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Jag for min del var berattigad till tjugo dygn i koma och nagra
veckor i dimma innan jag insag hur omfattande skadan var. Jag kom
inte upp till ytan helt och hallet forran i slutet av januari, i rum 119
har pa sjukhuset vid kusten i Berck, dar det forsta gryningsljuset
tranger in.

Det ar en helt vanlig morgon. Klockan sju bérjar kapellets
klockspel aterigen ge eftertryck at tidens flykt, kvart for kvart. Efter
nattens frist borjar mina tillknéppta bronker vésa ljudligt igen. Mina
hander ligger knutna pa lakanet och plagar mig utan att jag lyckas
avgdra om de ar brannheta eller iskalla. For att bek&mpa min ledstel-
het utléser jag en reflexrorelse som far ben och armar att dra sig nag-
ra millimeter bakat. Det &r oftast tillrackligt for att avlasta en varkan-
de lem.

Glaskupan blir mindre besvarande och sjalen kan flyga fritt som

en fjaril. Det finns s& mycket att géra (Bauby, 1997 s. 10-11).






Forord

FORORD

Vilken fantastisk resa, att det har blivit verklighet! Det kanns
markligt att ha fatt vara med om att fa dgna sex ar av sitt liv at nagot
som intresserar! Jag minns att vid ett av vara forsta handledningstillfal-
len, sa Jerker att: forskningsfragan maste du sjalv bestamma, det ar du
som ska leva med det beslutet, s det maste vara nagot som du ar in-
tresserad av och kan sta ut med, och det &r sa sant.

Startpunkten for resan, avhandlingsarbetet, var den femte februa-
ri ar 2001. Resan fran den dagen och fram till idag har varit lang.
Ibland har uppgiften kants omgjligt, men det har dven funnits manga
gladjedamnen. Alla kontakter som knutits med de fantastiska méanniskor
som deltagit i studien, utan undantag har ni ingivit hopp och optimism.
Tack for att ni finns! Tack alla som gjort det har mojligt.

Jag vill borja med att skénka en tanke till Per och Marianne, hade
jag inte métt er hade med all sékerhet forskningsfragan blivit en annan.
Ingen av er finns med oss idag, men tack for allt ni betytt for mig.

Mitt nasta STORA TACK vill jag dérefter rikta till min arbetsgi-
vare Norrképings kommun, som har bekostat min doktorandtid och
givit mig den har mojligheten. Min férhoppning &r att jag, med den
kunskap som jag nu fatt mojlighet att skaffa mig, ska kunna atergalda
nagot. Tack Inger, utan dig hade jag aldrig givit mig in pa den akade-
miska banan igen. Tack alla ni som har stéttat mig i min envisa kamp
att skriva, min underbara “extrahandledare” Madeleine, Ingrid och

Henrik for alla de kloka synpunkter ni har bidragit med Mary, Ulla-
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Britt och Gisela for att ni hjalp mig med sprakgranskningen, tack He-
Ién, Jeriasuda och Heino for all praktisk hjéalp. Tack alla kollegor pa
universitetet, det ar svart att namna nagon utan att namna alla och alla
mina arbetskamrater i kommunen. Jag vet att ni tycker att ni ser mig
lite pa bada stallen och kanske ar det myntets avigsida att jag inte &r
riktigt hemma nagonstans. Jag finns i bada vérldar och Lotta bada
varldar &r verkliga varldar, det &r bara det att de &r lite olika. Erfaren-
heten jag fatt med mig &r att det, trots att jag stundvis kant mig vilsen,
ar berikande med dessa bada varldar. De kan befrukta varandra.

Vid sidan parallellt med det akademiska livet, gar det verkliga
livet” vardagslivet vidare. F6r mig har det inneburit en oandlig rike-
dom, lyckan 6ver att fa bli farmor till Jonathan, Ludwig och Elvira
men det har &ven inneburit sorg och oro. Tack mina dlskade séner for
att ni ar sa starka och for att ni ar sa lojala mot varandra. Ni finns nar
ni behovs, utan er skulle livet vara mycket svarare. Tack Anna, Jessica
och Carina for att ni finns, ni betyder mycket for era man men dven
mycket for mig, en varm tanke &ven till dig kéra Sussie. Tack min fa-
milj och hér vill jag dven inkludera mina systrar och mina foraldrar.

Sist men inte minst vill jag tacka méannen i mitt liv, Jerker min
handledare som lotsat mig igenom den akademiska vérldens alla gryn-
nor och blindskar. Lars min chef, tack for att du alltid stallt upp och for
att du fatt mig att kanna att det betyder nagot det jag gor. UIf min man,
hur jag ska tacka dig vet jag inte, utan dig vore detta inte mgjligt. Du
har hela tiden stottat mig. Ingen kvinna kan ha en mer tolerant och

omtanksam man.
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INLEDNING

Foreliggande avhandling Nycklar till kommunikation behandlar
kommunikation mellan vuxna personer med grav forvarvad hjérnskada
och personernas narstdende. Som narstaende avses ofta de anhoriga,
men i denna studie inbegriper begreppet &ven den personal, de person-
liga assistenter, som arbetar néra personen. Studien har som syfte att
beskriva kommunikationen mellan dessa personer. En studie av sam-
spelet kan forhoppningsvis bidra med kunskaper som kan underlétta
forstaelsen av vad som ar viktigt for att en kommunikation ska komma
tillstdnd. Kunskaper om hur de narstaende kan stodja den hjarnskadade

personens egen kommunikativa férmaga.

