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Sammanfattning 
 

Upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter av tolkanvändning hos 
personer med afasi 
 
Bakgrund: Kommunikation är en av de viktigaste och mest komplexa aspekterna av 
mänskligt liv. Färdigheter i att kommunicera och interagera med andra bidrar till 
förmågan att utföra dagliga aktiviteter.  
 
Syfte: Syftet med studien var att beskriva upplevelser av kommunikationshinder och 
erfarenheter av tolkanvändning hos personer med afasi.  
 
Metod: Forskningsansatsen var kvalitativ, och  undersökningsgruppen bestod av tolv 
personer med afasi som var brukare hos taltjänst, en tolkservice inom landstingen för 
personer med röst- tal- och språkskada. Datainsamlingen gjordes med semistrukturerade 
intervjuer som bandinspelades. Databearbetningen gjordes enligt kvalitativ analys.  
 
Resultat: Resultatet beskrivs i två teman utifrån studiens två frågeområden: Tema 1.Att 
leva med kommunikationshinder samt Tema 2.Erfarenheter av tolkanvändning. 
 
 Tema 1 beskrev faktorer som påverkade personernas möte med miljön. Dessa var 
bemötande, tempo och komplex kommunikationssituation. Tema 1 beskrev också 
konsekvenser av mötet med miljön. Dessa var känslomässig reaktion, begränsad 
kommunikation, isolering från mänsklig kontakt, strävan att bemästra miljön, 
delaktighet samt rollförändring.  
 
Tema 2 beskrev personernas syften med att använda tolk, samt uppfattningar om 
tolkningens kvalitet. Syften med att använda tolk var att bibehålla autonomi, bevara den 
personliga integriteten samt undvika att belasta anhöriga. Uppfattningar om tolkningens 
kvalitet omfattade tolkteknik, professionellt förhållningssätt samt tillgänglighet.  
 
Handledare: Anna-Lisa Thorén-Jönsson, med.dr., leg. arbetsterapeut, Institutionen för 
arbetsterapi och sjukgymnastik, Sahlgrenska Akademin vid Göteborgs Universitet. 
 
Projekttid: januari 2003 till maj 2004. 
 
Projektansvarig: Inger Larsson, leg. arbetsterapeut, talstödstolk, Taltjänst, 
Tolkverksamheten i Västra Götaland, Järntorget 8, 413 04 Göteborg, tel. 0771-700 900,  
fax 031-339 37 39, e-post: inger.ma.larsson@vgregion.se 
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Förord 
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Götaland Anett Gösfeldt Borgström och Åsa Andersson för allt stöd och all 
uppmuntran! 
 
 
Göteborg 2006-01-09 
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Leg. arbetsterapeut, talstödstolk 
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Bakgrund  
 
Kommunikation  
Kommunikation är en av de viktigaste, mest genomgripande och komplexa aspekterna 
av mänskligt liv. Det dagliga livet påverkas av kommunikationen med andra, människor 
tar emot budskap från okända personer, från många delar av världen. (1). Enligt 
Kielhofner (2) är kommunikation en nödvändighet i många mänskliga aktiviteter, då de 
ofta utförs tillsammans med andra. För att arbeta tillsammans med andra, göra inköp 
eller delta i  möten krävs en rad förmågor. Några av dessa är att kunna utbyta 
information, uttrycka olika behov, be om hjälp och samarbeta. Enligt Model of Human 
Occupation (MoHO) (2) bidrar färdigheter i att kommunicera och interagera med andra 
tillsammans med motoriska färdigheter och processfärdigheter till förmågan att utföra 
olika aktiviteter. Det sociala samspelet – att kommunicera med andra, enskilt eller i 
grupp, att kunna tolka sociala situationer – är avgörande för anpassningen till 
omgivningen. Det är det sociala samspelet som från första början gynnar överlevnaden, 
och det är också det som gör det möjligt att finna glädje i samvaron med andra (3). 
Samvaro med andra förutsätter förmåga att   tolka andra människors  handlingar och 
avsikter, och reagera på dessa på ett adekvat sätt. Detta förutsätter en gemensam 
uppfattning om vilken mening som finns i de symboler som används i 
kommunikationen. Detta meningsskapande sker enligt symbolisk interaktionism (4) då 
människor interagerar med varandra och enas om betydelsen av en symbol, som då 
betecknas som signifikant. Användandet av signifikanta symboler gör ett samhälle 
möjligt, då mänskligt samarbete förutsätter att människor förstår varandras intentioner. 
Förmågan till kommunikation med omgivningen är således en förutsättning för 
delaktighet i samhället. En funktionsnedsättning – som exempelvis nedsatt 
kommunikationsförmåga – kan förändra, men inte med nödvändighet förhindra 
delaktighet, om rätt stöd finns i omgivningen (2).  
 
Landstingens tolktjänst 
Tolktjänst är den verksamhet inom landstingen som tillhandahåller tolkar för 
barndomsdöva, vuxendöva, dövblinda, hörselskadade och på vissa håll för gruppen röst- 
tal- och språkskadade. Tolktjänst i samhällets regi har en kort historia i Sverige. Den 
startade för gruppen barndomsdöva som en försöksverksamhet i slutet av 1960-talet. 
Innan dess hade anhöriga, präster och frälsningssoldater fungerat som 
teckenspråkstolkar. Försöksverksamheten avslutades 1975, och från och med 1976 ingår 
tolktjänsten som en del av landstingens permanenta verksamhet. Därefter har 
brukargrupperna dövblinda och vuxendöva tillkommit. På vissa håll har även gruppen  
röst- tal- och språkskadade fått tillgång till tolkservice. Denna verksamhet kallas 
taltjänst (5). 
 
Handikappinstitutet fattade 1982 beslut om att göra en översyn av behovet av tolk för 
gruppen talskadade personer (6). Under utredningens gång konstaterades att de 
teoretiska kunskaperna behövde kompletteras med praktiska erfarenheter. Det startades 
då en försöksverksamhet som pågick under åren 1986 – 1988 i samarbete med 
foniatriska avdelningen på Akademiska sjukhuset i Uppsala. Den syftade dels till att 
sprida information om den service taltjänsten kunde erbjuda, dels inhämta synpunkter 
och önskemål från gruppen talskadade. Service erbjöds också till alla som på  grund av 
röst- tal- eller språkstörningar behövde stöd i sin  kommunikation med andra. Slutsatser 
som drogs av försöksverksamheten var  bland annat att de svårt talskadades isolering i 
viss utsträckning kunde brytas med taltjänstens insatser. De som använde sig av 
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servicen var främst personer med afasi, dysartri samt omsorgstagare. Det ansågs att 
taltjänsten borde följa de regler som finns för tolkservice för döva, bland annat erbjudas 
i den utsträckning och på de tider, som talskadade ansåg sig behöva den. I Uppsala län 
bedömdes att servicen var så betydelsefull, att beslut togs för att inrätta en permanent 
taltjänstverksamhet (6). Taltjänst har därefter successivt byggts upp inom flera landsting 
i Sverige, och år 2005 finns taltjänstverksamhet på nio platser: i Västernorrland, 
Uppsala, Stockholm, Östergötland, Örebro, Västmanland, Jönköping, Värmland och 
Västra Götaland.  
 
I Betänkande av 1989 års Handikapputredning (5) uttrycks att avvägningen mellan flera 
medel att tillgodose talskadades behov bör utredas ytterligare. Dels åsyftas taltjänst i 
förhållande till dels tekniska hjälpmedel, dels den service som ges av personliga 
assistenter och hemtjänst. 
 
Brukargruppen inom taltjänst består av personer med varierande kommunikationshinder 
som ryms inom definitionen röst- tal- och språkskada. Orsaken till 
kommunikationshindret skall vara en medfödd eller en förvärvad skada. Exempel på  
diagnoser är afasi efter en stroke, otydligt tal till följd av en CP-skada eller en 
neurologisk sjukdom som exempelvis Parkinson och MS. Personer med specifik 
språkstörning och dyslexi ingår också i brukargruppen. En variation av alternativa 
kompletterande kommunikationsmetoder förekommer, exempelvis tecken som stöd till 
talet (TSS), Bliss och olika tekniska hjälpmedel. 
 
Den service som erbjuds inom taltjänst består av tre delar: 
 
Talstöd : tolken förtydligar ett otydligt tal eller kompletterar ett ofullständigt tal. Tolken 
kan också styra tempot i ett samtal så alla parter får den tid de behöver för att uttrycka 
sig och förstå. Talstöd kan också ges i samband med telefonsamtal med hjälp av 
högtalartelefon eller trepartssamtal.  
Lässtöd erbjuds i form av uppläsning och tolkning av post och kortare skriven text. 
Skrivstöd: tolken skriver kortare minnesanteckningar vid olika möten, skriver brev och 
skrivelser efter brukarens anvisningar.  
 
