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Sammanfattning

Upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter av tolkanvandning hos
personer med afasi

Bakgrund: Kommunikation &r en av de viktigaste och mest komplexa aspekterna av
maénskligt liv. Fardigheter i att kommunicera och interagera med andra bidrar till
formagan att utfora dagliga aktiviteter.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva upplevelser av kommunikationshinder och
erfarenheter av tolkanvéndning hos personer med afasi.

Metod: Forskningsansatsen var kvalitativ, och undersokningsgruppen bestod av tolv
personer med afasi som var brukare hos taltjanst, en tolkservice inom landstingen for
personer med rost- tal- och sprakskada. Datainsamlingen gjordes med semistrukturerade
intervjuer som bandinspelades. Databearbetningen gjordes enligt kvalitativ analys.

Resultat: Resultatet beskrivs i tva teman utifran studiens tva fraigeomraden: Tema 1.Att
leva med kommunikationshinder samt Tema 2.Erfarenheter av tolkanvandning.

Tema 1 beskrev faktorer som paverkade personernas méte med miljon. Dessa var
bematande, tempo och komplex kommunikationssituation. Tema 1 beskrev ocksa
konsekvenser av motet med miljon. Dessa var kansloméssig reaktion, begréansad
kommunikation, isolering fran mansklig kontakt, stravan att bemastra miljon,
delaktighet samt rollférandring.

Tema 2 beskrev personernas syften med att anvéanda tolk, samt uppfattningar om
tolkningens kvalitet. Syften med att anvanda tolk var att bibehalla autonomi, bevara den
personliga integriteten samt undvika att belasta anhériga. Uppfattningar om tolkningens
kvalitet omfattade tolkteknik, professionellt forhallningssatt samt tillganglighet.

Handledare: Anna-Lisa Thorén-Jénsson, med.dr., leg. arbetsterapeut, Institutionen for
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Forord

Detta ar en rapport fran forskningsprojektet Upplevelser av kommunikationshinder och
erfarenheter av tolkanvéndning hos personer med afasi. Projektet ar ett magisterarbete
inom amnet arbetsterapi, Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs Universitet. Projektet
pagick fran januari 2003 till maj 2004, och finansierades av FoU-radet,
Handikappforvaltningen i Véstra Gétaland.

Jag vill rikta ett stort tack till de tolv personer som deltog i intervjuerna och dérmed
gjorde studien majlig. Jag vill ocksa tacka mina kolleger, medarbetarna pa de olika
taltjanstenheterna, som skapade kontakterna med intervjupersonerna.

Min handledare, Anna-Lisa Thorén-Jénsson som delat med sig av sitt stora kunnande
har varit till mycket stod under arbetets gang. Stort tack!

Vidare vill jag tacka FoU-radet for det ekonomiska stodet till studien.
Ett jattetack ocksa till min chef Sylvia Lang, samt mina kolleger pa Taltjanst Véastra

Gotaland Anett Gosfeldt Borgstrom och Asa Andersson for allt stod och all
uppmuntran!

Goteborg 2006-01-09

Inger Larson
Leg. arbetsterapeut, talstoédstolk
Taltjanst Vastra Gotaland



Bakgrund

Kommunikation

Kommunikation ar en av de viktigaste, mest genomgripande och komplexa aspekterna
av manskligt liv. Det dagliga livet paverkas av kommunikationen med andra, manniskor
tar emot budskap fran okanda personer, fran manga delar av varlden. (1). Enligt
Kielhofner (2) ar kommunikation en nédvandighet i manga manskliga aktiviteter, da de
ofta utfors tillsammans med andra. For att arbeta tillsammans med andra, gora inkop
eller delta i mdten kravs en rad formagor. Nagra av dessa ar att kunna utbyta
information, uttrycka olika behov, be om hjalp och samarbeta. Enligt Model of Human
Occupation (MoHO) (2) bidrar fardigheter i att kommunicera och interagera med andra
tillsammans med motoriska fardigheter och processfardigheter till formagan att utfora
olika aktiviteter. Det sociala samspelet — att kommunicera med andra, enskilt eller i
grupp, att kunna tolka sociala situationer — ar avgorande for anpassningen till
omgivningen. Det &r det sociala samspelet som fran forsta borjan gynnar dverlevnaden,
och det ar ocksa det som gor det mojligt att finna gladje i samvaron med andra (3).
Samvaro med andra forutsatter formaga att  tolka andra manniskors handlingar och
avsikter, och reagera pa dessa pa ett adekvat satt. Detta forutsatter en gemensam
uppfattning om vilken mening som finns i de symboler som anvénds i
kommunikationen. Detta meningsskapande sker enligt symbolisk interaktionism (4) da
manniskor interagerar med varandra och enas om betydelsen av en symbol, som da
betecknas som signifikant. Anvéndandet av signifikanta symboler gor ett samhélle
mojligt, da manskligt samarbete forutsétter att manniskor forstar varandras intentioner.
Formagan till kommunikation med omgivningen ar saledes en forutsattning for
delaktighet i samhéllet. En funktionsnedsattning — som exempelvis nedsatt
kommunikationsformaga — kan forandra, men inte med nodvandighet forhindra
delaktighet, om ratt stod finns i omgivningen (2).

Landstingens tolktjanst

Tolktjanst ar den verksamhet inom landstingen som tillhandahaller tolkar for
barndomsddva, vuxenddva, dovblinda, horselskadade och pa vissa hall for gruppen rost-
tal- och sprakskadade. Tolktjanst i samhallets regi har en kort historia i Sverige. Den
startade for gruppen barndomsddva som en forsoksverksamhet i slutet av 1960-talet.
Innan dess hade anhdriga, préster och fralsningssoldater fungerat som
teckensprakstolkar. Forsoksverksamheten avslutades 1975, och fran och med 1976 ingar
tolktjansten som en del av landstingens permanenta verksamhet. Dadrefter har
brukargrupperna dévblinda och vuxendova tillkommit. P& vissa hall har dven gruppen
rost- tal- och sprakskadade fatt tillgang till tolkservice. Denna verksamhet kallas
taltjanst (5).

Handikappinstitutet fattade 1982 beslut om att géra en dversyn av behovet av tolk for
gruppen talskadade personer (6). Under utredningens gang konstaterades att de
teoretiska kunskaperna behdvde kompletteras med praktiska erfarenheter. Det startades
da en forsoksverksamhet som pagick under aren 1986 — 1988 i samarbete med
foniatriska avdelningen pa Akademiska sjukhuset i Uppsala. Den syftade dels till att
sprida information om den service taltjansten kunde erbjuda, dels inhdmta synpunkter
och dnskemal fran gruppen talskadade. Service erbjods ocksa till alla som pa grund av
rost- tal- eller sprakstorningar behévde stod i sin kommunikation med andra. Slutsatser
som drogs av forsoksverksamheten var bland annat att de svart talskadades isolering i
viss utstrackning kunde brytas med taltjdnstens insatser. De som anvédnde sig av



servicen var framst personer med afasi, dysartri samt omsorgstagare. Det ansags att
taltjansten borde félja de regler som finns for tolkservice for dova, bland annat erbjudas
i den utstrackning och pa de tider, som talskadade ansag sig behdva den. | Uppsala lan
bedémdes att servicen var sa betydelsefull, att beslut togs for att inrdtta en permanent
taltjanstverksamhet (6). Taltjanst har darefter successivt byggts upp inom flera landsting
i Sverige, och ar 2005 finns taltjanstverksamhet pa nio platser: i Vasternorrland,
Uppsala, Stockholm, Ostergétland, Orebro, Vastmanland, Jénkoping, Véarmland och
Vastra Gotaland.

| Betankande av 1989 ars Handikapputredning (5) uttrycks att avvagningen mellan flera
medel att tillgodose talskadades behov bor utredas ytterligare. Dels asyftas taltjanst i
forhallande till dels tekniska hjalpmedel, dels den service som ges av personliga
assistenter och hemtjénst.

Brukargruppen inom taltjanst bestar av personer med varierande kommunikationshinder
som ryms inom definitionen rost- tal- och sprakskada. Orsaken till
kommunikationshindret skall vara en medfodd eller en forvarvad skada. Exempel pa
diagnoser ar afasi efter en stroke, otydligt tal till foljd av en CP-skada eller en
neurologisk sjukdom som exempelvis Parkinson och MS. Personer med specifik
sprakstorning och dyslexi ingar ocksa i brukargruppen. En variation av alternativa
kompletterande kommunikationsmetoder forekommer, exempelvis tecken som stod till
talet (TSS), Bliss och olika tekniska hjalpmedel.

Den service som erbjuds inom taltjanst bestar av tre delar:

Talstod : tolken fortydligar ett otydligt tal eller kompletterar ett ofullstandigt tal. Tolken
kan ocksa styra tempot i ett samtal sa alla parter far den tid de behover for att uttrycka
sig och forstd. Talstod kan ocksd ges i samband med telefonsamtal med hjalp av
hogtalartelefon eller trepartssamtal.

Lasstod erbjuds i form av upplasning och tolkning av post och kortare skriven text.
Skrivstod: tolken skriver kortare minnesanteckningar vid olika moten, skriver brev och
skrivelser efter brukarens anvisningar.