Syftet skulle kunna formuleras enligt foljande:

e att med utgangspunkt fran de narstaendes berattelser beskriva
mojliga satt att kommunicera och etablera samspel med gravt
hjarnskadade personer.

e att ge en teoretisk beskrivning av vilka faktorer som understodjer
kommunikationen, samt av vilka faktorer som motverkar
kommunikationen.

e att resultatet ska kunna anvandas for att ge de narstaende stod i
hur de forhaller sig i motet med en person som har ett kommu-

nikativt funktionshinder.



Inledning

Ofta inleds en text som handlar om personer med svara funktions-
hinder med "Varje ar drabbas ....”

Anhoriga vittnar om hur svart det blev efter skadan eller sjukdo-
men och det &r naturligtvis viktigt att formedla den bilden. Det ar
mycket som blir annorlunda, personen ar forandrad. Livet blir inte sa
som alla forvantar sig att det ska bli, men det finns &ven en annan bild
att formedla. Bilden av en gravt hjarnskadad person som en hdgst le-
vande person som fortfarande har kénslor, tankar, vilja, trots att vi har
svart att kommunicera med honom eller henne. Citatet nedan askadlig-
gor hur viktig kommunikationen ar for alla manniskor och da framfor

allt for oss om vi rakar ut for sjukdom eller olycka.

Om alla mina méjligheter togs ifrén mig med ett undantag, skulle jag valja att
behalla styrkan av att kunna kommunicera, for med den skulle jag snart éter-
vinna resten (Alfén, 1995, s. 7)

Personer som drabbas av en grav hjarnskada kan som en foljd av
hjarnskadan fa omfattande motoriska, perceptuella och kognitiva funk-
tionshinder. Vanligt &r dven att hjarnskadan leder till sprakstorningar
och att personen som en foljd av ett omfattande funktionshinder kan bli
helt eller delvis beroende av sin omgivning. | en nyligen publicerad
artikel i Nature (2004) gar det att lasa,

Paralysed man sends e-mail by thought ... The Brain Gate allowed the patient
to control a computer or television using his mind, even when doing other
things at the same time. Researchers report for example that he could control
his television while talking and moving his head (Khamsi, 2004).



Inledning

Genom att operera in ett mikrochip i hjarnan, méjliggjordes for
personen att med hjalp av tanken styra fjarrkontrollen till sin tv-
apparat. Nasta steg ar, enligt artikelforfattaren, att en person med grav
hjarnskada kan sénda sina tankar direkt in i en annan ménniskas hjar-
na. Forskningen gor hela tiden nya framsteg och inom en snar framtid
kanske hjarnimplantat &r ett hjalpmedel (Scott, 2006). Ar det mojligt
eller kan det vara sa att detta redan sker, utan att vi har tillgang till den
avancerade teknik som artikelforfattaren syftar pa?

Vad ar da en forvarvad hjarnskada? Hur gar det till att kommuni-
cera med en person med kvarstaende grav hjarnskada som inte klarar
av att kommunicera verbalt? P& den forsta fragan gér det att ge ett kort
svar, en forvarvad hjarnskada ar beteckningen pa en hjarnskada som
upptrader hos en person, efter det att personens hjarna ar fardigutveck-
lad (Krogstad, 2001). Den &r motsatsen till en medfédd hjarnskada,
vilken aterfinns hos personer med utvecklingstorning. Nar barn, ung-
domar och vuxna drabbas av en forvéarvad hjarnskada ar orsaken yttre
vald mot hjarnan eller en inre skada pa hjarnans struktur. Orsaker till
hjarnskada och skadefrekvens redovisas i avsnittet om forvérvade
hjérnskador.

Nasta fraga, hur gar det till att kommunicera med nagon som inte
kan prata ar det svarare att ge ett enkelt svar pa. | den forskningsover-
sikt som presenteras finns det viktiga pusselbitar som kan ge svar och
da framfor allt inom det forskningsomrade som ror alternativ och
kompletterande kommunikation, AKK. Fragan ar bara om existerande
kommunikationsteorier, vilka redovisas i avsnittet om kommunikation,

racker till for att vi ska kunna forsta vuxna gravt hjarnskadade perso-
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ners kommunikation med omgivningen. Férhoppningen &r att studiens
resultat ska kunna foga ytterligare pusselbitar till svaret, i avvaktan pa
att den tidigare namnda tekniken med mikrochip ska utvecklas fullt ut.

Den metod som anvands for att fa svar pa forskningsfragan ar
Grounded Theory, eller grundad teori pa svenska. Huvudanledningen
att anvanda grundad teori &r att forskning om kommunikation hos vux-
na personer med grava sprakstérningar varit fa. Inom forskningsféltet
AKK aterfinns ett stort antal studier, men flertalet studier relateras till

hjalpmedelsanvandning.

FORVARVAD HJARNSKADA

Redan de gamla grekerna insag att hjarnan var manniskans vikti-

gaste organ. Hippokrates beskriver hjarnans funktioner i en dikt:

Endast fran hjarnan utgar lek, fortjusning, skratt och skamt,
liksom bekymmer, sorg, hoppléshet och klagan

och genom hjérnan vinner vi visdom och kunskap.

Vi ser och hér och kan urskilja,

vad som &r fult och vad som &r vackert (Hippokrates, 460-370 f. Kr.)