Rätten att kommunicera 
I regel 5 i FN:s Standardregler om delaktighet och jämlikhet för människor med 
funktionshinder poängteras vikten av att människor med funktionsnedsättningar 
tillförsäkras möjligheten till tillgänglig information (7). I svensk lagstiftning 
förekommer talskadades tolkanvändning i två lagparagrafer: I §8 Förvaltningslagen står: 
” När en myndighet har att göra med någon som inte behärskar svenska eller som är 
allvarligt hörsel- eller talskadad, bör myndigheten vid behov anlita tolk” (8). I §50 
Förvaltningsprocesslagen (9) står: ”Behärskar part, vittne eller annan som skall höras 
inför rätten ej svenska språket eller är han allvarligt hörsel- eller talskadad, skall rätten 
vid behov anlita tolk.” Betänkande av 1989 års Handikapputredning (5) framhåller att 
de bärande principerna för tolktjänsten  gäller tillgänglighet, självbestämmande och 
inflytande, delaktighet, helhetssyn och kontinuitet. För personer med funktionshinder 
betonas vikten av att ha tillgång till tolk för sin dagliga livsföring och sin personliga 
utveckling. För samhället innebär det att dessa personers resurser tas tillvara.  
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Afasi 
Afasi definieras som en förvärvad språkstörning orsakad av en rubbad hjärnfunktion 
(10). Den vanligaste orsaken till den hjärnskada som ger afasi är ett strokeinsjuknande 
(10). I Sverige insjuknar årligen  cirka 30 000 personer i stroke (11). Hur många av dem 
som drabbas av afasi är osäkert, enligt Benson cirka 40% (12). Andra orsaker till afasi 
är hjärnskador orsakade av trauma, tumörer, infektioner eller degenerativa tillstånd (13).  
 
Rent språkspecifika processer organiseras hos de flesta individer i vänster hjärnhalva 
(10). Skador här kan förutom sensomotoriska, kognitiva och perceptuella 
funktionsnedsättningar leda till olika former av afasi. Man kan grovt skilja mellan olika 
afasiformer vid bakre respektive  främre skador, det vill säga framför eller bakom 
centralfåran. Vid skador framför centralfåran blir talet sparsamt, trögt och 
ogrammatiskt. Språkförståelsen är förhållandevis välbevarad, om än inte helt intakt. Vid 
bakre skador har den drabbade däremot ringa påverkan av talflytet, talet är välklingande 
och rytmiskt. I stället förekommer ljud- och ordväxlingar, så kallade parafasier, och 
vissa personer ersätter ord med neologismer, helt nyskapade nonsensord. Personer med 
bakre skador har i regel sämre språkförståelse än de med främre skador (10). Oförmåga 
att läsa, skriva och räkna– alexi, agrafi och akalkuli – kan förekomma vid alla typer av 
afasi, med också uppträda isolerat (14).  
  
Afasi kan utifrån Klassifikation av funktionstillstånd och funktionshinder (ICF) (15) ses 
ur flera perspektiv: utifrån  domänen kroppsfunktioner kan det ses som en störning av 
psykiska språkfunktioner. Ett annat perspektiv är delaktighet, som enligt ICF definieras 
som engagemang i en livssituation. Bristande kommunikationsförmåga innebär 
minskade förutsättningar för delaktighet i många sammanhang. Det kan hänföras till 
kapitlet om kommunikation som handlar om att ta emot och förmedla budskap, samt till 
kapitlet hemliv där man behöver  kunna kommunicera för att hyra en bostad, handla, 
skaffa varor och tjänster, samt för att bistå andra. Det är också grundläggande för 
mellanmänskliga interaktioner och relationer som återfinns i kapitel 7. 
 
Studier visar att personer med afasi generellt bedöms ha lägre livskvalitet än  personer i 
en frisk kontrollgrupp (16,17). Forskningsresultaten om vilket mått på livskvalitet som 
är lämpligast för gruppen, samt vilka faktorer som påverkar livskvaliteten är dock inte 
entydiga (18). Mycket tyder på att kommunikationsförmåga i en vidare bemärkelse 
snarare än rent språkliga färdigheter är viktiga för livskvaliteten hos denna grupp 
(17,19), samt  att den individuella variationen är påtaglig (18). Livskvalitetsstudier 
gjorda på personer med förvärvade hjärnskador utesluter ofta personer med afasi. Ett 
alternativ är att låta ombud vara behjälpliga med att svara på frågorna. Validiteten i 
sådana studier kan enligt Worral och Holland (18) diskuteras. Andra metoder, såsom att 
göra intervjuer i stället för skriftliga formulär samt att utnyttja visuella ledtrådar föreslås 
för att göra undersökningen mer  giltiga. 
 
Upplevelse av afasi 
Vilka metoder kan användas för att ta reda på hur människor upplever att helt eller 
delvis förlora förmågan att kommunicera med omgivningen? Enligt Brumfitt (20) kan 
intervjun användas som metod för att undersöka upplevelser av att drabbas av större 
funktionsnedsättningar, exempelvis amputation, däremot anses metoden olämplig för 
personer med afasi på grund av den språkliga komplexiteten. I stället rekommenderas 
att välja mellan att ta del av berättelser från personer som återhämtat sig från afasi, eller 
kliniska observationer gjorda av professionella inom vård och rehabilitering. Pyyppönen 
(21) däremot anser att detta är att underskatta personer med afasi. Hon pläderar för en 
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ostrukturerad intervju i form av en dialog. Detta har tillämpats i en studie av hur 
personer med afasi upplever mötet med andra (22), dock med modifieringen att ta hjälp 
av anhöriga vid några intervjuer. Resultatet visade, utifrån ett omvårdnadsperspektiv, att 
med rätt stöd kan  självkänslan stärkas hos personer med afasi, och inge en känsla av 
kompetens. Le Dorze och Brassard (23) har genom intervjuer med en grupp personer 
med afasi och deras närstående undersökt konsekvenser av afasi. Studien visade att den 
nedsatta förmågan att kommunicera har en negativ påverkan på relationer, autonomi, 
begränsar aktiviteter och leder till stigmatisering. En fallstudie av Lazar et al (24) 
beskrev hur en patient med en kärlmissbildning i hjärnan i samband med en  
undersökning fick en bedövning som under några minuter orsakar en Wernicke-afasi. 
Patientens berättelse om upplevelsen visade att det fanns en större språklig kompetens 
än vad som kunde avläsas av de språkliga test som genomfördes under de minuter 
undersökningen pågick. Detta överensstämmer med Aura Kagans (25) definition av 
afasi som beskrivs nedan. 
 
Att tolka och samtala med personer med afasi 
Gruppen röst- tal- och språkskadade har i Sverige ingen tradition på att använda 
professionella tolkar i kontakten med andra, utan har hänvisats till att bli  tolkade av 
personer i omgivningen, såsom anhöriga, personliga assistenter och vårdpersonal. Hur 
går denna form av tolkning till? Kommunikationen mellan vårdare och patienter med 
afasi har  studerats av Sundin et al. (26). Samtal kring bilder mellan patienter och 
sköterskor videofilmades. Det framkom att när det skapades en avslappnad atmosfär, en 
”hemkänsla”, underlättades kommunikationen. Om sköterskan  hade  bristande kunskap 
om patienten och konsekvenserna av sjukdomen, eller inte hade etablerat en relation till 
patienten, blev hon tvungen att förlita sig på gissningar av vad patienten menade. 
Sköterskorna balanserade mellan att pressa patienten för mycket i att kommunicera och 
att undvika att ställa frågor som kunde stressa patienten och få honom/henne att känna 
sig dum. Sköterskorna förmedlade en medvetenhet om att tid och tålamod var viktiga 
faktorer, samt att dela upp frågorna och ställa en i taget. De slog vakt om patientens 
värdighet genom att göra en tolkning av budskapet och kontrollera patientens förståelse. 
Omständigheter som underlättade kommunikationen var uppmuntran, ömsesidighet, 
koncentration på ett gemensamt ämne, engagemang, förmågan att vänta och se, lugn, 
tystnad, närhet. Strategier som sköterskorna använde var att själva använda kroppsspråk 
för att uttrycka sitt engagemang och underlätta kommunikationen, samt att genom 
humor och medkänsla skapa en avslappnad stämning.  
 
Ahlsén (27) har utifrån ett lingvistiskt perspektiv studerat särdrag i samtalsmönster 
mellan personer med afasi  och personer utan afasi. Det framkom att personerna med 
afasi hade som strategi att  använda sig av skratt och verbala yttranden som signalerade 
samarbetsvilja och hänsyn. Personerna utan afasi gjorde ofta övertolkningar av 
budskapet utifrån mycket begränsad  information, många gånger felaktiga sådana. 
Personerna med afasi accepterade många gånger tolkningarna i stället för att avbryta. 
Enligt författaren kunde detta bero på att han/hon ville rädda ansiktet på tolkaren, eller 
helt enkelt leddes in på ett annat spår i samtalet.  
 
I en fallbeskrivning av Goodwin (28) skildras hur en man som 13 år efter att ha drabbats 
av afasi bara kan säga tre ord. Med hjälp av dessa tre ord, ”ja”, ”nej” och ”och” i 
kombination med  gester och intonation guidade  han sina samtalspartners mot rätt 
tolkning av hans budskap. En förutsättning för hans delaktighet i processen att återskapa 
mening i sitt budskap var att omgivningen kunde tillvarata hans kommunikativa 
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kompetens. Metodens begränsning  visade sig då han skulle introducera ett helt nytt 
samtalsämne.  
Strategier som personer med afasi själva utvecklar för att kommunicera med sin 
omgivning beskrivs också av Simmons-Mackie och Damico (29). Två personer med 
afasi studerades, och totalt 25 olika strategier kunde identifieras. Oelschlager och 
Damico (30) beskriver hur en person med afasi använde ordrepetition på fyra olika sätt 
för att underlätta kommunikationen med sin samtalspartner. 
 