Rétten att kommunicera

| regel 5 i FN:s Standardregler om delaktighet och jamlikhet for manniskor med
funktionshinder poéngteras vikten av att manniskor med funktionsnedsattningar
tillforsdkras mojligheten till tillganglig information (7). 1 svensk lagstiftning
forekommer talskadades tolkanvandning i tva lagparagrafer: | 88 Forvaltningslagen star:
” Nar en myndighet har att géra med nagon som inte beharskar svenska eller som ar
allvarligt horsel- eller talskadad, bor myndigheten vid behov anlita tolk” (8). 1 850
Forvaltningsprocesslagen (9) star: "Beharskar part, vittne eller annan som skall horas
infor ratten ej svenska spraket eller ar han allvarligt horsel- eller talskadad, skall ratten
vid behov anlita tolk.” Betankande av 1989 ars Handikapputredning (5) framhaller att
de barande principerna for tolktjansten géller tillganglighet, sjalvbestdmmande och
inflytande, delaktighet, helhetssyn och kontinuitet. For personer med funktionshinder
betonas vikten av att ha tillgang till tolk for sin dagliga livsforing och sin personliga
utveckling. For samhéllet innebar det att dessa personers resurser tas tillvara.



Afasi

Afasi definieras som en forvarvad sprakstorning orsakad av en rubbad hjarnfunktion
(10). Den vanligaste orsaken till den hjarnskada som ger afasi &r ett strokeinsjuknande
(10). 1 Sverige insjuknar arligen cirka 30 000 personer i stroke (11). Hur manga av dem
som drabbas av afasi ar osékert, enligt Benson cirka 40% (12). Andra orsaker till afasi
ar hjarnskador orsakade av trauma, tumorer, infektioner eller degenerativa tillstand (13).

Rent sprakspecifika processer organiseras hos de flesta individer i vénster hjarnhalva
(10). Skador hér kan forutom sensomotoriska, kognitiva och perceptuella
funktionsnedséttningar leda till olika former av afasi. Man kan grovt skilja mellan olika
afasiformer vid bakre respektive framre skador, det vill sdga framfor eller bakom
centralfaran. Vid skador framfor centralfaran blir talet sparsamt, trogt och
ogrammatiskt. Sprakforstaelsen ar forhallandevis valbevarad, om &n inte helt intakt. Vid
bakre skador har den drabbade daremot ringa paverkan av talflytet, talet ar valklingande
och rytmiskt. | stallet forekommer ljud- och ordvéxlingar, sa kallade parafasier, och
vissa personer ersatter ord med neologismer, helt nyskapade nonsensord. Personer med
bakre skador har i regel samre sprakforstaelse an de med framre skador (10). Oférmaga
att lasa, skriva och rakna— alexi, agrafi och akalkuli — kan férekomma vid alla typer av
afasi, med ocksa upptrada isolerat (14).

Afasi kan utifran Klassifikation av funktionstillstand och funktionshinder (ICF) (15) ses
ur flera perspektiv: utifran doméanen kroppsfunktioner kan det ses som en storning av
psykiska sprakfunktioner. Ett annat perspektiv ar delaktighet, som enligt ICF definieras
som engagemang i en livssituation. Bristande kommunikationsformaga innebéar
minskade forutsattningar for delaktighet i manga sammanhang. Det kan hanforas till
kapitlet om kommunikation som handlar om att ta emot och férmedla budskap, samt till
kapitlet hemliv dar man behdver kunna kommunicera for att hyra en bostad, handla,
skaffa varor och tjanster, samt for att bistd andra. Det ar ocksa grundldggande for
mellanménskliga interaktioner och relationer som aterfinns i kapitel 7.

Studier visar att personer med afasi generellt bedéms ha lagre livskvalitet &n personer i
en frisk kontrollgrupp (16,17). Forskningsresultaten om vilket matt pa livskvalitet som
ar lampligast for gruppen, samt vilka faktorer som paverkar livskvaliteten &r dock inte
entydiga (18). Mycket tyder pa att kommunikationsférmaga i en vidare bemérkelse
snarare an rent sprakliga fardigheter ar viktiga for livskvaliteten hos denna grupp
(17,19), samt att den individuella variationen ar pataglig (18). Livskvalitetsstudier
gjorda pa personer med forvarvade hjarnskador utesluter ofta personer med afasi. Ett
alternativ &r att lata ombud vara behjélpliga med att svara pa fragorna. Validiteten i
sadana studier kan enligt Worral och Holland (18) diskuteras. Andra metoder, sdsom att
gora intervjuer i stallet for skriftliga formuldr samt att utnyttja visuella ledtradar féreslas
for att gora undersokningen mer giltiga.

Upplevelse av afasi

Vilka metoder kan anvandas for att ta reda pa hur manniskor upplever att helt eller
delvis forlora formagan att kommunicera med omgivningen? Enligt Brumfitt (20) kan
intervjun anvandas som metod for att undersoka upplevelser av att drabbas av storre
funktionsnedséattningar, exempelvis amputation, daremot anses metoden olamplig for
personer med afasi pa grund av den sprakliga komplexiteten. | stallet rekommenderas
att valja mellan att ta del av beréattelser fran personer som aterhamtat sig fran afasi, eller
kliniska observationer gjorda av professionella inom vard och rehabilitering. Pyyppdnen
(21) daremot anser att detta ar att underskatta personer med afasi. Hon pladerar for en
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ostrukturerad intervju i form av en dialog. Detta har tillampats i en studie av hur
personer med afasi upplever métet med andra (22), dock med modifieringen att ta hjalp
av anhoriga vid nagra intervjuer. Resultatet visade, utifran ett omvardnadsperspektiv, att
med ratt stod kan sjalvkanslan starkas hos personer med afasi, och inge en kénsla av
kompetens. Le Dorze och Brassard (23) har genom intervjuer med en grupp personer
med afasi och deras narstaende undersokt konsekvenser av afasi. Studien visade att den
nedsatta formagan att kommunicera har en negativ paverkan pa relationer, autonomi,
begrénsar aktiviteter och leder till stigmatisering. En fallstudie av Lazar et al (24)
beskrev hur en patient med en k&rlmissbildning i hjarnan i samband med en
undersokning fick en bedévning som under nagra minuter orsakar en Wernicke-afasi.
Patientens berattelse om upplevelsen visade att det fanns en storre spraklig kompetens
an vad som kunde avlasas av de sprakliga test som genomférdes under de minuter
undersokningen pagick. Detta 6verensstammer med Aura Kagans (25) definition av
afasi som beskrivs nedan.

Att tolka och samtala med personer med afasi

Gruppen rost- tal- och sprakskadade har i Sverige ingen tradition pa att anvanda
professionella tolkar i kontakten med andra, utan har hanvisats till att bli tolkade av
personer i omgivningen, sasom anhoriga, personliga assistenter och vardpersonal. Hur
gar denna form av tolkning till? Kommunikationen mellan vardare och patienter med
afasi har studerats av Sundin et al. (26). Samtal kring bilder mellan patienter och
skoterskor videofilmades. Det framkom att nér det skapades en avslappnad atmosfér, en
”hemkansla”, underlattades kommunikationen. Om skoéterskan hade bristande kunskap
om patienten och konsekvenserna av sjukdomen, eller inte hade etablerat en relation till
patienten, blev hon tvungen att forlita sig pa gissningar av vad patienten menade.
Skoterskorna balanserade mellan att pressa patienten for mycket i att kommunicera och
att undvika att stilla fragor som kunde stressa patienten och fa honom/henne att kanna
sig dum. Skoterskorna formedlade en medvetenhet om att tid och talamod var viktiga
faktorer, samt att dela upp fragorna och stélla en i taget. De slog vakt om patientens
vardighet genom att géra en tolkning av budskapet och kontrollera patientens forstaelse.
Omstéandigheter som underlattade kommunikationen var uppmuntran, émsesidighet,
koncentration pa ett gemensamt amne, engagemang, formagan att vanta och se, lugn,
tystnad, narhet. Strategier som skoterskorna anvande var att sjalva anvanda kroppssprak
for att uttrycka sitt engagemang och underlatta kommunikationen, samt att genom
humor och medkénsla skapa en avslappnad stamning.

Ahlsén (27) har utifran ett lingvistiskt perspektiv studerat sardrag i samtalsmonster
mellan personer med afasi och personer utan afasi. Det framkom att personerna med
afasi hade som strategi att anvanda sig av skratt och verbala yttranden som signalerade
samarbetsvilja och hénsyn. Personerna utan afasi gjorde ofta overtolkningar av
budskapet utifrain mycket begransad information, manga ganger felaktiga sadana.
Personerna med afasi accepterade manga ganger tolkningarna i stallet for att avbryta.
Enligt forfattaren kunde detta bero pa att han/hon ville radda ansiktet pa tolkaren, eller
helt enkelt leddes in pa ett annat spar i samtalet.

| en fallbeskrivning av Goodwin (28) skildras hur en man som 13 ar efter att ha drabbats
av afasi bara kan sdaga tre ord. Med hjélp av dessa tre ord, ”ja”, ”nej” och “och” i
kombination med gester och intonation guidade han sina samtalspartners mot réatt
tolkning av hans budskap. En forutsattning for hans delaktighet i processen att aterskapa
mening i sitt budskap var att omgivningen kunde tillvarata hans kommunikativa



kompetens. Metodens begransning visade sig da han skulle introducera ett helt nytt
samtalsémne.