Hur manga personer som varje ar drabbas av hjarnskada i vart
land &r nagot oklart. | kontakt med socialstyrelsen uppger de att det
finns vissa svarigheter att fa fram en korrekt siffra. Antalet vardade
personer i sluten vard 1998-2003 med huvuddiagnosen hjarnskada
utifran patientregistret och 1ICD10-kod G93.1, 160-169, S06 och T90.5,

uppgar till ca 48 000 personer per ar www.socialstyrelsen.se (2005).

Det ar dock troligt att alla personer med dessa diagnoser inte fangas
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upp. Dessutom gar det inte att se om personen ar nyinsjuknad eller har
haft sin hjarnskada lange. Riksforeningen Hjarnkraft uppger att sa
manga som 70 000 personer arligen drabbas av hjarnskada

www.hjarnkraft.nu (2006). | gruppen forvarvade hjarnskador ingar i

huvudsak féljande huvudgrupperingar: stroke, traumatisk hjarnskada,
syrebristskada, skada pa grund av I6sningsmedel, missbruk eller skada
pa grund av infektioner. En avgransning gérs mot fortskridande de-
menssjukdomar. Under hdsten 2003 inleddes ett projekt dar forening-
en Hjarnkraft och STROKE-Riksférbundet genomfor en nationell kart-
laggning, Projekt Hjérnskaderehabilitering (HANDU AB, 2002).
Kartlaggningens syfte ar att undersoka forekomst av hjarnskada, kon-
sekvenser vid hjarnskada, samt hjarnskaderehabiliteringen i landet.
Undersokningen har ett nationellt perspektiv och beréknas vara klar
under forsta delen av ar 2007. Vid kontakt med foreningens kansli
uppges att rapporten annu inte finns tillgdnglig. Slutsatsen &r att det
finns vissa svarigheter nar det galler att fa fram en samlad bild av
hjarnskadeférekomst och rehabilitering i landet.

I en genomford studie i Borasregionen av Andersson, Bjorklund,
Emanuelsson och Stahlhammar (2003), uppges att ca 49 000 personer
per ar drabbas av traumatisk hjarnskada. Siffrorna &r da omréaknade till
hela landet. Nar det galler antalet personer som far stroke har socialsty-
relsen tillsammans med lansstyrelsen i Vastra Gétalands lan (Davids-
son & Enocksson, 2005) genomfort en granskning av rehabiliteringsin-
satser efter akutvard, i rapporten anges stroke som den vanligaste orsa-
ken till hjarnskada och antalet strokedrabbade i Sverige uppges vara 30

000 personer per ar, av dessa ar 20 % i arbetsfor alder.
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Osakerheten om antalet personer som fatt en forvarvad hjarnska-
da och uppgifter om vilken skadeorsak som &r den vanligaste bakom-
liggande orsaken till forvarvad hjarnskada gar isar. Har efterfragas en
battre och tydligare 6verblick. Forhoppningsvis kommer den pagaende
kartlaggningen som genomfors av foreningen Hjarnkraft att ge svar pa

den aktuella fragan.

Kodns- och aldersfoérdelning

Ett flertal forfattare beskriver att det framfor allt & yngre mén som
rakar ut for en traumatisk hjarnskada (Labi, Brentjens, Coad, Flynn &
Zielezny, 2002; Stahinacke, Styrke, Sojka & Bjornstig, 2005; Van
Balen, Mulder & Keyser, 1990). Konsfordelningen nar det géller trau-
matiska hjarnskador uppges i Sverige vara 40 % kvinnor och 60 %
man (Stahlnacke, et al. 2005). Man skadas dubbelt sa ofta i trafiken,
jamfért med kvinnor, medan kvinnor i hogre utstrackning drabbas av
hjarnskador orsakade av fall och misshandel. Trafikolycksskador &r
vanligast i aldersgruppen 20-39 ar. Medelaldern for bade kvinnor och
man som skadas i samband med trafikolyckor ar ca 30 ar (kvinnor 30,5
och mén 31,5). | procent &r antalet traumatiskt hjarnskadade orsakade
av fallolyckor 41 %, av trafikolyckor 41 % och andelen orsakade av
misshandel 18 % (ibid). Studier i USA uppger att 70 % av samtliga
personer som drabbas av traumatiska hjarnskador ar méan och att me-
delaldern bland méan ar 24,8 ar (DeRuyter & Donoghue, 1989).

Personer som drabbas av stroke ar oftast 6ver 65 ar (80 %). Me-

delaldern for kvinnor anges vara 77 ar och for man 73 ar (socialstyrel-
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sen, 2006). Konsfordelningen &r procentuellt sett lika stor hos kvinnor

som hos maén.

Grav hjarnskada

Av det totala antalet personer som drabbas av hjarnskada aterre-
habiliteras de flesta. Endast ett fatal personer far bestdende men och
nagra personer far svara eller grava hjarnskador samt omfattande funk-
tionshinder (Davidsson & Enocksson, 2005). Uppgifter om antalet
personer med mycket grava hjarnskador varierar, en referens (Sjodén,
1998) uppger 1400 per ar. En nederlansk undersokning, genomford av
Van Balen, et al. (1990), visar pa 32 gravt traumatiskt hjarnskadade
personer i en population pa 100 000, vilket betyder 8000 per ar.

Genom en val utvecklad intensivvard och ett professionellt forsta
omhéndertagande, raddas de flesta personer till livet. I en longitudinell
studie i USA har Labi, et al. (2002) kunnat visa att s manga som 79 %
overlever efter svar traumatisk hjarnskada. Forfattarna jamfor siffrorna
med tidigare undersokningar fran 1982, dar andelen overlevande anges

vara 35 %.