Garret och Beukelman (31) har i en fallstudie använt en specifik metod för att 
kommunicera  med personer med global afasi, det vill säga där alla aspekter av 
språkfunktionerna är drabbade. Metoden kallas ”Written Choice Conversation”, och 
innebär att personen med afasi pekar på skrivna svarsalternativ om han är oförmögen att 
svara verbalt. Det visade sig i detta fall att fler repliker utbyttes per ämne då metoden 
användes, och att samtalet blev mer uttömmande. Personen med afasi gjorde fler 
tolkbara yttranden, och man kunde samtala längre kring ett visst ämne.  
 
Aura Kagan (25) har utvecklat en metod, ”Supported conversation for adults with 
aphasia”, som syftar till att reducera de psykosociala konsekvenserna av afasi. Metoden 
baserar sig på en omdefiniering av afasibegreppet: Afasi är en neurologisk 
språkstörning som kan dölja den kompetens som vanligen visar sig i samtal. 
Samtalspartners till personer med afasi utbildas i att erkänna och lyfta fram denna 
kompetens. Genom att parallellt med talet använda gester, skrivna nyckelord och 
teckningar ökas känslan av en naturlig konversation mellan vuxna. Utvärderingar av 
metoden har visat positiva resultat (32,33). 
 
Som framgår av litteraturen är tolkning av -  respektive  kommunikation med - personer 
med afasi ett mångfasetterat och fortfarande delvis outforskat område. Behovet av 
kunskaper har ytterligare aktualiserats av att denna grupp genom taltjänst ges möjlighet 
till en professionell tolkservice.  Detta väcker frågor kring kommunikationshinder och 
tolkanvändning hos denna grupp.  
 
 
Syfte och frågeställningar 
 
Syftet med studien var att belysa upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter 
av tolkanvändning hos personer med afasi. En intervjuguide (bilaga 1) skapades utifrån 
följande teman: Upplevelser av afasi, orsaker till tolkanvändning, erfarenheter av 
tolkanvändning,  upplevelser av självständighet vid tolkanvändning, skillnader mellan 
att använda tolk och att få stöd i kommunikationen av anhöriga och vänner. 
Föreliggande studie fokuserade på personer med afasi som använder taltjänst.  
 
 
Metod 
 
Då syftet med studien var att undersöka ett relativt outforskat område valdes en 
kvalitativ ansats. Kvalitativa metoder  lämpar sig för att belysa hur människor uppfattar 
sin värld och sitt liv, och den kvalitativa forskningsintervjun är ett redskap för att förstå 
världen utifrån de intervjuades synvinkel (34).  
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Urval 
Undersökningsgruppen valdes bland brukare hos taltjänstenheter utanför intervjuarens 
arbetsområde. Kriterier för urval var personer med afasi som ensamt 
kommunikationshinder. De skulle ha minst sex månaders erfarenhet som tolkanvändare, 
och utifrån sitt kommunikationshinder bedömda möjliga att intervjua. Kontakt togs med 
alla taltjänstenheter i Sverige, och fyra enheter uppgav sig ha brukare som uppfyllde 
kriterierna. Bland dessa valdes undersökningsgruppen ut. Studien har godkänts av etiska 
kommittéerna vid Göteborgs, Linköpings, Stockholms och Uppsala  Universitet. 
 
Undersökningsgrupp 
Tolv personer intervjuades, sju män och fem kvinnor i åldern 33 - 74 år ( median 58,5). 
Deltagarna hade haft afasi mellan  sex månader och 25 år (median 8,5), och de hade 
använt taltjänst från ett halvt år upp till 14 år (median 4 år). Tio personer var 
ensamstående, en var gift och en bodde tillsammans med ett minderårigt barn. Två 
personer var förvärvsarbetande, de övriga hade pension. Sju personer hade hemtjänst, en 
hade personlig assistent och tre uppgav att de fick hjälp i dagliga sysslor av anhöriga 
eller vänner. 
 
Procedur och datainsamling 
Deltagare till studien tillfrågades av talstödstolkar på respektive ort. Deltagarna 
informerades muntligen om studien av respektive talstödstolk, och fick samtidigt en  
skriftlig information som även var inläst på band. Datainsamlingen gjordes med hjälp av 
semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna bandinspelades och skrevs ut ordagrant. Varje 
deltagare intervjuades en gång, och tidsåtgången per intervju var 1 – 2 timmar. 
Deltagarna fick välja plats för intervjun. Intervjuerna ägde rum i deltagarnas hem, 
förutom i två fall där de skedde i taltjänsts lokaler. 
 
För att beskriva deltagarnas aktivitetsförmåga användes ADL-Taxonomin (35,36).ADL-
Taxonomin  består av tolv aktiviteter: äta och dricka, förflyttning, toalettbesök, på- och 
avklädning, personlig hygien, övrig kroppsvård, kommunikation, resor, matlagning, 
inköp av dagligvaror, städning samt tvätt. Aktiviteterna består av ett antal delaktiviteter, 
varierande från två till sex. De tolv aktiviteterna har ingen inbördes rangordning, det har 
däremot delaktiviteterna inom varje aktivitet. 
 
En intervju med en person med kommunikationshinder ställer stora krav både på 
intervjuaren och intervjupersonen. Intervjuaren (IL) har genom att ha varit verksam som 
arbetsterapeut vid en stroke-enhet samt som talstödstolk, lång erfarenhet av att 
kommunicera med personer med afasi. För att ge deltagarna möjlighet att tala fritt 
användes inga lokala tolkar på respektive enhet. Flera strategier användes i syfte att 
erhålla valida data. Varje intervju föregicks av ett inledande samtal där intervjuaren 
skapade sig en uppfattning om personens kommunikationssätt. För att försäkra sig om 
att intervjupersonen rätt uppfattat en fråga, fick den ibland ställas flera gånger med olika 
formulering. För  att försäkra sig om riktigheten av ett svar upprepades det ibland av 
intervjuaren.  Intervjupersonerna fick återkoppling av intervjuaren i olika former: dels 
som uppmuntran till fortsatt kommunikation, dels som bekräftelse av förståelse. Ibland 
användes skrivna nyckelord och siffror, årtal och  tidslinjer som ett extra stöd. En 
person använde bilder som stöd vid kommunikationen, medan en annan hade som 
strategi att under pågående intervju skriva ner ett ord  och därefter säga det. En person 
förstod väl de verbala frågorna, men svarade uteslutande genom att skriva. Dessa svar 
lästes in på bandet under pågående intervju. Deltagarnas svårigheter att hitta ord gjorde 
att det ibland krävdes många turer i samtalet för att få svar på en fråga.  
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Databearbetning  
Databearbetningen av intervjuerna har gjorts enligt Malterud (37). Analysens första fas 
bestod i att läsa varje intervju flera gånger för att få ett helhetsinryck. Kunskap utifrån 
studiens två frågeområden upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter av 
tolkanvändning framträdde som två teman. Därefter lästes intervjuerna rad för rad, och 
de textavsnitt som innehöll kunskap om de två temana valdes ut och kodades. Tema 1. 
Upplevelser av kommunikationshinder innehöll bland annat den primära koden känslor, 
och tema 2. Erfarenheter av tolkanvändning innehöll de primära koderna Hur är det att 
använda tolk? samt Varför använder man tolk? I den fortsatta analysen slogs koder ihop 
eller omformulerades, och subgrupper bildades. Den primära koden känslor delades upp 
i känslor gentemot funktionshindret och känslor som en följd av omgivningens 
reaktioner. Känslorna identifierades också och benämndes.  Koderna ur tema 2. 
omformulerades till Syftet med att använda tolk samt Kvalitet. Det ursprungliga 
materialet fanns kvar i sin helhet, och koder och innehållsbeskrivningar validerades 
under analysens gång i förhållande till de sammanhang de hämtats ifrån. I analysens 
sista fas framträdde de kategorier som utgjorde de slutliga resultaten i studien. Under 
samtliga analysfaser diskuterades materialet, tolkningen och de framväxande 
kategorierna med handledare. Genom att använda flera uttolkare minskas risken för 
subjektivitet i analysen (34). 
 
I resultatredovisningen har citat valts ut för att illustrera kategorierna med deltagarnas 
egna utsagor.  Hakparentes [ ] har använts för att förtydliga utelämnade ord. När ord har 
tagits bort har de markerats med tre punkter… 
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Resultat 
 
Resultatet beskriver deltagarnas behov av att kommunicera, och de hinder och 
möjligheter till kommunikation de ger uttryck för. Resultatredovisningen inleds med en 
översiktlig redogörelse för deltagarnas ADL-förmåga enligt ADL-Taxonomin (35,36). 
Därefter följer en beskrivning av deltagarnas upplevelser av den första tiden efter att de 
fått afasi.  
 
Alla personerna är självständiga i delaktiviteterna förflyttning och toalettbesök. Ingen i 
gruppen  är självständig i aktiviteten kommunikation. En person är oberoende i alla 
aktiviteter utom kommunikation, och en person är beroende i tio av tolv aktiviteter. 
Endast i aktiviteten matlagning bryts den inbördes rangordningen av delaktiviteter: en 
person utför delaktivitet 2 (värmer färdiglagad mat, men ej delaktivitet 1 (gör i ordning 
mellanmål). Åtta personer tog emot insatser av antingen hemtjänst eller personlig 
assistent. Tre hade hjälp av anhöriga eller vänner.  
 