Strategier som personer med afasi sjalva utvecklar for att kommunicera med sin
omgivning beskrivs ocksd av Simmons-Mackie och Damico (29). Tva personer med
afasi studerades, och totalt 25 olika strategier kunde identifieras. Oelschlager och
Damico (30) beskriver hur en person med afasi anvande ordrepetition pa fyra olika satt
for att underlatta kommunikationen med sin samtalspartner.

Garret och Beukelman (31) har i en fallstudie anvént en specifik metod for att
kommunicera med personer med global afasi, det vill sdga dér alla aspekter av
sprakfunktionerna &r drabbade. Metoden kallas “Written Choice Conversation”, och
innebar att personen med afasi pekar pa skrivna svarsalternativ om han &r oformaogen att
svara verbalt. Det visade sig i detta fall att fler repliker utbyttes per &mne da metoden
anvandes, och att samtalet blev mer uttdbmmande. Personen med afasi gjorde fler
tolkbara yttranden, och man kunde samtala langre kring ett visst amne.

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 pa en omdefiniering av afasibegreppet: Afasi ar en neurologisk
sprakstorning som kan dolja den kompetens som vanligen visar sig i samtal.
Samtalspartners till personer med afasi utbildas i att erkanna och lyfta fram denna
kompetens. Genom att parallellt med talet anvanda gester, skrivna nyckelord och
teckningar Okas kénslan av en naturlig konversation mellan vuxna. Utvérderingar av
metoden har visat positiva resultat (32,33).

Som framgar av litteraturen ar tolkning av - respektive kommunikation med - personer
med afasi ett mangfasetterat och fortfarande delvis outforskat omrade. Behovet av
kunskaper har ytterligare aktualiserats av att denna grupp genom taltjanst ges mojlighet
till en professionell tolkservice. Detta vacker fragor kring kommunikationshinder och
tolkanvéandning hos denna grupp.

Syfte och fragestéllningar

Syftet med studien var att belysa upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter
av tolkanvandning hos personer med afasi. En intervjuguide (bilaga 1) skapades utifran
foljande teman: Upplevelser av afasi, orsaker till tolkanvandning, erfarenheter av
tolkanvandning, upplevelser av sjalvstandighet vid tolkanvandning, skillnader mellan
att anvanda tolk och att fd stod i kommunikationen av anhériga och vanner.
Foreliggande studie fokuserade pa personer med afasi som anvander taltjanst.

Metod

Da syftet med studien var att undersoka ett relativt outforskat omrade valdes en
kvalitativ ansats. Kvalitativa metoder l&mpar sig for att belysa hur manniskor uppfattar
sin varld och sitt liv, och den kvalitativa forskningsintervjun ar ett redskap for att forsta
varlden utifran de intervjuades synvinkel (34).



Urval

Undersokningsgruppen valdes bland brukare hos taltjanstenheter utanfér intervjuarens
arbetsomrade. Kriterier for urval var personer med afasi som ensamt
kommunikationshinder. De skulle ha minst sex manaders erfarenhet som tolkanvéndare,
och utifran sitt kommunikationshinder bedémda moéjliga att intervjua. Kontakt togs med
alla taltjanstenheter i Sverige, och fyra enheter uppgav sig ha brukare som uppfyllde
kriterierna. Bland dessa valdes undersokningsgruppen ut. Studien har godkénts av etiska
kommittéerna vid Goteborgs, Linkdpings, Stockholms och Uppsala Universitet.

Undersokningsgrupp

Tolv personer intervjuades, sju man och fem kvinnor i aldern 33 - 74 ar ( median 58,5).
Deltagarna hade haft afasi mellan sex manader och 25 ar (median 8,5), och de hade
anvant taltjanst fran ett halvt ar upp till 14 ar (median 4 ar). Tio personer var
ensamstaende, en var gift och en bodde tillsammans med ett minderarigt barn. Tva
personer var forvarvsarbetande, de évriga hade pension. Sju personer hade hemtjanst, en
hade personlig assistent och tre uppgav att de fick hjélp i dagliga sysslor av anhériga
eller véanner.

Procedur och datainsamling

Deltagare till studien tillfragades av talstodstolkar pa respektive ort. Deltagarna
informerades muntligen om studien av respektive talstodstolk, och fick samtidigt en
skriftlig information som dven var inlast pa band. Datainsamlingen gjordes med hjalp av
semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna bandinspelades och skrevs ut ordagrant. Varje
deltagare intervjuades en gang, och tidsatgangen per intervju var 1 — 2 timmar.
Deltagarna fick vélja plats for intervjun. Intervjuerna dgde rum i deltagarnas hem,
forutom i tva fall dar de skedde i taltjansts lokaler.

For att beskriva deltagarnas aktivitetsformaga anvandes ADL-Taxonomin (35,36).ADL-
Taxonomin bestar av tolv aktiviteter: dta och dricka, forflyttning, toalettbesok, pa- och
avkladning, personlig hygien, 6vrig kroppsvard, kommunikation, resor, matlagning,
inkOp av dagligvaror, stadning samt tvatt. Aktiviteterna bestar av ett antal delaktiviteter,
varierande fran tva till sex. De tolv aktiviteterna har ingen inbordes rangordning, det har
daremot delaktiviteterna inom varje aktivitet.

En intervju med en person med kommunikationshinder stéller stora krav bade pa
intervjuaren och intervjupersonen. Intervjuaren (IL) har genom att ha varit verksam som
arbetsterapeut vid en stroke-enhet samt som talstddstolk, lang erfarenhet av att
kommunicera med personer med afasi. For att ge deltagarna mojlighet att tala fritt
anvandes inga lokala tolkar pa respektive enhet. Flera strategier anvandes i syfte att
erhalla valida data. Varje intervju foregicks av ett inledande samtal dar intervjuaren
skapade sig en uppfattning om personens kommunikationssatt. For att forsékra sig om
att intervjupersonen ratt uppfattat en fraga, fick den ibland stallas flera ganger med olika
formulering. FOr att forsékra sig om riktigheten av ett svar upprepades det ibland av
intervjuaren. Intervjupersonerna fick aterkoppling av intervjuaren i olika former: dels
som uppmuntran till fortsatt kommunikation, dels som bekraftelse av forstaelse. Ibland
anvandes skrivna nyckelord och siffror, artal och tidslinjer som ett extra stod. En
person anvande bilder som stdd vid kommunikationen, medan en annan hade som
strategi att under pagaende intervju skriva ner ett ord och darefter saga det. En person
forstod val de verbala fragorna, men svarade uteslutande genom att skriva. Dessa svar
lastes in pa bandet under pagaende intervju. Deltagarnas svarigheter att hitta ord gjorde
att det ibland kravdes manga turer i samtalet for att fa svar pa en fraga.
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Databearbetning

Databearbetningen av intervjuerna har gjorts enligt Malterud (37). Analysens forsta fas
bestod i att lasa varje intervju flera ganger for att fa ett helhetsinryck. Kunskap utifran
studiens tva frageomraden upplevelser av kommunikationshinder och erfarenheter av
tolkanvandning framtradde som tva teman. Darefter lastes intervjuerna rad for rad, och
de textavsnitt som innehdll kunskap om de tva temana valdes ut och kodades. Tema 1.
Upplevelser av kommunikationshinder innehdll bland annat den priméra koden kanslor,
och tema 2. Erfarenheter av tolkanvandning inneholl de primara koderna Hur &r det att
anvanda tolk? samt Varfér anvander man tolk? I den fortsatta analysen slogs koder ihop
eller omformulerades, och subgrupper bildades. Den primara koden kanslor delades upp
I kanslor gentemot funktionshindret och k&nslor som en foljd av omgivningens
reaktioner. Kanslorna identifierades ocksa och benamndes. Koderna ur tema 2.
omformulerades till Syftet med att anvdnda tolk samt Kvalitet. Det ursprungliga
materialet fanns kvar i sin helhet, och koder och innehallsbeskrivningar validerades
under analysens gang i forhallande till de sammanhang de hamtats ifran. | analysens
sista fas framtradde de kategorier som utgjorde de slutliga resultaten i studien. Under
samtliga analysfaser diskuterades materialet, tolkningen och de framvéaxande
kategorierna med handledare. Genom att anvanda flera uttolkare minskas risken for
subjektivitet i analysen (34).

| resultatredovisningen har citat valts ut for att illustrera kategorierna med deltagarnas
egna utsagor. Hakparentes [ ] har anvéants for att fortydliga utelamnade ord. Nar 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
mojligheter till kommunikation de ger uttryck for. Resultatredovisningen inleds med en
oversiktlig redogorelse for deltagarnas ADL-formaga enligt ADL-Taxonomin (35,36).
Dérefter foljer en beskrivning av deltagarnas upplevelser av den forsta tiden efter att de
fatt afasi.

Alla personerna ar sjalvstandiga i delaktiviteterna forflyttning och toalettbesok. Ingen i
gruppen ar sjalvstandig i aktiviteten kommunikation. En person ar oberoende i alla
aktiviteter utom kommunikation, och en person &r beroende i tio av tolv aktiviteter.
Endast i aktiviteten matlagning bryts den inbérdes rangordningen av delaktiviteter: en
person utfor delaktivitet 2 (varmer fardiglagad mat, men ej delaktivitet 1 (gor i ordning
mellanmal). Atta personer tog emot insatser av antingen hemtjanst eller personlig
assistent. Tre hade hjélp av anhoriga eller vanner.