Medvetande

Definitionen av medvetande innebdr att jag sjalv & medveten om
mig och min omgivning, att jag kan tanka, kdnna, uppleva och minnas
(Schiff & Plum, 2002). Vakenhet, uppmarksamhet, tanke, minne,
medvetenhet, humdér- och kénslor ar primitiva neuropsykologiska

komponenter av medvetande. Dessa upplevelser har en graderad kom-
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plexitet och kvantitet (Dennett, 1991). Ingvar (2001) beskriver medve-

tandet som:
Medvetandet &r unikt for varje manniska: ingen ar medveten pa samma satt
som négon annan (....) Var uppfattning av omvérlden och oss sjalva (jag-
uppfattningen) bygger i sin helhet pa att hjarnan standigt sammanfogar det
rikliga flodet av yttre och inre information. Lagrade minnen péaverkar hur vi

bygger var inre representation av omvarlden (Ingvar, 2001 s. 9-10).

En annan definition av medvetande &r skriven av James (1894),

Normalt manskligt medvetande innehéller en serie av tidsordnad, organiserad,
begransad och reflekterad medvetenhet om sjalvet och omgivningen (ibid)
(egen Overséttning).

Med en grav hjarnskada foljer skadat medvetande och sankt va-
kenhet. Dessa uppkommer i samband med svar hjarnskada, som en av
de vanligaste konsekvenserna (Schiff & Plum, 2002). Stdrningar av
medvetandet inkluderar apati, slohet, omtocknat tillstand, koma, vege-
terande tillstdnd, akinetisk mutism, franvaro och partiella komplexa
attacker, delirium, demens samt ett tillstind med hyperkinetisk mu-
tism. Dessa storningar utgor prototyper av globala stérningar av med-
vetandet, vilka observerats vid komplexa hjarnskador, ofta férknippade
med en mix av olika sdrdrag (ibid).

| det akuta skedet efter en grav hjarnskada befinner sig personen
i koma, eller i ett medvetslost vegeterande tillstdnd under en langre
eller kortare tid. Vad innebar det da att vara i ett vegetativt tillstand?
Vegetativa funktioner ar enligt medicinsk terminologi de omedvetna,

rent kroppsliga funktionerna. Ordet vegetativ betyder att inte vara
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styrd av viljan eller medvetandet (Lindskog, 2005). Beskrivningen av
koma i litteraturen &r motstridig, enligt en beskrivning aterspeglar
koma ett icke vaket hjarntillstand, dar det inte finns bevis for att perso-
nen &r medveten om sig sjalv eller sin omgivning (Schiff & Plum,
2002). Zieger (1992) gor en helt annan beskrivning av koma dar inne-
borden i beskrivningen &r att personen befinner sig i koma & kommu-
nikativt mottaglig. Forskare som Né&&tanen (2001) och Owen, Cole-
man, Boly, et al. (2006) har visat att en person i ett icke vaket tillstand
ar kommunikativt mottaglig och kan processa sprakliga stimuli vilket
innebéar att, personen bearbetar spraklig information i hjarnan utan att

vara vid medvetande.

Sammanfattning

Avsnittet ger en 6versikt av hur och vilka personer som drabbas
av forvarvad hjarnskada. Sammanfattningsvis varierar siffrorna dver
antalet hjarnskadade personer varje ar mellan 70 - 80 000. Endast ett
mindre antal drabbas av grav hjérnskada. Traumatiskt hjérnskadade
personers medelalder &r ca 30 ar och 70 % ar man. Av de personer som
far stroke ar 80 % Gver 65 ar, 50 % ar kvinnor och 50 % ar man. Ande-
len personer som far grava bestaende hjarnskador ar forhallandevis
liten, Sjodén (1998) anger ca 1400 personer varje ar drabbas.

| texten aterfinns &ven ett avsnitt som behandlar medvetande
samt de medvetandestérningar som kan upptrada hos en person som

fatt en forvarvad hjarnskada.
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TEORETISK REFERENSRAM

Innevarande studie behandlar personer med grav foérvérvad
hjarnskada och deras kommunikation med narstdende. Vad &r da
kommunikation och vilka olika teoretiska kommunikationsmodeller

har relevans for studien?

KOMMUNIKATION

Ordet kommunikation kommer fran latinets communicare som
betyder att dela, géra gemensamt. Kommunikation kan definieras som
allt utbyte av information, fran informationsutbyte pa en molekylar
cellniva till utbyte av tankar genom verbalt formulerade meningar
(Cobley, 2001), eller genom tecknade meningar (Rudner, 2005).
Kommunikationsbegreppet anvands inom en mangd olika omraden.
Det kan gélla utbytet av budskap, i tal och skrift, i bild, i musik och
som kroppssprak. Ett flertal forfattare, bl a Fiske (1990), Linell (1989),
Mattelart och Mattelart (1998) samt Thompson (2003), talar om hur

svart det &r att pa ett enkelt satt definiera kommunikation som begrepp.

Communication is one of those human activities that everyone recognizes but
few can define satisfactorily indeed, it can be seen that communication is such
a well-integrated part of our day-to-day existence that we tend to take it for
granted, rarely pausing to consider what it involves or just how important it is
to us (Fiske, 1990, s.1)

Historiskt har olika typer av kommunikationsforskning och defi-

nitioner av begreppet vuxit fram och en for studien viktig utveckling
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skedde i USA under 1900- talet. D& kom begreppet kommunikation att
folja utvecklingen av den manskliga ekologin, den sociala forskningen
vid Chicagoskolan (Berg, 2000). Det leder oss in pa symbolisk interak-
tionism ddr kommunikation ses som en social handling, till skillnad
fran ett mer traditionellt sétt att se pa kommunikation dvs. ur ett rent
sprakligt perspektiv.

