni pratar om familj, vanner eller
handelser, glémmer han bort vilka de &r eller vad
som har hant?

19. Stannar han upp mitt i en mening och tycks
tappa traden eller bli distraherad?

20. Glémmer han bort saker som du bett honom
att gora?

5. Grundlaggande lingvistiska formagor

21. Kampar han for att hitta ratt ord och ger
ibland upp? (Sdger han tex. "Det dr en...Vad
kallas det? Nej, jag vet inte”).

22. Om han inte kan hitta ratt ord, som borde
varit enkelt, forsoker han da beskriva vad han
pratar om, eller anvénda en omskrivning for att fa
fram ett meddelande? (”Hon/han sdger t.ex. Det
ar en vad kallas det, du vet som anvands for att
koka vatteni”?)

23. Anvander han fel ord eller namn pa saker
utan att rdtta sig? (Sdger han t.ex. "ambulans”
istillet for “sjukhus”).

24, Hander det att han har svart att forsta vad du
sager till honom?

25. Anvénder han ord som den/det eller har/dar
utan att du vet vad som dsyftas? (Sdger han ~Den
kom” eller "Tycker du att jag ska géra det?” sd
att det ar svart for dig att veta vad han syftar pa?)

6. Hogre lingvistiska formagor/inferens

26. Tolkar han kommentarer bokstavligt? Om du
sdger; “Jag dr fardig om en minut” skulle han dad
forvanta sig att du ar fardig om 60 sekunder?

27. Kan han lasa mellan raderna for att forsta
vad folk egentligen menar? (Om nagon skulle
avboja en inbjudan genom att sdga att de maste
tvatta haret den kvallen, skulle han d& forsta att
de egentligen inte vill komma till festen?)

28. Har han svart att forsta skamt?

29. Faller han avsiktligt roliga kommentarer eller
pa annat satt visar att han forsoker skamta?

7. Artikulation och prosodi

30. Har han svart for att tala tydligt?

31. Talar han sa tyst att du har svart for att héra
vad han séager?

32. Later hans tal monotont och liviost?

33. Klarar han av att ge eftertryck at ett ord i en
mening for att poangtera vad han menar?
(Exempelvis: “Jag kommer INTE!”).

8. Variation

34. Tank pa en typisk dag, varierar hans
kommunikationsférmaga under dagen?

35. Varierar hans kommunikationsformaga under
veckan, och fran vecka till vecka?
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