Samtliga deltagare i studien har afasi som foljd av ett strokeinsjuknande, féorutom en
person som har en skottskada. Det innebar att alla har genomgatt en traumatisk
upplevelse, en lang period av krisbearbetning, aterhamtning och anpassning till den nya
livssituationen. Vid intervjuerna framkommer ett stort behov av att kommunicera dessa
upplevelser. Denna tid beskrivs som oerhort pafrestande, en person beréttar att han inte
ville leva vidare i borjan. Flera av deltagarna beskriver att de under den forsta tiden inte
kunde prata alls, och hade ett stort hjalpbehov. *’Det var inte mycket till liv!”” &r en
beskrivning av perioden innan tolk bdrjade anvandas.

| beskrivningen av perioden under vilken deltagarna upplevde en férandring av
kommunikationsférmagan anvands tidsangivelser fran ett halvar upp till tio ar.
Formagan att kunna saga nagra ord kunde komma tillbaka efter ett halvar, det kunde
ocksa droja tre till fyra ar att ater kunna borja prata med personer i omgivningen. En
kvinna beréattar att hon var stum i tre ar, innan hon slutligen pa en folkhogskolekurs for
personer med afasi borjade prata. Perioden kan ocksa beskrivas som tio médosamma
ar, under vilken man lart sig mycket bade om sig sjalv och andra.

Resultatet beskrivs i tvd teman utifran studiens tva frageomraden, upplevelser av

kommunikationshinder samt erfarenheter av tolkanvandning. Dessa bestar i sin tur av
kategorier och underkategorier (figur 1).
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Tema 1: Att leva med kommunikationshinder

Faktorer i miljon

Bemotande

Tempo

Komplex kommunikationssituation

Konsekvenser av motet med miljon
Kéanslomassig reaktion:
- frustration
- radsla
- ilska
- kénsla av forlust
- skam
- kénsla av utanférskap
- nedstdmdhet
Begréansad kommunikation
Isolering fran mansklig kontakt
Stravan att beméstra miljon:
- anvanda egna sprakliga resurser
- anvanda samhallsresurser
- anvanda alternativ kommunikation
- vidta praktiska atgarder
- undvikande
- vanda sig utat

Delaktighet
Rollférandring

Tema 2: Erfarenheter av tolkanvandning

Syftet med att anvanda tolk
Bibehalla autonomi

Bevara den personliga integriteten
Undvika att belasta anhoriga

Kvalitet
Tolkteknik
Professionellt forhallningssatt:
- engagemang
- neutralitet
Tillganglighet

Figur 1 Teman, kategorier och underkategorier som beskriver upplevelser av att leva
med kommunikationshinder och erfarenheter av tolkanvandning.
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Tema 1: Att leva med kommunikationshinder

Tema | innehaller tio kategorier. Tre kategorier beskriver faktorer i miljon som paverkar
motet med miljon. Dessa ar bemotande, tempo och komplex kommunikationssituation.
Sex kategorier — varav tva innehaller underkategorier — beskriver konsekvenser av
motet med miljon. Dessa ar k&nslomassig reaktion, begransad kommunikation, strdvan
att bemastra miljon, isolering fran mansklig kontakt, delaktighet samt rollférandring. |
intervjumaterialet framkommer att det ar i motet med miljon som upplevelser och
konsekvenser av kommunikationshinder framtrader. Miljon utgors har dels av enskilda
personer, sasom familj, vanner, bekanta, personer pa arbetsplatsen samt okénda ute i
samhallet. Miljon utgors ocksa av massmedia, kultur, samhéllsinformation etc. det vill
sdga alla situationer som kraver spraklig kommunikation.

Faktorer i miljon

Bemotande

Samspelet med miljon praglas av vilket bemdtande personerna far pa grund av
funktionshindret. Pa ett samhalleligt plan medfor det 1&g status, vilket enligt en utsaga
galler alla hjarnskadegrupper. Samhallet har laga forvantningar pa att personer med
afasi skall kunna svara sjalva. Man Gverlater till anhoriga att svara: ”De gar ju inte och
fragar en [med] afasi om levnadsvanor...det gor aven landstinget fel. Det finns
ingenting dar de har fragat *Vad vill ni?” om behandling, vard, omsorg...det &r den
anhorige som far en lapp. De gar inte matchen [att anvénda tolk eller hjalpmedel for
att underlatta kommunikationen].” Upplevelse av att vara en samhdllsbelastning
framkommer: ” Jag tror ju att vi ses mest som en belastning i varden. Det finns nog
ingen grupp som &r sa fysiskt och psykiskt tung som hjarnskadegrupp-patienter. Vi hor
ju alltid att vi branner ut vara anhériga, vi ar tunga fysiskt, manga arbetsskador pa
sjukhus...”

Bristfalliga kunskaper om hur man bast kommunicerar med personer med afasi paverkar
bemotandet. Detta forekommer &ven i en miljo dar man inte forvéantar sig finna den,
namligen inom strokesjukvarden: ’Nar jag lag pa sjukhus, sa kunde de fraga: *Vill du
ha kaffe, te, choklad?’ Till en med afasi kan man ju inte fraga tre i en. Sa ibland sa jag
"Ja’. DA tittade de stort och undrade om jag ville ha alltihop. Eller sa fragade de "Vill
du ha kaffe eller te?’ Da svarade jag nej, for det var choklad jag ville ha. Da fick jag
ingenting.”  Personkannedom, det vill sdga kunskap om en enskild persons
funktionshinder, 6kar forutsattningarna for ett gott bemotande. Det framkommer att det
ar lattare att kommunicera med narstaende, som barnen, hemtjansten och andra personer
i den narmaste omgivningen. Det fungerar ocksa bra att gora inkop i butiker nara
bostaden, da de utgor en kand miljo.

| det individuella motet betraktas personerna med afasi ibland inte som en fullvérdig
kommunikationspartner, kommunikationen vérderas inte sa hogt att den &r vard extra
moda: Jag minns ett besdk pa rehab, en lakare uttryckte: Har du ingen anhorig du
kan ta med dig sa gar det [samtalet] lite fortare?” D4 blev jag jattearg. "Nej’, sa jag.
Ursékta, men jag har ingen anhorig. Jag behdver mer tid for ett lakarbesok an de dar
tio [minuter] ...en kvart man har. D& &r det anda pa en avdelning dar man vet vad
stroke och afasi ar. Da kanner man sig 6verkord.”

Personerna undviker att ta kontakt med okanda pa grund av nedvarderande attityder.

Det uttrycks ocksd att vissa vanner numera ar undvikande pa grund av
kommunikationssvarigheterna. En man i undersokningsgruppen som kommunicerar
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genom att skriva istallet for att prata, beskriver dock att manga okanda efter viss tvekan
intog en positiv attityd till att kommunicera med honom pa det séttet.

Tempo

Ett lugnt tempo i samtalet &r avgorande for en fungerande kommunikation. Upplevelsen
av att vara ett hinder for andra framkommer, och det uttrycks en énskan om att personer
I omgivningen skall prata lugnt och stilla. Ett ordindrt samtalstempo uppfattas som
alldeles for hogt, och kan leda till missforstand, eller att personen drar sig tillbaka: ”Da
det &r manga, ett stort gang alltsa, pratar. Da ar jag tyst. Inte har de tid att vanta pa
mig, vad jag skall sdga.”” Tempot i informationsflodet kan ocksa vara avgdérande for om
personen med afasi kan tillvarata en kulturupplevelse. Det kan vara svart att lasa sa
snabbt som det kravs for att folja textremsan pa en utlandsk film.

Komplex kommunikationssituation

En kommunikationssituation bestdende av manga budskap samtidigt, exempelvis tal
och skrift i kombination, beskrivs som évermaktig. Att folja en foreldsning dar over-
head anvands &r ett exempel pa detta. Forelasare arbetar sa olika, vissa talar om det som
star pa over-headbladet, andra talar om nagot helt annat. Det gar darfor inte att
utveckla en strategi for att folja forelasningen. Ett annat exempel pa komplex
kommunikationssituation &r att ringa och fa en automatisk hanvisning till ett annat
telefonnummer, da det & omgjligt lyssna och skriva samtidigt i det tempo som kravs.
Att prata i grupp ar en annan situation som beskrivs som problematisk.

Konsekvenser av motet med miljon

Motet med miljon formedlar kunskap om egna och andras reaktioner pa
kommunikationshindret. 1 motet med miljon medvetandegors ocksd personerna om
formaga och begransningar i kommunikationen med omvarlden. | samspelet med
omgivningen startar ocksa en anpassningsprocess till den nya situationen som innebéar
att leva med ett kommunikationshinder. | kategorin strdvan att bemadstra miljon beskrivs
de strategier som deltagarna ar medvetna om och kan redogdra for i intervjusituationen.
Kategorierna isolering fran mansklig kontakt, delaktighet samt rollférandring beskriver
resultat av anpassningsprocessen.

Kénslomassig reaktion

En variation av kdnsloméssiga reaktioner vacks i motet med miljon. Dessa beskrivs i sju
underkategorier. Kanslor vécks dels infor sjalva kommunikationshindret, och dels
gentemot personer i omgivningen.

- Frustration En k&nsla av frustration, det vill sédga ett icke tillgodosett behov - i det har
fallet behovet av att kommunicera - beskrivs: ’Att veta allting inne i huvudet ... och
inte kunna prata ar svart”. Personerna uttryckte dven detta som stress.