Mojligheten att kunna anvanda spraket har alltid setts som en
mansklig basfardighet och i enlighet med Dennett (1987), ar manni-
skor per definition meningsfullt kommunikativa bortom det rent sprak-
liga. Innebdrden ar att kommunikation & mycket mer an formagan att
anvanda sprak, dven om det &r det vi forst tanker pa och det finns dar-
for behov av att granska begreppet kommunikation, samt de olika
kommunikationsmodeller som kan hjélpa oss att forsta begreppet.

Linell (1989) menar att den méanskliga kommunikationen kan
uppfattas pa i huvudsak tva skilda satt. Det ena synsattets innebord ar
att kommunikation ar detsamma som Overféring av budskap, medan
det andra synséttet innebdr att kommunikationen kan uppfattas som
interaktion mellan tva eller flera personer. Dessa personer anpassar sig
pa olika sétt och reagerar pa varandras beteenden. Linell (ibid) menar
att endast det senare synséttet ger rattvisa at det komplicerade samspe-
let som sker mellan séndare och mottagare i kommunikationen.

For att ge askadlighet at argumentationen for och emot de olika
modellerna kommer dessa att presenteras i texten. Forst olika monolo-
gistiska, darefter tva olika dialogiska eller dyadiska modeller, dels en
samarbetsreglerad och dels en social kommunikationsmodell. Den se-

nare ar en behandlingsmetod for afatiker som bygger pa en social
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kommunikationsmodell. For att ytterligare illustrera komplexiteten i
kommunikationen nér det géller personer som har olika typer av kom-
munikationshinder kommer dven en multimodal kommunikationsmo-

dell att presenteras.

Monologistiska kommunikationsmodeller

En monologistisk kommunikationsmodell bygger pa antagandet
om en fast forbindelse mellan ett fixt innehall och en fix form, tecken
och ord har konventionellt bestamda betydelser i olika kulturer, annars
skulle spraklig kommunikation mellan manniskor vara omajligt.

En definition av den monologistiska kommunikationsmodellen

lyder:

Kommunikation kan framstéllas som en Gverforing av ett bestdmt budskap
frén en sindare till en mottagare i stéllet for att skicka gods fran en plats till en
annan, blir den mansklig kommunikation en fraga om att skicka meddelanden,

med talade eller skrivna ord fran en person till en annan (Linell 1986:6, s. 2).

I figur 1 visas kommunikationskedjan, som ar en mycket forenk-
lad bild av hur kommunikationen gar till. Modellen ar relevant for min
studie i det att den visar den fysiologiska, biologiska delen av kommu-
nikationen. Den illustrerar att kommunikation sker inom olika plan.
Det som saknas &r bearbetningen av talet i hjarnan dvs. processen hur
ett budskap tolkas.

Sprakligt plan

plan plan plan

Fysiologiskt Akustiskt Fysiologiskt Sprakligt plan

Figur 1 Talets kommunikationskedja: de olika former i vilka ett talat meddelande
existerar pa sin vag fran talarens till lyssnarens hjarna (Denes & Pinson i
Linell 1986:6, s.2 och i Thompsson, 2003)



Teoretisk referensram

En annan klassisk monologistisk modell aterfinns i Thompson
(2003) och innehaller tre element, sandaren eller den person som initie-
rar kommunikationen, mottagaren och mellan dessa tva element finns
det tredje elementet stérningen, har refererad till som “brus”. Brus kan
bestd av vad som helst som stor kommunikationen. Modellen &r av
relevans i foreliggande studie, eftersom det inte séllan uppstar stor-
ningsmoment av olika slag i kommunikation med personer, med grava

hjérnskador.

Séandare —> —’ Mottagare

Figur 2 The basic model of communication (Shannon & Weaver, 1949; i Thompson
2003, s. 13)

Dialogistisk eller dyadisk kommunikations-
modell

Begransningen med en monologistisk modell ar att den &r for last
(Linell, 1986:6). | kommunikationségonblicket sker det hela tiden en
kedja av komplexa processer, interaktioner mellan parterna. Dessa
processer bestar av meningsskapande signalproduktion vars syfte ar att
leda fram till forstaelse. Det sker en dialog och darfor ar en dialogistisk
eller en dyadisk modell mer relevant for att beskriva samspelet. Enligt

Linell (ibid) omfattar kommunikationen flera huvudfunktioner.

Gemensamma handlingar och 6msesidig paverkan, kommunikation ar inte en-
bart formedling av sakinformation utan ocksa reglering av emotionella och

sociala relationer mellan de kommunicerande individerna (Linell ibid s. 14).
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Light (1989) menar att kommunikation handlar om att kunna
framfora grundlaggande behov och 6nskemal, samt att kunna fa behov
av social narhet tillgodosedda. Andra forskare pekar pa att kommuni-
kationens vanligaste syfte ar att forsoka paverka andra (Burgoon, Le-
Poire & Rosenthal, 1995; Granlund & Olsson, 1999; Grove, Bunning,
Porter & Olsson, 1999; Olsson, 2006).

Kommunikation ar nér budskap férmedlas mellan personer, budskapet for-
medlas, nar en person tillskriver en persons beteende en mening och handlar

déarefter (Olsson, 2006 s. 37) (egen dversattning).