Samtliga deltagare i studien har afasi som följd av ett strokeinsjuknande, förutom en 
person som har en skottskada. Det innebär att alla har genomgått en traumatisk 
upplevelse, en lång period av krisbearbetning, återhämtning och anpassning till den nya 
livssituationen.  Vid intervjuerna framkommer ett stort behov av att kommunicera dessa 
upplevelser. Denna tid beskrivs som oerhört påfrestande, en person berättar att han inte 
ville  leva vidare i början. Flera av deltagarna beskriver att de under den första tiden inte 
kunde prata alls, och hade ett stort hjälpbehov.  ”Det var inte mycket till liv!” är en 
beskrivning av perioden innan tolk började användas. 
 
I beskrivningen av perioden under vilken deltagarna upplevde en förändring av 
kommunikationsförmågan används tidsangivelser från ett halvår upp till tio år. 
Förmågan att kunna säga några ord kunde komma tillbaka efter ett halvår, det kunde 
också dröja tre till fyra år att åter  kunna börja prata med personer i  omgivningen. En 
kvinna berättar att hon var stum i tre år, innan hon slutligen på en folkhögskolekurs för 
personer med afasi började prata. Perioden kan också beskrivas som tio mödosamma  
år, under vilken man lärt sig mycket både om sig själv och andra.  
 
Resultatet beskrivs i två teman utifrån studiens två frågeområden, upplevelser av  
kommunikationshinder samt erfarenheter av tolkanvändning. Dessa består i sin tur av 
kategorier och underkategorier (figur 1). 
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Tema 1: Att leva med kommunikationshinder  
 
Faktorer i miljön 
Bemötande 
Tempo 
Komplex kommunikationssituation 
 
Konsekvenser av mötet med miljön 
Känslomässig reaktion: 

- frustration 
- rädsla 
- ilska 
- känsla av förlust 
- skam 
- känsla av utanförskap 
- nedstämdhet 

Begränsad kommunikation  
Isolering från mänsklig kontakt 
Strävan att bemästra miljön: 

- använda egna språkliga resurser 
- använda samhällsresurser 
- använda alternativ kommunikation 
- vidta praktiska åtgärder 
- undvikande 
- vända sig utåt 

 
Delaktighet 
Rollförändring 
 

Tema 2: Erfarenheter av tolkanvändning 

 
Syftet med att använda tolk 
Bibehålla autonomi 
Bevara den personliga integriteten 
Undvika att belasta anhöriga 
 
Kvalitet 
Tolkteknik 
Professionellt förhållningssätt: 

- engagemang 
- neutralitet 

Tillgänglighet 
 

 

 
Figur 1 Teman,  kategorier och underkategorier som beskriver upplevelser av att leva 
med kommunikationshinder och erfarenheter av tolkanvändning. 
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Tema 1: Att leva med kommunikationshinder 
Tema I innehåller tio kategorier. Tre kategorier beskriver faktorer i miljön som påverkar 
mötet med miljön. Dessa är bemötande, tempo och komplex kommunikationssituation. 
Sex kategorier – varav två innehåller underkategorier – beskriver konsekvenser av 
mötet med miljön. Dessa är känslomässig reaktion, begränsad kommunikation, strävan 
att bemästra miljön, isolering från mänsklig kontakt, delaktighet samt rollförändring. I 
intervjumaterialet framkommer att det är i mötet med miljön som upplevelser och 
konsekvenser av kommunikationshinder framträder. Miljön utgörs här dels av enskilda 
personer, såsom familj, vänner, bekanta, personer på arbetsplatsen samt okända ute i 
samhället. Miljön utgörs också av massmedia, kultur, samhällsinformation etc. det vill 
säga alla situationer som kräver språklig kommunikation.  
 
Faktorer i miljön 
Bemötande 
Samspelet med miljön präglas av vilket bemötande personerna får på grund av 
funktionshindret. På ett samhälleligt plan medför det  låg status, vilket enligt en utsaga 
gäller alla hjärnskadegrupper. Samhället har låga förväntningar på att personer med 
afasi skall kunna svara själva. Man överlåter till anhöriga att svara: ”De går ju inte och 
frågar en [med] afasi om levnadsvanor…det gör även landstinget fel. Det finns 
ingenting där de har frågat ’Vad vill ni?’ om behandling, vård, omsorg…det är den 
anhörige som får en lapp. De går inte matchen [att använda tolk eller hjälpmedel för 
att underlätta kommunikationen].” Upplevelse av att vara en samhällsbelastning 
framkommer: ” Jag tror ju att vi ses mest som en belastning i vården. Det finns nog 
ingen grupp som är så fysiskt och psykiskt tung som hjärnskadegrupp-patienter.  Vi hör 
ju alltid att vi bränner ut våra anhöriga, vi är tunga fysiskt, många arbetsskador på 
sjukhus…” 
 
Bristfälliga kunskaper om hur man bäst kommunicerar med personer med afasi påverkar 
bemötandet.  Detta förekommer även i en miljö där man  inte förväntar sig finna den, 
nämligen inom strokesjukvården: ”När jag låg på sjukhus, så kunde de fråga: ’Vill du 
ha kaffe, te, choklad?’ Till en med afasi kan man ju inte fråga tre i en. Så ibland sa jag 
’Ja’. Då tittade de stort och undrade om jag ville ha alltihop. Eller så frågade de ’Vill 
du ha kaffe eller te?’ Då svarade jag nej, för det var choklad jag ville ha. Då fick jag 
ingenting.”  Personkännedom, det vill säga kunskap om en enskild persons 
funktionshinder, ökar förutsättningarna för ett gott bemötande. Det framkommer att det 
är lättare att kommunicera med närstående, som barnen, hemtjänsten och andra personer 
i den närmaste omgivningen. Det fungerar också bra att göra inköp i butiker nära 
bostaden, då de utgör en känd miljö.  
 
I det individuella mötet betraktas personerna med afasi ibland inte som en fullvärdig 
kommunikationspartner, kommunikationen värderas inte  så högt att den är värd extra 
möda: ”Jag minns ett besök på rehab, en läkare uttryckte: ’Har du ingen anhörig du 
kan ta med dig så går det [samtalet] lite fortare?’ Då blev jag jättearg. ’Nej’, sa jag. 
’Ursäkta, men jag har ingen anhörig. Jag behöver mer tid för ett läkarbesök än de där 
tio [minuter] ...en kvart man har. Då är det ändå på en avdelning där man vet vad 
stroke och afasi är. Då känner man sig överkörd.” 
 
Personerna undviker att ta kontakt med okända på grund av nedvärderande attityder. 
Det uttrycks också att vissa vänner numera är undvikande på grund av 
kommunikationssvårigheterna. En man i undersökningsgruppen som kommunicerar 

 14



genom att skriva istället för att prata, beskriver dock att många okända efter viss tvekan 
intog en positiv attityd till att kommunicera med honom på det sättet.  
 
Tempo 
Ett lugnt tempo i samtalet är avgörande för en fungerande kommunikation. Upplevelsen 
av att vara ett hinder för andra framkommer, och det uttrycks en önskan om att personer 
i omgivningen skall prata lugnt och stilla. Ett ordinärt samtalstempo uppfattas som 
alldeles för högt, och kan leda till missförstånd, eller att personen drar sig tillbaka: ”Då 
det är många, ett stort gäng alltså, pratar. Då är jag tyst. Inte har de tid att vänta på 
mig, vad jag skall säga.” Tempot i informationsflödet kan också vara avgörande för om 
personen med afasi kan tillvarata en kulturupplevelse. Det kan vara svårt att läsa så 
snabbt som det krävs för att följa textremsan på en utländsk film. 
  
Komplex kommunikationssituation 
En kommunikationssituation bestående  av många budskap samtidigt, exempelvis tal 
och skrift i kombination, beskrivs som övermäktig. Att följa en föreläsning där over-
head används är ett exempel på detta. Föreläsare arbetar så olika, vissa talar om det som 
står på over-headbladet,  andra talar om något helt annat. Det går därför  inte att 
utveckla en strategi för att följa föreläsningen. Ett annat exempel på komplex 
kommunikationssituation är att ringa och få en automatisk hänvisning  till ett annat 
telefonnummer, då det är omöjligt lyssna och skriva samtidigt i det tempo som krävs. 
Att prata i grupp är en annan situation som beskrivs som problematisk.  
 
Konsekvenser av mötet med miljön  
Mötet med miljön förmedlar kunskap om egna och andras reaktioner på 
kommunikationshindret. I mötet med miljön medvetandegörs också personerna om 
förmåga och begränsningar i kommunikationen med omvärlden. I samspelet med 
omgivningen startar också en anpassningsprocess till den nya situationen som innebär 
att leva med ett kommunikationshinder. I kategorin strävan att bemästra miljön beskrivs 
de strategier som deltagarna är medvetna om och kan redogöra för i intervjusituationen. 
Kategorierna isolering från mänsklig kontakt, delaktighet samt rollförändring beskriver 
resultat av anpassningsprocessen.  
 
Känslomässig reaktion 
En variation av känslomässiga reaktioner väcks i mötet med miljön. Dessa beskrivs i sju 
underkategorier. Känslor väcks dels inför själva kommunikationshindret, och dels 
gentemot personer i omgivningen. 
 
- Frustration En känsla av frustration, det vill säga ett icke tillgodosett behov - i det här 
fallet behovet av att kommunicera -  beskrivs: ”Att veta allting inne i huvudet … och 
inte kunna prata är svårt”. Personerna uttryckte även detta som stress.  
 