- Radsla Radsla kan upplevas da man ar ensam i kommunikationssituationen, men
ocksa en radsla for att forsoka kommunicera, och misslyckas: ”’Jag vagar inte alltid ga
ut i en affar,. Vi har fatt mycket god...vad heter det...att vi &r modiga och sa...men jag
har dagar da jag inte gar ut.”
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- llska llska vacks dels infor sjalva kommunikationshindret, da personerna ar arga éver
att inte kunna prata, men ocksa som en reaktion pa omvarlden. Personerna kéanner ilska
gentemot bristen pa kunskap om afasi, Gver arrogant bemotande och bristande hansyn.
’Det har hant manga ganger, nar jag skulle forklara med dom, forklara nanting, jag
kan inte snabbt hitta orden...dom vill inte lyssna mer, dom avbryter. Da kanner jag dom
varderar mig, jag kdnner mig arg, jag kanner mig inget vard.” llska kan ocksa fungera
som en drivkraft att forandra sin situation. En kvinna rapporterar hur hon i ilska
’klampade upp pa landstinget™ och kravde att fa tillgang till tolk.

- Kéansla av forlust Kanslan av forlust framkommer tydligt i materialet. ’Man kéanner
sig som en halv ménniska.” En saknad efter tidigare sprakkunskaper uttrycks, forutom
modersmalet d&ven kunskaper i engelska och tyska.

- Skam Det framkommer en kansla av skam infor att inte kunna styra sina yttranden.
Ofrivilliga svordomar upplevs exempelvis som ett problem: ’Och sa sa jag *javlar’, det
var hemskt, det var forskrackligt. Jag ar ju en kristen manniska.”

- Kénsla av utanforskap En kansla av utanforskap, att std utanfor gemenskapen i
samhallet framtréder i analysen. Personerna ger uttryck for att uppleva sig udda och ha
ett oként funktionshinder: ’Ingen vet vad afasi ar. Det ar inte lika som de med dérgrejs
[avser dova och horselskadade]. Vi ar olika allihop. De forstar ju vad ord &r, och jag
inte, &ven om de inte hor. Afasi ar udda. Ingen lik ndsta. Man har bara diagnos ihop.”
En kvinna beskriver sig ha svarigheter bade i att prata, skriva och lasa, och att hon anda
inte ar analfabet, vilket manga tror. ”’Jag brukar sdga att jag ar utlanning i mitt eget
hemland”. A andra sidan kan en djupare kontakt med andra i samma situation
upplevas: ”’Det ar som att man har en djupare kontakt med nagon som sjalv &r
drabbad. Ofta med hjarnskada, upplever jag, att nar du fram till en hjarnskadad, da har
du en van for livet.”

Nedstamdhet Att inte kunna kommunicera pa lika villkor vécker kanslan av
nedstdmdhet. En orsak kan vara att personer i omgivningen signalerar att man ar ett
hinder.

-"Jag forstar att jag hindrar...ledsen!”

-Du blir ledsen?

-Ja, usch.”
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Begransad kommunikation

| analysen av data framgar att det ar i métet med miljon som kommunikationshindret
medvetandegors. | forsoken att delta i samtal, att skota sin ekonomi, att ta del av
massmedieutbudet och alla Gvriga situationer som kraver sprakliga fardigheter, skapas
insikt om formagor och begransningar. Svarigheter att lasa, skriva, rakna och prata
rapporteras. Det kan ta en manad att fa ihop en kortare text, en mening da och da
skrivs. ’Jag kan inte uttrycka mig, jag sager sa dumma saker!”.

En kvinna beskriver sina svarigheter med kroppsspraket som hjélp: ”En del [afatiker]
kan sant [skriver med handen i luften] jattebra, en del kan det [prata] men inte det
[skriva], en del kan inte det [l&sa]. Jag har alltihop.” Det behtvs mer tid &n forut for att
kommunicera, och en bristande simultanférmaga framkom. Formagan att prata
fluktuerar ™...ja, jag pratar, jag kan prata, men det ar sa har [visar med handen hur det
gar upp och ner].” Minnessvarigheter paverkar formagan att kommunicera, ibland har
personerna glomt vad de skulle saga.

Isolering fran mansklig kontakt

Att fa ett kommunikationshinder medfér en stor risk att drabbas av isolering fran
omgivningen. Det kan innebéra ett undvikande av kontakter av rédsla for att bli illa
bemott, och svarigheter att uppratthalla kontakter per telefon. Det kan innebéra att
tappa kontakten med flera vanner, de upplevs som undvikande pa grund av
kommunikationshindret. En person med slikten pa annan ort har forlorat kontakten med
dem pa grund av oférmagan att kunna tala i telefon som forut. Genom att skaffa sig en
ny van, som ocksa har afasi, kan kommunikationen ske pa lika villkor, och da i viss
man fungera som kompensation for att andra kontakter har forlorats.

Stravan att bemastra miljon

I motet med miljon utvecklas strategier for att hantera kommunikationshindret. Sex
grupper med totalt 24 strategier (se bilaga 2) framtrddde i analysen. Strategierna
grupperas i foljande underkategorier: anvénda egna sprakliga resurser, anvanda
samhallsresurser, anvanda alternativ kommunikation, vidta praktiska atgarder,
undvikande, samt vanda sig utat.

- Anvanda egna sprakliga resurser For att forbereda ett telefonsamtal formulerar
personerna tyst for sig sjalv vad de skall saga, eller skriver ner det. ’Det gor jag alltid,
alltsa. Annars blir det pannkaka.” De kan ocksa under ett pagaende samtal skriva ner
ett ord som de inte kommer pa, for att déarefter siga det. Ett annat satt ar att medvetet
anvénda ord som inte finns, for att komma vidare i talet. En man skriver i stéllet for att
prata.

- Anvanda samhallsresurser De samhéllsresurser som anvénds &r taltjanst och Teletal.
Personlig assistent kan ocksa anvandas som tolk da ingen tolk kan bokas.

- Anvanda alternativ kommunikation Individuellt utprovade kommunikationshjalpmedel
ar sparsamt forekommande bland personer med afasi, och i foreliggande studie antraffas
det bara i ett fall, dar en person anvander s k Rebussymboler, vilket &r bilder som
fortydligar en skriven text. Kroppsspraket framhalles daremot som en viktig resurs i
kommunikationen. En person har tillagnat sig teckensprakets handalfabet, med vilket
han kommunicerar med anhériga.

17



- Vidta praktiska atgarder For att klara av kommunikation i olika sammanhang kan
personerna ibland ta hjélp av vardagliga ting som finns i omgivningen, som att sla upp
ord i en ordbok i samband med brevskrivning, eller att betala sina rdkningar med hjalp
av autogiro. For att klara av inkdp underlattar det att 1amna fram en sedel alternativt
racka over hela planboken. Fax och e-post fungerar i flera fall som erséttning for
telefon. En kvinna bar alltid med sig en avbildad urtavla, med alla klockslag fran 01 till
24 utsatta. Detta hjalper henne att tolka tidsangivelser. Med hjélp av ett afasi-1D-kort”
kan omgivningen informeras om funktionshindret. Dar star namnet, att innehavaren har
afasi och en kort forklaring av vad det innebér. Syftet ar att underlatta kommunikationen
genom att samtalspartnern anpassar sitt satt att samtala utifran informationen pa kortet.

- Undvikande Strategier som inte leder till delaktighet ar dels att undvika situationer
som man tror att man ej kommer att lyckas med, dels att avsta fran kommunikation. |
situationer som pa forhand bedoms som omdjliga att fa till stdnd en kommunikation &r
en utvag att avsta: ”’Man sager inte alltid det man vill. Fér det ar fér jobbigt. Man
hinner inte ...man ler... man ar snall och tyst.” En man beskriver rasterna pa
arbetsplatsen: "Alltid, alltid, varje dag. Jag &r tyst. Tyst och ater smérgas. Sitter pa min
stol.”” En man beskriver att han kan se pa manniskor om de ar ’onda’, och undviker da
att ta kontakt. Enligt hans uppfattning utvecklas personer med afasi till goda
manniskokénnare. For att illustrera vad han menar visar han under intervjun fram en
tidningsartikel som beskriver att personer med afasi ar bra pa att avsloja lognare.

- Vénda sig utat Att vanda sig utat omfattar flera strategier. Att be om hjalp &r en
vanligt féorekommande strategi. Personerna vénder sig till make, barn, syskon och
grannar. Genom engagemang i en handikappférening ges mojlighet att sprida
information om afasi, och ocksa stilla krav pa samhallet. Kurser pa folkhogskolor,
riktade till personer med afasi var ett satt att forbattra fardigheter i att kommunicera. En
stark 6nskan om att kunna fortsatta med det dven i framtiden framtréder.

Delaktighet

Att inte kunna fora sin talan, och att inte som forut kunna ta del av information, innebar
samre mojligheter till delaktighet i den egna livssituationen. Det ar latt att bli
missforstadd av myndighetspersoner. En man beskriver att han i en ekonomisk tvist inte
kunde havda sina rattigheter pa grund av talsvarigheterna. Andra personer forstod inte
hans funktionshinder, utan trodde att han var frisk. ’Jag sag frisk ut da han sag mig, da
trodde han att jag var frisk. Jag kunde inte saga ifran. Jag stod som ett fragetecken.” Pa
fragan om han skulle ha anvant tolk om det funnits vid den tiden, svarar han: ”Om det
hade funnits, hade jag inte vetat om det.”