En samarbetsreglerad kommunikationsmodell
Fogel (1993) beskriver sin dialogistiska kommunikationsmodell
som en samarbetsreglerad (co-regulated) modell, i den ses kommuni-
kation som en kontinuerlig dynamisk process. Fogel (ibid) likval som
Linell (1986), menar att en traditionell, monologistisk modell &r for
enkel nar vi vill beskriva hur kommunikation gar till mellan méanni-
skor. Definitionen av den samarbetsreglerade kommunikationsmodel-
len &r att det sker en social process dar individer dynamiskt forandrar
sina handlingar. Den samarbetsreglerade kommunikationen tar hansyn
till den kommunicerandes kropp, kroppens lage, dess stéllning och
personens formaga att rora sig. Fogel (1993) erbjuder en kommunika-
tionsteoretisk inramning, dar kommunikation inte bara ar budskap. Det
finns ingen séndare och mottagare utan bada parter ar sandare och mot-
tagare. Kommunikation &r interaktion och ett interpersonellt samspel

mellan tva eller flera parter.
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En social kommunikationsmodell

Det har pa senare ar vuxit fram modeller for hur den sociala
kommunikationen kan tillvaratas i rehabiliteringen. Kagans (1998)
metod Supported Conversation eller understédd kommunikation byg-
ger pa en dialogistisk kommunikationsmodell. Metoden &r en behand-
lingsmetod for afatiker vars syfte &r att underldatta kommunikationen
och lyfta fram en social kommunikation, dar interaktionen &r central.
En person med afasi behandlas som en kompetent person, hon ar kapa-
bel och hon kan kommunicera. Den anhdrige ses som en kompetent
samtalspartner och tillsammans har parterna forutsattningar for att
kunna kommunicera. Malet med metoden ar att mojliggora delaktighet
for den funktionshindrade samt att podngtera miljons och familjens
betydelse. Ofta finns det i en familj sedan tidigare ett konversations-
monster och detta kan da utnyttjas i traningen. Kagan (ibid) poangterar
att &ven familjen behdver tréning.

Sammanfattningsvis kan sdgas att ett flertal forskare betonar att
en monologistisk kommunikationsmodell inte ar tillrécklig, samt att
innebdrden i en dialogistisk modell &r att parterna kan férmedla grund-
laggande behov, 6nskningar och kan paverka varandra. Kommunika-
tion &r ett samspel, vilket utvecklas i den samarbetsreglerade modellen
dar kommunikationen beskrivs som en dynamisk process. | Kagans
(1998) behandlingsmetod betonas att den funktionshindrade personen
ar kompetent men att det kravs traning for bada parter. Metoden po-
angterar den sociala interaktionen och att kommunikationsparterna

maste kanna sig trygga med varandra.
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En multimodal kommunikationsmodell

For att ytterligare fortydliga kommunikationens komplexitet kan
det vara befogat att lyfta in en flerdimensionell kommunikationsmo-
dell. Allwood (1999) menar att kommunikationen &r uppbyggd i flera
nivaer, den ar multimodal. De olika nivaerna bestar av en fysiologisk,
en biologisk och en psykologisk niva. | den psykologiska ingar kanslor
sa val som motivation. Kommunikationsmodellen har ocksa en kultu-
rell och en social niva. Den kulturella involverar ett sprak, medan den
sociala involverar rolltagande i ett socialt sammanhang. Principen &r
att de tre stegen i kommunikationen, att producera, att sanda och att ta
emot ett budskap ar flerdimensionella (ibid).

Inom handikappvetenskaplig forskning har liknande resonemang
framforts av bl a Fredriksson (2001) och Rénnberg (2003). Fredriksson
(2001) skriver i sin avhandling att fenomenet att héra maste betraktas
utifran flera olika dimensioner, nivaer. Pa den neurala, biologiska ni-
van ska impulser tas emot, pa den sensoriska nivan finns formagan att
kanna, att kunna se och att héra. Inom den kognitiva, perceptuella ni-
van aterfinns formagan att minnas, formagan till spraklig bearbetning,
till koncentration och till uppmarksamhet. P& den sociala nivan finns
formagan till interaktion, socialisering (ibid).

Slutsatsen &r att for att forsta komplexiteten i kommunikationen
hos en vuxen person med grav férvarvad hjarnskada maste vi forsta
vissa elementdra begrepp om minnessystem och sprakbearbetning.
McDonald, Togher och Code (2001) menar att tidigare kliniska obser-
vationer som underséker kommunikationshinder efter forvarvad hjarn-

skada ar otillrackliga. Kommunikationshindren bestar av ett flertal
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komponenter, fysiologiska, kognitiva, lingvistiska, beteendeméssiga
och psykosociala. Komponenterna &r komplexa och interagerar med
varandra mellan nivéerna och det &r nodvandigt att forstd hur dessa
komponenter tillsammans paverkar en persons formaga att fungera
kommunikativt. Det ar viktigt att ga bakom spraket och istallet fokuse-
ra pa den dynamiska, interaktiva och funktionsmassiga kommunikatio-
nen (ibid).