- Rädsla Rädsla kan upplevas då man är ensam i kommunikationssituationen, men 
också en rädsla för att  försöka kommunicera, och misslyckas: ”Jag vågar inte alltid gå 
ut i en affär,. Vi har fått mycket god…vad heter det…att vi är modiga och så…men jag 
har dagar då jag inte går ut.” 
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- Ilska Ilska väcks dels inför själva kommunikationshindret, då personerna är arga över 
att inte kunna prata, men också som en reaktion på omvärlden. Personerna känner ilska 
gentemot bristen på kunskap om afasi,  över arrogant bemötande och bristande hänsyn. 
”Det har hänt många gånger, när jag skulle förklara med dom, förklara nånting, jag 
kan inte snabbt hitta orden…dom vill inte lyssna mer, dom avbryter. Då känner jag dom 
värderar mig, jag känner mig arg, jag känner mig inget värd.” Ilska kan också fungera 
som en drivkraft att förändra sin situation. En kvinna rapporterar hur hon i ilska 
”klampade upp på landstinget” och krävde att få tillgång till tolk.  
 
- Känsla av förlust Känslan av förlust framkommer tydligt i materialet. ”Man känner 
sig som en halv människa.” En saknad efter tidigare språkkunskaper uttrycks, förutom 
modersmålet även kunskaper i engelska och tyska.  
 
- Skam Det framkommer en känsla av skam inför att inte kunna styra sina yttranden. 
Ofrivilliga svordomar upplevs exempelvis som ett problem: ”Och så sa jag ’jävlar’, det 
var hemskt, det var förskräckligt. Jag är ju en kristen människa.” 
 
- Känsla av utanförskap En känsla av utanförskap, att stå utanför gemenskapen i 
samhället framträder i analysen. Personerna ger uttryck för att uppleva sig udda och ha 
ett okänt funktionshinder: ”Ingen vet vad afasi är. Det är inte lika som de med örgrejs 
[avser döva och hörselskadade]. Vi är olika allihop. De förstår ju vad ord är, och jag 
inte, även om de inte hör.  Afasi är udda. Ingen lik nästa. Man har bara diagnos ihop.” 
En kvinna beskriver sig ha svårigheter både i att prata, skriva och läsa, och att hon ändå 
inte är analfabet, vilket många tror. ”Jag brukar säga att jag är utlänning i mitt eget 
hemland”. Å andra sidan kan  en djupare kontakt med andra i samma situation 
upplevas: ”Det är som att man har en djupare kontakt med någon som själv är 
drabbad. Ofta med hjärnskada, upplever jag, att når du fram till en hjärnskadad, då har 
du en vän för livet.” 
 
Nedstämdhet Att inte kunna kommunicera på lika villkor väcker känslan av 
nedstämdhet. En orsak kan vara att personer i omgivningen signalerar att man är ett 
hinder.  
       -”Jag förstår att jag hindrar…ledsen!”  
       -Du blir ledsen? 
       -Ja, usch.” 
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Begränsad kommunikation 
I analysen av data framgår att det är i mötet med miljön som kommunikationshindret 
medvetandegörs. I försöken att delta i samtal, att sköta sin ekonomi, att ta del av 
massmedieutbudet och alla övriga situationer som kräver språkliga färdigheter, skapas 
insikt om förmågor och begränsningar. Svårigheter att läsa, skriva, räkna och prata 
rapporteras. Det kan ta en månad att få ihop en kortare text,  en mening då och då 
skrivs. ”Jag kan inte uttrycka mig, jag säger så dumma saker!”. 
 
En kvinna beskriver sina svårigheter med kroppsspråket som hjälp: ”En del [afatiker] 
kan sånt [skriver med handen i luften] jättebra, en del kan det [prata] men inte det 
[skriva], en del kan inte det [läsa]. Jag har alltihop.” Det behövs mer tid än förut för att 
kommunicera, och en bristande simultanförmåga framkom. Förmågan att prata 
fluktuerar ”…ja, jag pratar, jag kan prata, men det är så här [visar med handen hur det 
går upp och ner].” Minnessvårigheter påverkar förmågan att kommunicera, ibland har 
personerna glömt vad de skulle säga. 
 
Isolering från mänsklig kontakt 
Att få ett kommunikationshinder medför en stor risk att drabbas av isolering från 
omgivningen. Det kan innebära ett  undvikande av kontakter av rädsla för att bli illa 
bemött, och svårigheter att upprätthålla kontakter per telefon. Det kan innebära  att 
tappa kontakten med flera vänner, de upplevs som undvikande på grund av 
kommunikationshindret. En person med släkten på annan ort har förlorat kontakten med 
dem på grund av oförmågan att kunna tala i telefon som förut. Genom att skaffa sig en 
ny vän, som också har afasi, kan  kommunikationen ske på lika villkor, och då i viss 
mån fungera som kompensation för att andra kontakter har förlorats.  
 
Strävan att bemästra miljön 
I mötet med miljön utvecklas strategier för att hantera kommunikationshindret. Sex 
grupper med totalt 24  strategier (se bilaga 2) framträdde i analysen. Strategierna 
grupperas i följande underkategorier:  använda egna språkliga resurser, använda 
samhällsresurser, använda alternativ kommunikation, vidta praktiska åtgärder, 
undvikande, samt vända sig utåt. 
 
- Använda egna språkliga resurser För att förbereda ett telefonsamtal formulerar 
personerna tyst för sig själv vad de skall säga, eller skriver ner det. ”Det gör jag alltid, 
alltså. Annars blir det pannkaka.” De kan också under ett pågående samtal skriva ner 
ett ord som de  inte kommer på, för att därefter säga det. Ett annat sätt är att  medvetet 
använda ord som inte finns, för att komma vidare i talet. En man skriver i stället för att 
prata.  
 
- Använda samhällsresurser De samhällsresurser som används är taltjänst och Teletal. 
Personlig assistent kan också användas som tolk då ingen tolk kan bokas. 
 
- Använda alternativ kommunikation Individuellt utprovade kommunikationshjälpmedel 
är sparsamt förekommande bland personer med afasi, och i föreliggande studie anträffas 
det bara i  ett fall, där en person använder s k Rebussymboler, vilket är bilder som 
förtydligar en skriven text. Kroppsspråket framhålles däremot som en viktig resurs i 
kommunikationen. En person har tillägnat sig teckenspråkets handalfabet, med vilket 
han kommunicerar med anhöriga.  
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- Vidta praktiska åtgärder För att klara av kommunikation i olika sammanhang kan 
personerna ibland ta hjälp av vardagliga ting som finns i omgivningen, som att slå upp 
ord i en ordbok i samband med brevskrivning, eller att betala sina räkningar med hjälp 
av autogiro. För att klara av inköp underlättar det att lämna fram en sedel alternativt 
räcka över hela plånboken. Fax och e-post fungerar i flera fall som ersättning för 
telefon. En kvinna bär alltid med sig en avbildad urtavla, med alla klockslag från 01 till 
24 utsatta. Detta hjälper henne att tolka tidsangivelser. Med hjälp av ett ”afasi-ID-kort” 
kan omgivningen informeras om  funktionshindret. Där står namnet, att innehavaren har 
afasi och en kort förklaring av vad det innebär. Syftet är att underlätta kommunikationen 
genom att samtalspartnern anpassar sitt sätt att samtala utifrån informationen på kortet.  
 
- Undvikande Strategier som inte leder till delaktighet är dels att undvika situationer 
som man tror att man ej kommer att lyckas med, dels att avstå från kommunikation. I 
situationer som på förhand bedöms som omöjliga att få till stånd en kommunikation är 
en utväg att avstå: ”Man säger inte alltid det man vill. För det är för jobbigt. Man 
hinner inte …man ler… man är snäll och tyst.” En man beskriver rasterna på 
arbetsplatsen: ”Alltid, alltid, varje dag. Jag är tyst. Tyst och äter smörgås. Sitter på min 
stol.” En man beskriver  att han kan se på människor om de är ”onda”, och undviker då 
att ta kontakt. Enligt hans uppfattning utvecklas personer med afasi till goda 
människokännare. För att illustrera vad han menar visar han under intervjun fram en 
tidningsartikel som beskriver att personer med afasi är bra på att avslöja lögnare. 
 
- Vända sig utåt  Att vända sig utåt omfattar flera strategier. Att be om hjälp är en 
vanligt förekommande strategi. Personerna vänder sig till make, barn, syskon och 
grannar. Genom engagemang i en handikappförening ges möjlighet att sprida 
information om afasi, och också ställa krav på samhället. Kurser på folkhögskolor, 
riktade till personer med afasi var ett sätt att förbättra färdigheter i att kommunicera. En 
stark önskan om att kunna fortsätta med det även i framtiden framträder.  
 
Delaktighet 
Att inte kunna föra sin talan, och att inte som förut kunna ta del av information, innebär 
sämre möjligheter till delaktighet i den egna livssituationen. Det är lätt att bli 
missförstådd av myndighetspersoner. En man beskriver att han i en ekonomisk tvist inte 
kunde hävda sina rättigheter på grund av talsvårigheterna. Andra personer förstod inte 
hans funktionshinder, utan trodde att han var frisk. ”Jag såg frisk ut då han såg mig, då 
trodde han att jag var frisk. Jag kunde inte säga ifrån. Jag stod som ett frågetecken.” På 
frågan om han skulle ha använt tolk om det funnits vid den tiden, svarar han: ”Om det 
hade funnits, hade jag inte vetat om det.”  
 