Rollférandring

Personer med afasi far en férandrad roll gentemot omgivningen som en konsekvens av
kommunikationshindret. De far den lyssnande rollen: ’Hon pratar, jag lyssnar”. De
kan ocksa fa en hjalpberoende roll, vilket kan upplevas pafrestande. En person beskriver
sin upplevelse av rollférandringen under perioden pa rehabiliteringskliniken: ~’Det &ar
s& manga som for andras talan. Vi lar oss tre T pa rehab: tid, tAlamod, traning. Jag
lagger till T som tacksamhet och T som tystnad.”” Hon ville sedan ha tva T till, namligen
tal och tolk.
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Tema 2: Erfarenheter av tolkanvandning

Tema |1 innehaller sex kategorier. Tre kategorier beskriver syftet med att anvéanda tolk.
Dessa ar bibehalla autonomi, bevara den personliga integriteten samt undvika att belasta
anhoriga. Ovriga tre kategorier - varav en innehéller underkategorier — beskriver
uppfattningar om tolkningens kvalitet. Dessa ar tolkteknik, professionellt
forhallningssatt samt tillganglighet.

Att behovet av tolk ar stort, och att taltjanst har stor betydelse for deltagarna i studien
framgar tydligt i intervjumaterialet. Vikten av att ha tillgang till denna service betonas:
Det ar jattebra med taltjanst...annars skulle man vara radl6s”. Att anvanda taltjanst
vid telefonsamtal kan beskrivas med: ’....jag har stdd om det kniper. Om det kniper och
ingen kan radda mig.” En person visar hur han vardesatter sin tolk genom att rita upp
en femgradig betygsskala och placera sin tolk i toppen av denna. Pa fragan om vad
taltjanst betyder, svarar en man ’Allt.”
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Syftet med att anvanda tolk

Bibehalla autonomi

| analysen framgar att tolkanvandning bidrar till att bibehalla autonomin i
kommunikationen med omgivningen. Att bibehalla sin autonomi innebar i detta
sammanhang mojligheten att personen sjalv bestdammer 6ver nér och hur han eller hon
kommunicerar med omgivningen. Det kan handla om att med hjélp av tolk havda sin
ratt i olika sammanhang, till exempel gentemot assistansbolag. Personerna ger tydligt
uttryck for att de kénner att de ar den agerande personen i en tolksituation, och inte
tolken. ”Jag anvander taltjanst for att vara sjalvstandig...och for att slippa vara
beroende av mina anhdriga.”” Att anvéanda en anhérig som tolk kan innebéra en risk for
att inte ha kontroll 6ver sitt budskap. En kvinna beskriver att da hon tar hjélp av sin
make med att skriva nagot, sa skriver han det han anser skall std, och hon far inte vara
delaktig. Darfor foredrar hon att anvanda tolk. ’Jag bestdmmer™ dar ett uttryck for
samma standpunkt. Omgivningen kan visa skepsis till att personen har tolk med sig,
vilket beskrivs av en deltagare i féljande yttrande: ...det kan vara att de andra vill
bara fraga mer ja- och nej-fragor ...det blir inga normala samtal. Man vill ha ett ja
eller ett nej till svar.” Dessa samtal kallas av deltagaren fOr *ost- och
skinkmackesamtal”, vilket betyder att samtalen inskranker sig till fragor om vilket
palagg man vill ha pa smorgasen. Med hjalp av tolken kan det faktiskt bli den déar
resan till Grekland jag vill”” eller ”’Jag skall tillbaka till mitt arbete!”” Genom tolken blir
personen en fullvardig kommunikationspartner, vilket ibland kan vara obekvadmt for
omgivningen, da detta kraver mer engagemang i motpartens behov.

Bevara den personliga integriteten
En annan anledning till att anvénda sig av taltjanst ar att kunna vara anonym. Har
asyftas tolkens tystnadsplikt, det vill sdga att tolken inte for vidare vad som avhandlats
under tolkuppdraget.
Du har ju provat att fa hjalp av dina anhoriga, och du anvander ocksa taltjanst
ibland. Vad ar skillnaden?
- Det ar battre med taltjanst.
- Pavilket satt?
- Prata fritt, alltsa. Det kanns ledigare har, jag kan prata hur som helst alltsa.

Undvika att belasta anhdriga

Denna kategori innebar en omtanke om anhdriga, och en vilja att inte pafresta dessa
relationer genom att be om hjalp i kommunikationssituationer. Behovet av att genom
tolkanvéandning undvika att belasta sina anhoriga &r stort i undersdékningsgruppen. Innan
personerna bdrjat anvanda tolk har de tagit hjalp av barnen, och nu uttrycks en lattnad
over att pa detta satt kunna avlasta dem. Barna mina dom har sa...brattom. Det ar
skonast att ga hit till taltjanst.”

Kvalitet

Tre kategorier, varav en innehaller tva underkategorier beskriver deltagarnas
uppfattningar om tolkningens kvalitet, alltsd vad tolkning & och bor innehalla.
Kategorierna tolkteknik och professionellt forhallningssatt med underkategorierna
engagemang och neutralitet beskriver tolkens yrkesskicklighet. Kategorin tillganglighet
framhalles av deltagarna som en aspekt av kvalitet, och asyftar mojligheten att fa tolk
nar man onskar.
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Tolkteknik

Tolkteknik ar att kunna genomféra en tolkning genom att tillimpa dels kunskaper om
funktionshindret generellt, dels kunskaper om den enskilde brukarens satt att
kommunicera, och utifran detta anpassa sig till den aktuella tolksituationen. Har ingar
ocksa forberedelse infor ett tolkuppdrag, vilket innebér att tolk och brukare traffas fore
ett tolkuppdrag och forbereder genomforandet. Det innebér en trygghet att ha gjort upp
en struktur i forvdg. Vikten av att tolkarna har kunskaper om funktionshindret
framhalles starkt av deltagarna i studien. Det innebér kunskap om vikten av att ge en
person med afasi tillrackligt med tid for att uttrycka sig. Det innebar ocksa kunskap om
att formagan att tala kan fluktuera, samt kannedom om olika personers strategier i
kommunikationssituationen. Vid tolkning av telefonsamtal behdver en person med afasi
i vissa fall ha sin tolk i samma rum. Tolkning pa distans, det vill séga att tolk, brukare
och tredje part befinner sig pa olika stallen och kommunicerar via trepartssamtal, ar i
vissa fall olampligt, da personen med afasi behdver lasa av lapparna pa tolken for att
forsta. Viktig kunskap for tolken ar ocksa att en person med afasi ibland har glémt vad
han eller hon skall sdga. Kunskap handlar ocksd om att kanna till skillnaden mellan
afasi och ett otydligt tal.

Den hogre kvaliteten i tolkningen som sker med hjalp av taltjanst framhalles i
jamforelse med att bli tolkad av anhériga, Teletal eller personliga assistenter [Teletal ar
en telefontjanst hos Post- och Telestyrelsen, som skall underlatta telefonsamtal for
personer med talsvarigheter]. Anhoriga forsoker inte forsta pa samma satt som en tolk
gor. "Tolken har tid att lyssna pa mig.” “Teletal blir svarare for man ser inte lappar™.
Vid tolkning av person med afasi, s sker tolkningen i vissa fall i tva riktningar, dels att
tolka vad personen vill saga, dels att tolka vad motparten sager. En person beskriver
skillnaden mellan att tolka en person som talar otydligt och en person med afasi:

”En som pratar otydligt, kan man forsta tanken. Men med afasi s maste man
bade klura ut vad jag vill saga, och fortydliga det. Ibland marker jag det Teletal
lika [som personliga assistenter] att dom vana att vanta in. De ser inte, att jag har
glomt vad jag ville, och sen kan de heller inte ga in med vad [jag skulle sagal.
Men om jag har en tolk har [i rummet] ...l1asa av jag... den som bast vet hur jag
funkar...ar ju taltjanst.”

Professionellt forhallningsséatt

Ett professionellt forhallningssatt ar resultatet av att tolken har kunskap om
brukargruppens speciella behov i kombination med kunskap om vad yrkesrollens
innehdll. | intervjumaterialet framhalles ett professionellt forhallningssitt med
underkategorierna engagemang och neutralitet.

- Engagemang Genom utbildning och erfarenhet far tolken en djupare forstaelse for
brukarnas behov, och darmed ett stérre engagemang i uppdraget som tolk. | analysen
framkommer uppfattningen att utbildning och engagemang utgér skillnaden mellan att
anvanda taltjanst och att anvénda personliga assistenter som tolkar.
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Neutralitet | tolkens yrkesroll ingar neutralitet, vilket innebér att tolken inte skall yttra
nagra personliga asikter eller ta stallning till nagon part i samband med ett tolkuppdrag.
| analysen av data framkommer att flera av deltagarna ser detta som ett kriterium for
kvalitet. Neutralitet kunde ocksa uttryckas som saklighet. En person beskriver att
anhoriga, da de fungerar som tolkar, kan vara "tjatiga” gentemot samtalspartnern vid ett
telefonsamtal:

- ...ringa doktorn...Robert [maken] forsoker ringa...
- Robert forsoker ringa doktorn?

- Ja. Tjatar och tjatar och tjatar!

- Vem tjatar?