KOGNITION

Kognition dar en sammanfattande beteckningen av intellektuella
funktioner som varseblivning, tankande, inlarning, minne och sprak.
Forskningen har visat att hjarnan fungerar som ett avancerat system
dar alla delar samverkar pa ett eller annat sétt. Alla sinnesintryck, upp-
levelser, tankar, kénslor, sjélsliv och handlingar &r aktiviteter i hjarnan.
Ur ett kaos av intryck véljer hjarnan ut det som ger en meningsfull
uppfattning av omvarlden. En av hjarnans viktigaste funktioner &r att
salla bort allt vi inte behover ta del av for tillfallet. Personer som rakar
ut for en hjarnskada drabbas ofta av vissa generella symtom. De vanli-
gaste symtomen &r en hogre grad av uttrottbarhet, koncentrations- och
inlarningssvarigheter samt minnes- och sprakstérningar (Nyman &
Bartfai, 2000).

Minne
Alla kognitiva férmagor bygger pa minnen i en eller annan form.
Minnesfunktionerna och deras anvandning beror pa neurala representa-

tioner och processer i hjarnbarken. Minnen bestar av flera separata
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men interagerande processer eller system. De lagras parallellt pa flera
olika nivéer (Tulving, 1983; 2002). Lagring och inkodning sker stegvis
och parallellt. Att aterkalla eller plocka fram ett minne kan goras pa
nagon av de olika nivaerna. De olika delarna bestar av langtidsminne
och korttidsminne eller arbetsminne. Undergrupper till langtidsminne
ar det explicita och det implicita minnessystemet. Till det explicita
minnessystemet hor episodiskt och semantiskt minne, till det implicita
minnessystemet hor bl a procedurellt och perceptuell minne (Gazzani-
ga, 2002). Procedurellt minne karakteriseras av en relativt omedveten,
automatiserad informationsbearbetning (Ronnberg & Larsson, 1989).
Minnessystemet benamns ocksa, det motoriska minnet och innehaller
minnen av t ex. formagan att kunna spela olika spel.

Talformagan ar beroende av bade motoriska och kognitiva kun-
skaper. Det dr en motorisk fardighet men de grundldggande kompo-
nenterna betraktas som kognitiva, sprakliga. Dessa raknas till det se-
mantiska minnet och talformagan bygger saledes bade pa procedur-
minnen och semantiska minnen.

I det episodiska minnet lagras bilder av konkreta sjélvupplevda
handelser. Varje person har sitt eget individuella forrad av lagrade
minnen. Styrkan i ett episodiskt minne &r beroende av det emotionella
engagemanget i upplevelsen, ju fler sinnesintrycken ar desto innehalls-
rikare blir minnet och desto fler blir de associativa vagarna.

Ett semantiskt minne innehaller kunskaper om diverse regler for
socialt umgange, lagar, schack mm. Semantiska minnen ar till skillnad

fran episodiska minnen inte daterade i tid och rum (Tulving, 2002).
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Perceptuell priming &r en omedveten minnesform, ett slags asso-
ciationsminne (Tulving & Schachter, 1990). Informationen hamtas in
genom olika sinnesintryck och med hjélp av minnet kan personen re-
flektera Gver tidigare erfarenheter. Forskare som Schacter, Dobbings
och Schnyder (2004) har visat att stimuli, association och respons &r
viktiga bestandsdelar i minnessystemet.

Arbetsminne eller primart minne, fungerar som en buffert under
en kort tid, har halls aktuell information tillganglig under den stund
informationen behovs (Repov & Baddeley, 2006). Arbetsminnet spelar

aven en stor roll for och &r beroende av medvetandet (Baddeley, 2000).

Sprak -Afasi

Spraket dr grundlaggande for att konstituera tankar, social inter-
aktion och for skapandet av ett sjalv. Vuxna personer med forvarvad
hjarnskada har en spraklig bakgrund, vilket innebér att de har ett ut-
vecklat sprak innan hjarnskadan. Det ar vanligt att personer, till foljd
av en hjarnskada, uppvisar en eller flera sprakstérningar, afasier
(Eriksson, 2001). Stord sprakforméaga innebar for vissa personer att de
helt forlorar formagan att kommunicera verbalt. Generellt brukar
avsaknaden av verbal kommunikation kallas afasi. Ordet afasi betyder
total forlust av sprdk (Nyman & Bartfai, 2000; Scheibenpflug &
Schon, 2001). Den vanligaste orsaken till afasi &r stroke. Afasi upptré-
der hos ca en tredjedel av alla de personer som far en stroke (Parr,
Byng, Gilpin & Ireland, 1999). Diagnostisering av afasi gors kliniskt
neurologiskt-biologiskt (Magnusson, 2000).

-23-



Teoretisk referensram

Stord talformaga kallas dysartri och stord sprakformaga dysfasi.
Dysartri innebér att den motoriska talfunktionen, den neuromuskuldra
kontrollen, ar stord men spraket ar intakt. Dysfasi innebér att personens
formaga att forsta och bruka tal &r begréansad. Personen kanske bara kan
uttrycka ja och nej, men &ven de orden kan vara felaktigt anvanda utan
att personen &r medveten om det.

Tva olika typer av afasi namns i litteraturen, dels dar skadan sit-
ter i

1) Brocas omrade: framre sprakcentrum i (oftast) vanster hemi-
sfar, skador har leder till att personen far ett trogt tal, satsmelodin har
gatt forlorad, men oftast ar sprakforstaelsen intakt. Personen har svart
att producera tal = expressiv afasi.

2) Wernickes omrade: bakre sprakomradet, skador har leder till
att talet flyter ohammat, men det kan vara svart att f& sammanhang i
vad personen sager. Personen har svart att forsta talat sprak, bade vad
han sjélv och andra sdger = impressiv afasi.