Rollförändring 
Personer med afasi får en förändrad roll gentemot omgivningen som en konsekvens av 
kommunikationshindret. De får  den lyssnande rollen: ”Hon pratar, jag lyssnar”. De 
kan också få en hjälpberoende roll, vilket kan upplevas påfrestande. En person beskriver 
sin upplevelse av rollförändringen  under perioden på rehabiliteringskliniken: ”Det är 
så många som för andras talan. Vi lär oss tre T på rehab: tid, tålamod, träning. Jag 
lägger till T som tacksamhet och T som tystnad.” Hon ville sedan ha två T till, nämligen 
tal och tolk.  
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Tema 2: Erfarenheter av tolkanvändning 
Tema II innehåller sex kategorier. Tre kategorier beskriver syftet med att använda tolk. 
Dessa är bibehålla autonomi, bevara den personliga integriteten samt undvika att belasta 
anhöriga. Övriga tre kategorier - varav en innehåller underkategorier – beskriver 
uppfattningar om tolkningens kvalitet. Dessa är tolkteknik, professionellt 
förhållningssätt samt tillgänglighet.  
 
Att behovet av tolk är stort, och att taltjänst har stor betydelse för deltagarna i studien 
framgår tydligt i intervjumaterialet. Vikten av att ha tillgång till denna service betonas: 
”Det är jättebra med taltjänst…annars skulle man vara rådlös”. Att använda taltjänst 
vid telefonsamtal kan beskrivas med: ”….jag har stöd om det kniper. Om det kniper och 
ingen kan rädda mig.” En person visar hur han värdesätter sin tolk genom att rita upp 
en femgradig betygsskala och placera sin tolk i toppen av denna.  På frågan om vad 
taltjänst betyder, svarar en man ”Allt.” 
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Syftet med att använda tolk 
Bibehålla autonomi 
I analysen framgår att tolkanvändning bidrar till att bibehålla autonomin i 
kommunikationen med omgivningen. Att bibehålla sin autonomi innebär i detta 
sammanhang möjligheten att personen själv bestämmer över när och hur han eller hon 
kommunicerar med omgivningen. Det kan handla om att med hjälp av  tolk hävda sin 
rätt i olika sammanhang, till exempel  gentemot assistansbolag. Personerna ger tydligt 
uttryck för att de känner att de är den agerande personen i en tolksituation, och inte 
tolken. ”Jag använder taltjänst för att vara självständig…och för att slippa vara 
beroende av mina anhöriga.” Att använda en anhörig som tolk kan innebära en risk för 
att inte ha kontroll över sitt budskap. En kvinna beskriver att då hon tar hjälp av sin 
make med att skriva något, så skriver han det han anser skall stå, och hon får inte vara 
delaktig. Därför föredrar hon att använda tolk. ”Jag bestämmer” är ett uttryck för 
samma ståndpunkt. Omgivningen kan visa skepsis till att personen har tolk med sig, 
vilket beskrivs av en deltagare i följande yttrande: ”…det kan vara att de andra vill 
bara fråga mer ja- och nej-frågor …det blir inga normala samtal. Man vill ha ett ja 
eller ett nej till svar.” Dessa samtal kallas av deltagaren för ”ost- och 
skinkmackesamtal”, vilket betyder att samtalen inskränker sig till frågor om vilket 
pålägg man vill ha på smörgåsen. ”Med hjälp av tolken kan det faktiskt bli den där 
resan till Grekland jag vill” eller ”Jag skall tillbaka till mitt arbete!” Genom tolken blir 
personen en fullvärdig kommunikationspartner, vilket ibland kan vara obekvämt för 
omgivningen, då detta kräver mer engagemang i motpartens behov. 
 
Bevara den personliga integriteten 
En annan anledning till att använda sig av taltjänst är att kunna vara anonym. Här 
åsyftas tolkens tystnadsplikt, det vill säga att tolken inte för vidare vad som avhandlats 
under tolkuppdraget.  
- Du har ju prövat att få hjälp av dina anhöriga, och du använder också taltjänst 

ibland. Vad är skillnaden? 
- Det är bättre med taltjänst. 
- På vilket sätt? 
- Prata fritt, alltså. Det känns ledigare här, jag kan prata hur som helst alltså. 
 
Undvika att belasta anhöriga 
Denna kategori innebär en omtanke om anhöriga, och en vilja att inte påfresta dessa 
relationer genom att be om hjälp i kommunikationssituationer. Behovet av att genom 
tolkanvändning undvika att belasta sina anhöriga är stort i undersökningsgruppen. Innan 
personerna börjat använda tolk har de tagit hjälp av barnen, och nu uttrycks en lättnad 
över att på detta sätt kunna avlasta dem. ”Barna mina dom har så…bråttom. Det är 
skönast att gå hit till taltjänst.”  
 
Kvalitet 
Tre kategorier, varav en innehåller två underkategorier beskriver deltagarnas 
uppfattningar om tolkningens kvalitet, alltså vad tolkning är och bör innehålla. 
Kategorierna tolkteknik och professionellt förhållningssätt med underkategorierna 
engagemang och neutralitet beskriver tolkens yrkesskicklighet. Kategorin tillgänglighet 
framhålles av deltagarna som en aspekt av kvalitet, och åsyftar möjligheten att få tolk 
när man önskar.  
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Tolkteknik 
Tolkteknik är att kunna genomföra en tolkning genom att tillämpa dels kunskaper om 
funktionshindret generellt, dels kunskaper om den enskilde brukarens sätt att 
kommunicera, och utifrån detta anpassa sig till den aktuella tolksituationen. Här ingår 
också förberedelse inför ett tolkuppdrag, vilket innebär att tolk och brukare träffas före 
ett tolkuppdrag och förbereder genomförandet. Det innebär en trygghet att ha gjort upp 
en struktur i förväg. Vikten av att tolkarna har kunskaper om funktionshindret 
framhålles starkt av deltagarna i studien. Det innebär kunskap om vikten av att ge en 
person med afasi tillräckligt med tid för att uttrycka sig. Det innebär också kunskap om 
att förmågan att tala kan fluktuera, samt kännedom om olika personers strategier i 
kommunikationssituationen. Vid tolkning av telefonsamtal behöver en person med afasi  
i vissa fall ha sin tolk i samma rum. Tolkning på distans, det vill säga att tolk, brukare 
och tredje part befinner sig på olika ställen och kommunicerar via trepartssamtal, är i 
vissa fall olämpligt, då personen med afasi behöver läsa av läpparna på tolken för att 
förstå. Viktig kunskap för tolken är också att en person med afasi ibland har glömt vad 
han eller hon skall säga. Kunskap handlar också om att känna till skillnaden mellan 
afasi och ett otydligt tal. 
 
Den högre kvaliteten i tolkningen som sker med hjälp av taltjänst framhålles i 
jämförelse med att bli tolkad av anhöriga, Teletal eller personliga assistenter [Teletal är 
en telefontjänst hos Post- och Telestyrelsen, som skall underlätta telefonsamtal för 
personer med talsvårigheter]. Anhöriga försöker inte förstå på samma sätt som en tolk 
gör. ”Tolken har tid att lyssna på mig.” ”Teletal blir svårare för man ser inte läppar”. 
Vid tolkning av person med afasi, så sker tolkningen i vissa fall i två riktningar, dels att 
tolka vad personen vill säga, dels att tolka vad motparten säger. En person beskriver 
skillnaden mellan att tolka en person som talar otydligt och en person med afasi:  
 

”En som pratar otydligt, kan man förstå tanken. Men med afasi så måste man 
både klura ut vad jag vill säga, och förtydliga det. Ibland märker jag det Teletal 
lika [som personliga assistenter] att dom vana att vänta in. De ser inte, att jag har 
glömt vad jag ville, och sen kan de heller inte gå in med vad [jag skulle säga]. 
Men om jag har en tolk här [i rummet] …läsa av jag… den som bäst vet hur jag 
funkar…är ju taltjänst.”  

 
Professionellt förhållningssätt 
Ett professionellt förhållningssätt är resultatet av att tolken har kunskap om 
brukargruppens speciella behov i kombination med kunskap om vad yrkesrollens 
innehåll. I intervjumaterialet framhålles ett professionellt förhållningssätt med 
underkategorierna engagemang och neutralitet. 
 
- Engagemang Genom utbildning och erfarenhet får tolken en djupare förståelse för 
brukarnas behov, och därmed ett större engagemang i uppdraget som tolk.  I analysen 
framkommer uppfattningen att utbildning och engagemang utgör skillnaden mellan att 
använda taltjänst och att använda personliga assistenter som tolkar. 
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Neutralitet I tolkens yrkesroll ingår neutralitet, vilket innebär att tolken inte skall yttra 
några personliga åsikter eller ta ställning till någon part i samband med ett tolkuppdrag. 
I analysen av data framkommer att flera av deltagarna ser detta som ett kriterium för 
kvalitet. Neutralitet kunde också uttryckas som saklighet. En person beskriver att 
anhöriga, då de fungerar som tolkar, kan vara ”tjatiga” gentemot samtalspartnern vid ett 
telefonsamtal: 

 
- …ringa doktorn…Robert [maken] försöker ringa… 
- Robert försöker ringa doktorn? 
- Ja. Tjatar och tjatar och tjatar! 
- Vem tjatar? 
- Robert tjatar! 
- Han tjatar på dig? 
- NEJ! 
- Han tjatar på personen i telefon? 
- JA! 