- Robert tjatar!

- Han tjatar pa dig?

- NEJ!

- Han tjatar pa personen i telefon?

- JA!

Den professionella tolken upplevs & andra sidan neutral, da denne inte argumenterar
utan endast vidarebefordrar vad brukaren vill sdga. En kvinna beskriver hur hon tar
hjalp av taltjanst da hon skriver brev till sin hyresvard eftersom hon inte vill ha ndgon
annans asikt om formuleringen. Vid bankarenden, daremot, tar hon hjalp av sin syster
for att fa goda rad.

Tillganglighet

Tillgangligheten till tolk handlar om pa vilka tider av dygnet och vilka av veckans
dagar det finns tillgang till tolk. Detta paverkas ocksa av hur manga tolkar som finns i
lanet, och hur stort det geografiska omradet ar. Tillgangen till tolk skiljer sig mellan de
fyra landsting som deltagarna i studien bor i. Vissa av deltagarna i studien har mojlighet
att boka tolk pa samma villkor som gruppen dova och horselskadade, det vill saga alla
tider pa dygnet alla veckans dagar, medan andra bara har tillgang till tolk pa kontorstid.
En deltagare ansag att det borde finnas samma mdjlighet som for déva och som for
invandrare att boka tolk dygnet runt ”...for att vi ska bli delaktiga i samhéllet och leva
pa lika villkor...”. Vissa deltagare har bara en tolk i sitt landsting. Det senare innebéar
stor belastning pé en tolk med langa resor i omradet. En av intervjupersonerna uttrycker
omsorg om sin tolk, som arbetar ensam i sitt landsting, och begrénsar darfor sitt
anvandande av tolk. ’Hon jobbar s& mycket, hon far sa mycket...jag forsoker undvika
att komma till taltjanst ibland. Jag tycker det &r sa jobbigt for henne. Det réacker med en
gang i manaden.”

Tillgangen till tolk ar begransad i forhallande till behoven. ”’Det ar traligt att tolkarna
har sa mycket att géra” ar en reflexion. Det forekommer att personerna prioriterar
mellan sina behov av tolk, val medveten om att taltjanst inte hinner utféra alla uppdrag.
"Jag ar ledsen, men jag ar redan bokad.” ar ett vanligt svar da personerna vill boka tolk.

Konsekvenser av den begransade tillgangen till tolk framkommer: Personerna tvingas
valja mellan att bli tolkad av en personlig assistent - med sdmre tolkkvalitet som foljd -
alternativt ga pa ett mote utan tolk, eller stanna hemma. Man tvingas ibland ocksa
avgora om ett telefonarende ar sa viktigt att man skall anvanda Teletal — ocksa det med
samre tolkkvalitet - eller vanta pa en tid med taltjanst. Det vacker ocksa oro infor
framtiden hos en person, som har sina slaktingar pd annan ort, och behover tolk for att
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kunna ta upp den kontakten igen. Detta behov bortprioriteras dock hela tiden till forman
for andra, mer akuta behov av tolk. ”...jag ar radd att de hinner do eller jag, innan vi
har kontakt igen.” 1 samband harmed uttrycks ocksd en oro infér framtida
begransningar i servicen, sa att mojligheten att anvanda tolk i sociala sasmmanhang kan
komma att inskrankas.

Diskussion

Syftet med denna studie &r dels att beskriva deltagarnas upplevelser av att ha afasi, dels
deras erfarenheter av att anvanda tolk. Resultatet visar att det i gruppen finns en stark
vilja att kommunicera trots svarigheterna. Det &r i motet med den omgivande miljon
deltagarna upplever och medvetandegdrs om sitt kommunikationshinder. Bemétandet
speglar omgivningens kunskap eller brist pa kunskap om afasi, och dess varierande
attityder till funktionshinder. De méts ocksa av kommunikationssituationer med olika
grader av komplexitet och tempo, vilket paverkar kommunikationsformagan. Méotet
leder till  k&nslomassiga  reaktioner hos  deltagarna, dels  gentemot
kommunikationshindret i sig, dels som en motreaktion mot omgivningen. I motet med
miljon blir de medvetna om sin begransade kommunikationsformaga, och utvecklar
strategier for att hantera den nya situationen. Métet med miljon har ocksa konsekvenser
for delaktigheten, mgjligheten att hdavda sina intressen inskranks. Det foreligger risk for
isolering, eller att fa forandrade roller i kommunikationen med andra, som att vara den
som mest lyssnar eller enbart svarar pa ja- och nejfragor.

Mojligheten att anvanda tolk leder till 6kade mojligheter att bibehalla sin autonomi, att
bevara den personliga integriteten, samt att deltagarna genom tolkanvandning kan
undvika att belasta anhdriga. Vidare framkommer att deltagarnas uppfattning om
tolkningens kvalitet handlar om tolkarnas kunskaper och professionella forhallningssatt,
samt om tillgangligheten till tolkservicen.

Bedomningen av aktivitetsférmaga enligt ADL-Taxonomin (35,36) visade att gruppen
forutom sitt kommunikationshinder ocksa hade andra aktivitetshinder som komplicerar
vardagen. Atta av de tolv deltagarna tog emot insatser av antingen hemtjanst eller
personlig assistent. Tre hade hjalp av anhdriga eller vanner. Att halla kontakten och
uppréatthalla en fungerande kommunikation med dessa personer ar nédvandigt for att
vardagen skall fungera, och &r bara en liten del av alla krav pa& kommunikation som de
stalls infor i det dagliga livet. Det kan innebara problem att utifran ADL-Taxonomin
beskriva vilken kommunikationsférmaga personer med afasi behéver for att klara sig i
samhallet. Aktiviteten kommunikation i ADL-Taxonomin bestar av fem delaktiviteter:
meddelar sig/pakallar uppméarksamhet, samtalar, telefonerar, laser, skriver for hand eller
pa dator. Ingen i undersdkningsgruppen var sjalvstandig i alla delaktiviteterna inom
aktiviteten kommunikation. Delaktiviteten att pakalla uppméarksamhet bedémdes alla
klara, de Gvriga innebar svarigheter vid bedémningen, exempelvis formagan att samtala.
Intervjun var en form av samtal, vilken alla utom tre deltagare bedémdes kunna
medverka i. Dock anlitar de flesta i undersokningsgruppen tolk vid vissa samtal,
exempelvis med myndighetspersoner och vid andra mer formella méten. Vad som
behdvs i form av kommunikationsformaga for att klara sig i samhallet ar en
komplicerad fraga, sarskilt i en tid da teknologin kring kommunikation blir alltmer
sofistikerad. Ny teknik kan underlatta kommunikation, exempelvis for de personer i
studien som ersatter telefonen med fax eller e-post, men den kan ocksad utestanga
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manniskor, genom exempelvis sifferkoder i olika sammanhang, och snabbval via
telefonen. Delaktighet omfattar alltid relationen mellan ménniskan och den omgivande
miljon. Saledes kan miljon bidraga till 6kad delaktighet, men ocksa bli till ett hinder for
delaktighet (38).

I resultatet framkommer upplevelser av kommunikationshindret i métet med miljon.
Motet med miljon vacker manga kénslor, som frustration, radsla och ilska. Dessa skall
dock inte enbart tolkas som nagot negativt, for en person blev ilskan en drivkraft, som
hjalpte henne att stdlla krav pa samhallet. Kanslor vacks ocksa som en konsekvens av
omgivningens reaktioner. Flera betonar att afasi ar ett oként funktionshinder, vilket
innebar bristande forstaelse fran omgivningen. En av attityderna fran omgivningen
formedlar 13g status i samhallet for personer med afasi, och en av deltagarna havdar att
detta géller hjarnskadade generellt. Enligt Deal (39) finns det en hierarki i synen pa
olika funktionshinder, som varierar mellan olika Kkulturer. Detta &r “inlart” under
uppvaxten, forskolebarn har en 6ppen attityd mot det som &r annorlunda, men tar sedan
intryck av kamrater, syskon och foraldrar. Vad préaglar da synen pa personer med afasi i
det vasterlandska samhallet? Enligt Mackay (40) ar den paverkad av den medicinska
vetenskapen, och bygger pa att individen skall anpassa sig till omgivningen. |
vardsituationen anpassar sig individen med funktionshinder till vard och kontroll, vilket
paverkar identiteten och skapar ett beroendeférhallande. Det medicinska synséttet
bygger pa envagskommunikation. Mackay (40) havdar att personer med afasi enligt
detta synsétt betraktas som oférmdgna att kommunicera. En av deltagarna i studien
beskriver detta med att hon l&rde sig tystnad och tacksamhet under sin rehabilitering.
Mot detta synsétt staller Mackay (40) den sociala modellen, enligt vilken
funktionshindrade personer &r hindrade av samhallet, inte av sina kroppar. Genom
tvavagskommunikation uppnds omsesidig respekt, den starker identiteten hos alla
deltagare. Den sociala modellen gor sig alltmer géllande i afasirehabiliteringen (33). |
interventionen fokuseras mindre pa individens nedsatta formaga och mer mot hinder i
omgivningen. En tillampning av detta synsatt finner man enligt Mackay (40) hos Aura
Kagan (25) i arbetet med samtalspartners som tranas i att kommunicera med personer
med afasi pa deras egna villkor. Enligt MoHO (2) kan en funktionsnedséattning férandra,
men inte nodvandigtvis forhindra delaktighet, om rétt stod finns i omgivningen.

Som en konsekvens av moétet med miljon har olika strategier utvecklats for att hantera
kommunikationshindret. Det skall noteras att strategierna som framkommit har ar
sadana som ar medvetna, och skiljer sig delvis fran dem som framkommer i
observationsstudier (27,29,30). Nagra av strategierna aterfinns i Le Dorze och Brassards
intervjustudie (23) av personer med afasi och deras anhodriga - da redovisade som
former av coping-beteende hos personerna med afasi: att anvanda kroppssprak, att be
om hjélp, att avstd fran kommunikation. | 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 vég att
hantera oron infor moten med okanda. Susan Parr (41) papekar dock att ett hinder i
anpassningen till den nya situationen kan vara att bristande sprakfunktioner innebéar
mindre mojligheter att genom samtal bearbeta ké&nslor och tankar. I en intervjustudie av
50 personer med afasi (41) framkom, att personer med afasi anvéander tre huvudgrupper
av praktiska atgarder for att underlatta kommunikationen: att anvanda teknisk utrustning
som rattstavningsprogram och telefonsvarare, att ta hjalp av andra i exempelvis
bankarenden, och att forandra sin egen kommunikation i olika avseenden, som att skriva
ner vad de skall saga infor ett telefonsamtal, eller att undvika bullriga miljoer. Sadana
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strategier underlattar enligt Parr (41) da enkel information skall 6verforas, medan mer
komplexa aspekter av kommunikation kraver andra former av strategier, och anpassning
aven hos samtalspartnern. Kunskaper om strategier hos personer med afasi ar av
betydelse for att forbattra denna grupps majligheter till kommunikation.

Tolk for personer med rost- tal- och sprakskada &r en ny och outforskad verksamhet i
Sverige. | Betiankande av 1989 ars Handikapputredning (5) namns taltjanst som ett
viktigt utvecklingsomrade. Utredningen framhaller vikten av att undersoka avvagningen
mellan & ena sidan tekniska hjalpmedel, insatser av anhériga, hemtjanst/ledsagarservice
och service av personliga assistenter, och a andra sidan taltjanst for att tillgodose de
talskadades behov. Resultatet av foreliggande studie visar att det finns behov av en
opartisk och professionell tolkservice hos denna grupp. Tolk anvands for att bibehalla
autonomin, for att bevara den personliga integriteten, for att avlasta anhdriga och for att
vara oberoende av anhoriga. Resultatet tyder ocksa pa en kvalitetsmedvetenhet kring
tolkservicen. Tolkarnas professionalitet uppskattas, och uttrycks i kategorierna
engagemang och neutralitet. Synpunkter om tillgangligheten tyder pa att behovet vida
overstiger tillgangen till tolk. Tillgangen till tolk var ofta begransad. Ett landsting hade
endast en anstalld tolk, och mgjligheten att boka tolk till uppdrag utanfor kontorstid var
begrénsad i alla fyra landstingen.

| studien tillskrivs tolkarna kunskap om funktionshindret. Vidare framkommer
uppfattningen att tolkningen som utfors av taltjanst har en hogre kvalitet &n den som ges
av anhoriga, personliga assistenter och Teletal. Kunskaper och fardigheter ar saledes
betydelsefulla for en kvalificerad tolktjanst &ven for denna grupp, och ett angeléget
utvecklingsomrade for verksamma tolkar.

De demografiska uppgifterna visar att flertalet i undersokningsgruppen var
ensamboende. Det kan indikera att gifta/sammanboende personer i stéllet for att
anvanda tolk far stod av sin partner i sin kommunikation, men studiens inriktning och
omfattning ger inte svar pa detta. | studien uttrycktes tvartom att tolk anvandes for att
avlasta respektive vara oberoende av anhdriga.

Metoddiskussion

Den kvalitativa forskningsintervjun lampar sig for denna typ av studier dar syftet &r att
utforska ett nytt omrade, och att beskriva manniskors livsvarld (34). Livsvérlden &r den
varld som manniskor alltid lever i tillsammans, och till vilken vi kan std i ett
kommunikativt forhallande. (42). Vardet av kvalitativa studier for att 6ka kunskapen
kring afasi betonas av flera forfattare (43,44,45). Personer med afasi utesluts ofta ur
studier (46). Att intervjua personer med kommunikationshinder, som i féreliggande
studie, medfor dock vissa metodproblem. Enligt Kvale (34) ar det intervjuarens uppgift
att genomfora en kunskapsrik intervju dven med mer svarintervjuade personer. Vid
intervjuer med personer med afasi ar det angelaget att uppmarksamma vilka svarigheter
som kan forekomma. Som en f6ljd av afasin hade personerna i féreliggande studie
ibland bristande formaga att halla isar de begrepp som beskrev foljderna av stroke-
insjuknandet: pa en fraga om afasin kunde félja ett svar om paresen. Foljdfragor
uppfattades inte alltid, utan personen fortsatte samtalet i samma riktning. Det var ocksa
betydelsefullt att intervjuaren var vaksam pa personernas forstaelse. Andra foljder av
hjarnskada sasom minnes- och koncentrationssvarigheter komplicerade ocksa
intervjusituationen, och intervjumetodiken anpassades darefter. Som extra stod for
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forstaelsen fortydligades fragorna med bilder eller skrivna ord. Korta pauser anvandes,
och en fraga stélldes ibland om igen med en annan formulering for att bli forstaelig.

Afasidiagnosen omfattar ett spektrum av olika sprakliga hinder, samt grader av dessa.
Semistrukturerade bandinspelade intervjuer, som denna studie ar baserad pa, forutsatter
en viss niva av verbal uttrycksformaga. Urvalet av deltagare till undersokningen
grundades inte pa resultat av standardiserade tester av sprakformaga. | stallet fick
personalen pa respektive taltjanstenhet utifran information om undersékningsmetoden i
uppgift att vélja ut personer som var mdjliga att intervjua. Tre deltagare visade sig ha
betydande svarigheter att utrycka sig verbalt, varfor dessa intervjuer blev mindre
innehallsrika. Detta skall dock inte tolkas som att dessa personer hade mindre att bidra
med for att 6ka kunskapen kring de aktuella frageomradena. Det ar intervjumetoderna
som maste anpassas for att, som Aura Kagan (25) uttrycker, lyfta fram den
kommunikativa kompetensen hos dessa personer.

En begrénsning av studien var att urvalet av deltagare inte skedde anonymt, utan
gjordes av personal pa respektive taltjanstenhet. Gruppen var heterogen betraffande
alder, kon, hur lange man anvant taltjanst samt hur lange man haft afasi, vilket utgor
goda forutsattningar for att ge en innehdllsrik bild av undersokningsomradet (47).
Studien begransades till personer som anvant taltjanst i minst sex manader, och
fortfarande gjorde det. Det innebér att endast synpunkter fran fortfarande aktiva brukare
aterspeglades. Studien ger foljaktligen inga svar pa varfor man upphort med att anvanda
taltjanst. Inga negativa synpunkter framkom angaende servicen, férutom de som géllde
den bristfalliga tillgangligheten till tolk. Detta kan hanga samman med att brukarna
kanner tacksamhet gentemot en ny och exklusiv service, vilket inte lamnar utrymme for
negativa tankar.

Infor studiens genomforande gjordes en rad forskningsetiska dvervaganden. Ett etiskt
problem var att personer som har svarigheter att kommunicera ombads gora just detta,
och att beratta om sina svarigheter. Detta vagdes mot behovet av nya kunskaper inom
omradet. Obehaget for deltagarna begransades av intervjuarens mangariga erfarenhet
av att samtala med personer med afasi genom tjanstgoring vid neurologklinik. Da
personer kan uppleva sig vara i beroendestéllning till sin tolk, och ddrmed forhindrade
att tala fritt, anvéandes inte tolk vid intervjuerna. Deltagarna i studien var boende utanfér
intervjuarens geografiska verksamhetsomrade.

Slutsatser

Resultatet av studien visar att det finns stora behov av att kommunicera hos personer
med afasi. Att 6ka tillgangligheten till tolk for denna grupp genom att jamstalla gruppen
rost-, tal- och sprakskadade med 6vriga tolkanvandargrupper ar en vag att mojliggora
kommunikation. Taltjanst & en ung verksamhet i Sverige, och finns ar 2005 i endast nio
av landets 21 landsting. Vissa enheter har endast en tjanstgorande tolk. Det synes
angeléaget att gruppen rost- tal- och sprakskadade boende i évriga landsting ocksa ges
mojlighet att anvanda tolk. Kunskaper om hur personer med afasi tolkas behdver ocksa
spridas och utvecklas.

Tolkanvandning kan i rehabiliteringen ses som ett av flera medel for 6kad delaktighet
och sjalvstandighet for gruppen. Det ar ocksa angeldget att motverka den sociala
isoleringen genom tillgang till gruppaktiviteter i olika former, exempelvis i féreningars
regi eller i form av folkhdgskolekurser.
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Bilaga 1 Intervjuguide

Upplevelser av afasi

e | vilka situationer kommunikationshindret upplevs, samt hur det hanteras
e Orsaker till tolkanvandning

e Erfarenheter av tolkanvandning

e Upplevelser av sjalvstandighet vid tolkanvandning

e Skillnader mellan att anvanda tolk och att fa stod i kommunikationen av anhdriga
och vénner
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