 
 Den professionella tolken upplevs å andra sidan neutral, då denne inte argumenterar 
utan endast vidarebefordrar vad brukaren vill säga.  En kvinna beskriver hur hon tar 
hjälp av taltjänst då hon skriver brev till sin hyresvärd eftersom hon inte vill ha någon 
annans åsikt om formuleringen. Vid bankärenden, däremot, tar hon hjälp av sin syster 
för att få goda råd. 
  
Tillgänglighet 
Tillgängligheten till tolk handlar om på  vilka tider av dygnet och vilka av veckans 
dagar det finns tillgång till tolk. Detta påverkas också av hur många tolkar som finns i 
länet, och hur stort det geografiska området är. Tillgången till tolk skiljer sig mellan de 
fyra landsting som deltagarna i studien bor i. Vissa av deltagarna i studien har möjlighet 
att boka tolk på samma villkor som gruppen döva och hörselskadade, det vill säga alla 
tider på dygnet alla veckans dagar, medan andra bara har tillgång till tolk på kontorstid. 
En deltagare ansåg att det borde finnas samma möjlighet som för döva och som för 
invandrare att boka tolk dygnet runt ”…för att vi ska bli delaktiga i samhället och leva 
på lika villkor…”. Vissa deltagare har bara en tolk i sitt landsting. Det senare innebär 
stor belastning på en tolk med långa resor i området. En av intervjupersonerna uttrycker  
omsorg om sin tolk, som arbetar ensam i sitt landsting, och begränsar därför sitt 
användande av tolk. ”Hon jobbar så mycket, hon far så mycket…jag försöker undvika 
att komma till taltjänst ibland. Jag tycker det är så jobbigt för henne. Det räcker med en 
gång i månaden.” 
 
Tillgången till tolk är begränsad i förhållande till behoven. ”Det är träligt att tolkarna 
har så mycket att göra” är en reflexion. Det förekommer att personerna  prioriterar 
mellan sina behov av tolk, väl medveten om att taltjänst inte hinner utföra alla uppdrag. 
”Jag är ledsen, men jag är redan bokad.” är ett vanligt svar då personerna vill boka tolk. 
 
Konsekvenser av den begränsade tillgången till tolk framkommer: Personerna tvingas 
välja mellan att bli tolkad av en personlig assistent - med sämre tolkkvalitet som följd - 
alternativt gå på ett möte utan tolk, eller stanna hemma. Man tvingas ibland också  
avgöra om ett telefonärende är så viktigt att man skall använda Teletal – också det med 
sämre tolkkvalitet - eller vänta på en tid med taltjänst. Det väcker också oro inför 
framtiden hos en person, som har sina släktingar på annan ort, och behöver tolk för att 
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kunna ta upp den kontakten igen. Detta behov bortprioriteras dock hela tiden till förmån 
för andra, mer akuta behov av tolk. ”...jag är rädd att de hinner dö eller jag, innan vi 
har kontakt igen.” I samband härmed uttrycks också en oro inför framtida 
begränsningar i servicen, så att möjligheten att använda tolk i sociala sammanhang kan 
komma att inskränkas.  
 
 
Diskussion 
 
Syftet med denna studie är dels att beskriva deltagarnas upplevelser av att ha afasi, dels 
deras erfarenheter av att använda tolk. Resultatet visar att det i gruppen finns  en stark 
vilja  att kommunicera trots svårigheterna. Det är i mötet med den omgivande miljön 
deltagarna upplever och medvetandegörs om sitt kommunikationshinder. Bemötandet 
speglar omgivningens kunskap eller brist på kunskap om afasi, och dess varierande 
attityder till funktionshinder. De möts också av kommunikationssituationer med olika 
grader av komplexitet och tempo, vilket påverkar kommunikationsförmågan.  Mötet 
leder till känslomässiga reaktioner hos deltagarna, dels gentemot 
kommunikationshindret i sig, dels som en motreaktion mot omgivningen. I mötet med 
miljön blir de medvetna om sin begränsade kommunikationsförmåga, och  utvecklar 
strategier för att hantera den nya situationen. Mötet med miljön har också konsekvenser 
för delaktigheten, möjligheten att hävda sina intressen inskränks. Det föreligger risk för 
isolering, eller att få förändrade roller i kommunikationen med andra, som att vara den 
som mest lyssnar eller enbart svarar på ja- och nejfrågor.  
 
Möjligheten att använda tolk leder till ökade möjligheter att bibehålla sin autonomi, att 
bevara den personliga integriteten, samt att deltagarna genom tolkanvändning kan 
undvika att belasta anhöriga. Vidare framkommer att deltagarnas uppfattning om 
tolkningens kvalitet handlar om tolkarnas kunskaper och professionella förhållningssätt, 
samt om tillgängligheten till tolkservicen.  
 
Bedömningen av aktivitetsförmåga enligt ADL-Taxonomin (35,36) visade att gruppen 
förutom sitt kommunikationshinder också hade andra aktivitetshinder som komplicerar 
vardagen. Åtta av de tolv deltagarna  tog emot insatser av antingen hemtjänst eller 
personlig assistent. Tre hade hjälp av anhöriga eller vänner. Att hålla kontakten och 
upprätthålla en fungerande kommunikation med dessa personer är nödvändigt för att 
vardagen skall fungera, och är bara en liten del av alla krav på kommunikation som de 
ställs inför i det dagliga livet. Det kan innebära problem att utifrån ADL-Taxonomin  
beskriva vilken kommunikationsförmåga personer med afasi behöver för att klara sig i 
samhället.  Aktiviteten kommunikation i ADL-Taxonomin består av fem delaktiviteter: 
meddelar sig/påkallar uppmärksamhet, samtalar, telefonerar, läser, skriver för hand eller 
på dator. Ingen i undersökningsgruppen var självständig i alla delaktiviteterna inom 
aktiviteten kommunikation. Delaktiviteten att påkalla uppmärksamhet bedömdes alla 
klara, de övriga innebar svårigheter vid bedömningen, exempelvis förmågan att samtala. 
Intervjun var en form av samtal, vilken alla utom tre deltagare bedömdes kunna 
medverka i. Dock anlitar de flesta i undersökningsgruppen tolk vid vissa samtal, 
exempelvis med myndighetspersoner och vid andra mer formella möten. Vad som 
behövs i form av kommunikationsförmåga för att klara sig i samhället är en 
komplicerad fråga, särskilt i en tid då teknologin kring kommunikation blir alltmer 
sofistikerad. Ny teknik kan underlätta kommunikation, exempelvis för de personer i 
studien som ersätter telefonen med fax eller e-post, men den kan också utestänga  
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människor, genom exempelvis sifferkoder i olika sammanhang, och snabbval via 
telefonen. Delaktighet omfattar alltid relationen mellan människan och den omgivande 
miljön. Således kan miljön bidraga till ökad delaktighet, men också bli till ett hinder för 
delaktighet (38).  
 
 I resultatet framkommer upplevelser av kommunikationshindret i mötet med miljön. 
Mötet med miljön väcker många känslor, som frustration, rädsla och ilska. Dessa skall 
dock inte enbart tolkas som något negativt, för  en person blev  ilskan en drivkraft, som 
hjälpte henne att ställa krav på samhället. Känslor väcks också som en konsekvens av 
omgivningens reaktioner. Flera betonar att afasi är ett okänt funktionshinder, vilket 
innebär bristande förståelse från omgivningen. En av attityderna från omgivningen 
förmedlar låg status i samhället för personer med afasi, och en av deltagarna hävdar att 
detta gäller hjärnskadade generellt.  Enligt Deal (39) finns det en hierarki i synen på 
olika funktionshinder, som varierar mellan olika kulturer. Detta är ”inlärt” under 
uppväxten, förskolebarn har  en öppen attityd mot det som är annorlunda, men tar sedan 
intryck av kamrater, syskon och föräldrar. Vad präglar då synen på personer med afasi i 
det västerländska  samhället? Enligt Mackay (40) är den påverkad av den medicinska 
vetenskapen, och bygger på att individen skall anpassa sig till omgivningen. I 
vårdsituationen anpassar sig individen med funktionshinder till vård och kontroll, vilket 
påverkar identiteten och skapar ett beroendeförhållande. Det medicinska synsättet 
bygger på envägskommunikation. Mackay (40) hävdar att personer med afasi enligt 
detta synsätt betraktas som oförmögna att kommunicera. En av deltagarna i studien 
beskriver detta med att hon lärde sig tystnad och tacksamhet under sin rehabilitering. 
Mot detta synsätt ställer Mackay (40) den sociala modellen, enligt vilken 
funktionshindrade personer är hindrade av samhället, inte av sina kroppar. Genom 
tvåvägskommunikation uppnås ömsesidig respekt, den stärker identiteten hos alla 
deltagare. Den sociala modellen gör sig alltmer gällande i afasirehabiliteringen (33). I 
interventionen fokuseras mindre på individens nedsatta förmåga  och mer mot hinder i 
omgivningen. En tillämpning av detta synsätt finner man enligt Mackay (40) hos Aura 
Kagan (25) i arbetet med samtalspartners som tränas i att kommunicera med personer 
med afasi på deras egna villkor. Enligt MoHO (2) kan en funktionsnedsättning förändra, 
men inte nödvändigtvis förhindra delaktighet, om rätt stöd finns i omgivningen. 
 
Som en konsekvens av mötet med miljön har olika strategier utvecklats för att hantera 
kommunikationshindret. Det skall noteras att strategierna som framkommit här är 
sådana som är medvetna, och skiljer sig delvis från dem som framkommer i 
observationsstudier (27,29,30). Några av strategierna återfinns i Le Dorze och Brassards 
intervjustudie (23) av personer med afasi och deras anhöriga - då redovisade som 
former av coping-beteende hos personerna med afasi: att använda kroppsspråk, att be 
om hjälp, att avstå från kommunikation. I studien beskriver deltagarna att de isolerar 
sig, alternativt skapar nya kontakter med personer i liknande situation. Professionell 
konsultation i form av samtal med psykolog framkom i denna studie som en väg att  
hantera oron inför möten med okända. Susan Parr (41) påpekar dock att ett hinder i 
anpassningen till den nya situationen kan vara att bristande språkfunktioner innebär 
mindre möjligheter att genom samtal bearbeta känslor och tankar. I en intervjustudie av 
50 personer med afasi (41) framkom, att personer med afasi använder tre huvudgrupper 
av praktiska åtgärder för att underlätta kommunikationen: att använda teknisk utrustning 
som rättstavningsprogram och telefonsvarare, att ta hjälp av andra i exempelvis 
bankärenden, och att förändra sin egen kommunikation i olika avseenden, som att skriva 
ner vad de skall säga inför ett telefonsamtal, eller att undvika bullriga miljöer. Sådana 
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strategier underlättar enligt Parr (41) då enkel information skall överföras, medan mer 
komplexa aspekter av kommunikation kräver andra former av strategier, och anpassning 
även hos samtalspartnern. Kunskaper om strategier hos personer med afasi är av 
betydelse för att förbättra denna grupps möjligheter till kommunikation.  
 
Tolk för personer med röst- tal- och språkskada är en ny och outforskad verksamhet i 
Sverige. I Betänkande av 1989 års Handikapputredning (5) nämns taltjänst som ett 
viktigt utvecklingsområde. Utredningen framhåller vikten av att undersöka avvägningen 
mellan å ena sidan tekniska hjälpmedel, insatser av anhöriga, hemtjänst/ledsagarservice 
och service av personliga assistenter, och å andra sidan taltjänst för att tillgodose de 
talskadades behov. Resultatet av föreliggande studie visar att det finns behov av en 
opartisk och professionell tolkservice hos denna grupp. Tolk används för att bibehålla 
autonomin, för att bevara den personliga integriteten, för att avlasta anhöriga och för att 
vara oberoende av anhöriga. Resultatet tyder också på en kvalitetsmedvetenhet kring 
tolkservicen. Tolkarnas professionalitet uppskattas, och uttrycks i kategorierna 
engagemang och neutralitet. Synpunkter om tillgängligheten tyder på att behovet vida 
överstiger tillgången till tolk. Tillgången till tolk var ofta begränsad. Ett landsting hade 
endast en anställd tolk, och möjligheten att boka tolk till uppdrag utanför kontorstid var 
begränsad i alla fyra landstingen.  
 
I studien tillskrivs tolkarna kunskap om funktionshindret. Vidare framkommer 
uppfattningen att tolkningen som utförs av taltjänst har en högre kvalitet än den som ges 
av anhöriga, personliga assistenter och Teletal. Kunskaper och färdigheter är således 
betydelsefulla för en kvalificerad tolktjänst även för denna grupp, och ett angeläget 
utvecklingsområde för verksamma tolkar.  
 
De demografiska uppgifterna visar att flertalet i undersökningsgruppen var 
ensamboende. Det kan indikera att gifta/sammanboende personer i stället för att 
använda tolk får stöd av sin partner i sin kommunikation, men studiens inriktning och 
omfattning ger inte svar på detta. I studien uttrycktes  tvärtom att tolk användes för att 
avlasta respektive vara oberoende av anhöriga. 
 
 
Metoddiskussion 
Den kvalitativa forskningsintervjun lämpar sig för denna typ av studier där syftet är att 
utforska ett nytt område, och att beskriva människors livsvärld (34). Livsvärlden är den 
värld som människor alltid lever i tillsammans, och till vilken vi kan stå i ett 
kommunikativt förhållande. (42).  Värdet av kvalitativa studier för att öka kunskapen 
kring afasi betonas av flera författare (43,44,45). Personer med afasi utesluts ofta ur 
studier (46). Att intervjua personer med kommunikationshinder, som i föreliggande 
studie, medför dock vissa metodproblem. Enligt Kvale (34) är det intervjuarens uppgift 
att genomföra en kunskapsrik intervju även med mer svårintervjuade personer. Vid 
intervjuer med personer med afasi  är det angeläget att uppmärksamma vilka svårigheter 
som kan förekomma. Som en följd av afasin hade personerna i föreliggande studie 
ibland bristande förmåga att hålla isär de begrepp som beskrev följderna av stroke-
insjuknandet: på en fråga om afasin kunde följa ett svar om paresen. Följdfrågor 
uppfattades inte alltid, utan personen fortsatte samtalet i samma riktning. Det var  också 
betydelsefullt att intervjuaren var vaksam på personernas förståelse. Andra följder av 
hjärnskada såsom minnes- och koncentrationssvårigheter komplicerade också 
intervjusituationen, och intervjumetodiken anpassades därefter. Som extra stöd för 
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förståelsen förtydligades frågorna med bilder eller skrivna ord. Korta pauser användes, 
och en fråga ställdes ibland om igen med en annan formulering för att bli förståelig.  
 
Afasidiagnosen omfattar ett spektrum av olika språkliga hinder, samt grader av dessa. 
Semistrukturerade bandinspelade intervjuer, som denna studie är baserad på, förutsätter 
en viss nivå av verbal uttrycksförmåga. Urvalet av deltagare till undersökningen 
grundades inte på resultat av standardiserade tester av språkförmåga. I stället fick 
personalen på respektive taltjänstenhet utifrån information om undersökningsmetoden i 
uppgift att välja ut personer som var möjliga att intervjua. Tre deltagare visade sig ha 
betydande svårigheter att utrycka sig verbalt, varför dessa intervjuer blev mindre 
innehållsrika. Detta skall dock inte tolkas som att dessa personer hade mindre att bidra 
med för att öka kunskapen kring de aktuella frågeområdena. Det är intervjumetoderna 
som måste anpassas för att, som Aura Kagan (25) uttrycker, lyfta fram den 
kommunikativa kompetensen hos dessa personer.   
 
En begränsning av  studien var att urvalet av deltagare inte skedde anonymt, utan 
gjordes av personal på respektive taltjänstenhet. Gruppen var heterogen beträffande 
ålder, kön, hur länge man använt taltjänst samt hur länge man haft afasi, vilket utgör  
goda förutsättningar för att ge en innehållsrik bild av undersökningsområdet (47). 
Studien begränsades till personer som använt taltjänst i minst sex månader, och 
fortfarande gjorde det. Det innebär att endast synpunkter från fortfarande aktiva brukare 
återspeglades. Studien ger följaktligen inga svar på varför man upphört med att använda 
taltjänst. Inga negativa synpunkter framkom angående servicen, förutom de som gällde 
den bristfälliga tillgängligheten till tolk. Detta kan hänga samman med att brukarna 
känner tacksamhet gentemot en ny och exklusiv service, vilket inte lämnar utrymme för 
negativa tankar.  
 
Inför studiens genomförande gjordes en rad forskningsetiska överväganden. Ett etiskt 
problem var  att personer som har svårigheter att kommunicera ombads göra just detta, 
och att berätta om sina svårigheter. Detta vägdes mot behovet av nya kunskaper inom 
området. Obehaget för deltagarna begränsades av  intervjuarens mångåriga erfarenhet 
av att samtala med personer med afasi genom tjänstgöring vid neurologklinik. Då 
personer kan uppleva sig vara i beroendeställning till sin tolk, och därmed förhindrade 
att tala fritt, användes inte tolk vid intervjuerna. Deltagarna i studien var boende utanför 
intervjuarens geografiska verksamhetsområde.  
 
Slutsatser 
Resultatet av studien visar att det finns stora behov av att kommunicera hos personer 
med afasi. Att öka tillgängligheten till tolk för denna grupp genom att jämställa gruppen 
röst-, tal- och språkskadade med övriga tolkanvändargrupper är en väg att möjliggöra 
kommunikation. Taltjänst är en ung verksamhet i Sverige, och finns år 2005 i endast nio 
av landets  21 landsting. Vissa enheter har endast en tjänstgörande tolk. Det synes 
angeläget att gruppen röst- tal- och språkskadade boende i övriga landsting också ges 
möjlighet att använda tolk. Kunskaper om hur  personer med afasi tolkas behöver också 
spridas och utvecklas.  
 
Tolkanvändning kan i rehabiliteringen ses som ett av flera medel för ökad delaktighet 
och självständighet för gruppen. Det är också angeläget att motverka den sociala 
isoleringen genom tillgång till gruppaktiviteter i olika former, exempelvis i föreningars 
regi eller i form av folkhögskolekurser.  
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Bilaga 1 Intervjuguide 
 
 
• Upplevelser av afasi 
 
• I vilka situationer kommunikationshindret upplevs, samt hur det hanteras 
 
• Orsaker till tolkanvändning 
 
• Erfarenheter av tolkanvändning 
 
• Upplevelser av självständighet vid tolkanvändning 
 
• Skillnader mellan att använda tolk och att få stöd i kommunikationen av anhöriga 

och vänner 
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