Vid global afasi ar bade framre och bakre sprakcentra drabbat,
personens formaga att forsta och bruka tal ar begransad. Magnusson

(2000) beskriver global afasi, en for studien relevant definition, s har:

Global aphasia is a less specific concept wich covers a situation where a
person cannot talk at all and also has difficultiy in understanding what other
people are saying. Global also means a large area damaged by stroke or

trauma. In this report, global will mean “does not talk at all” (ibid, s. 19).

Afasi inkluderar manga olika funktionsbegransningar, till dessa

hor formagan att tala, att skriva, att lasa, att uttrycka sig med gester
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och att forsta talat sprak eller sprakliga stimuli. Ronnberg, Soderfeldt
och Risberg (2000), har visat att teckenspraksafasi uppvisar former
som ar analoga med talspraksafasi. De har samma skadelokalisation
som talspraksafasier.

Parr, et al. (1999) menar att afasi kan variera Over tid, den kan
variera i svarighetsgrad och den behdver inte paverka personens intel-
lektuella férmaga. Garrett och Lasker (2005) menar att personer med
afasi ofta uppvisar andra kognitiva problem t ex. minnes- problemlés-
nings- och uppmarksamhetsproblem. Dessa hénger samman med
hjarnskadan och innebér att formagan att anvanda sprak har paverkats
negativt. Magnusson (2000) skriver att det traditionella sattet att se afasi
ar ur ett sprakligt perspektiv, men personer som sjalva fatt afasi upplever
andra viktiga forluster, den icke fungerande kroppen och bristande

social kontakt, som val sa stora forluster som forlusten av sprak.

GRAVA HIJARNSKADOR OCH KOMMUNIKATION

Forskningen om grava hjarnskador och kommunikation finns
representerad inom ett flertal olika forskningsfélt. Ett av de storre
falten &r forskning om afasi. En sokning bl a i databasen Psycinfo med
sokordet aphasia visar pa over 10 000 artiklar. En litteratursékning
med sokorden: communication and severe brain injury; non verbal
communication and severe brain injury, ger daremot ett ganska magert
resultat. Har aterfinns endast ett 100-tal artiklar, bland dem ingar
studier om familjens betydelse i rehabiliteringen och studier som
redovisar att dven vardgivaren, personalen har stor betydelse. Dessa

studier behandlas under rubriken familjens betydelse i rehabiliteringen.
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Nar det galler forskning om traumatisk hjarnskada aterfinns
forskning om social férméaga och social kompetens Har finns studier av
saval barns som vuxnas sociala kompetens (Landry & Swank, 2004;
McGann, Werven & Douglas, 1997; Watts & Douglas, 2005). Andra
forskare Galski, Tompkins och Johnstone (1998) behandlar social
integration och livskvalité efter traumatisk hjarnskada.

Som tidigare namnts ar det storsta omradet forskning om afasi,
nagra studier behandlas i kapitlet (Alexander, 2000; Cruice, Worrall,
Hickson et al. 2005; Damasio, 1998; Goodwin, 2003; Grossman &
Moore, 2005; Hanlon, Lux & Dromerick, 1999; Magnusson, 2000;
Parr, et al. 1999; Selnes & Hillis, 2000; Snow & Douglas, 1999; Snow,
Douglas & Ponsford, 2000). Inom forskningsfaltet aterfinns &ven
studier om dysartri, relaterad till traumatisk hjarnskada (Wang, Kent,
Duffy & Thomas, 2005).

Snow och Douglas (1999), Snow, et al. (2000) och Schegloff
(2003) anvander konversationsanalys for att underséka kommunikativa
funktionshinder. Studierna behandlar gravt traumatiskt hjarnskadade
personers pragmatiska sprakformaga. Forfattarna argumenterar for
olika metoder att undersoka sprakformagan efter en svar sprakstorning
och férutom konversationsanalys anvands &ven beréttelser, narratives.

Simmon-Mackie och Kagan (2000) anvéander sig av
konversationsanalys for att undersoka vad som karakteriserar en god
samtalspartner. Resultatet visar att en god samtalspartner, till en person
som fatt afasi, bekraftar sin partner bade med sprakliga stimuli men
aven med kroppssprak och mimik. En god samtalspartner forsoker inte

ensidigt fa sin partner att anvanda spraket. Samtalspartnern &r trygg i
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sin roll. Studiens resultat understryker den sociala aspekten,
interaktionen i kommunikationen. For att vara en god samtalspartner
maste en relation byggas. Den talande samtalspartnern maste fa sin
partner att kénna sig trygg och kompetent och forsoker medverka till
att personen med afasi kan bevara sin vardighet. Detta innebdr att
personen inte ska behdva kénna sig generad for att han inte kan
forklara sig. Skillnaden mellan en god och en dalig (poor)
samtalspartner ar att den goda partnern inte enbart ar fokuserad pa att
fa fram information utan mer pa att bygga en relation (ibid).

Det finns en enighet hos ett flertal forskare om vikten av att
kommunikationsformagan hos personer som fatt afasi, maste studeras i
en vardaglig naturlig miljo (Goodwin, 1995; 2003; Simmon-Mackie &
Kagan, 2000; Parr, et al. 1999; Ramsberger & Mann, 2003). Slutsatsen
baseras pa forskning som visat att kommunikativ framgang inte enbart
&r ett resultat av en individuell prestation, det &r snarare ett resultat av
en interaktiv kommunikativ process (Oelschlaeger & Damico, 2003).

Ramsberger och Mann (2003) understryker vikten av att
forskning om kommunikativa processer utfors ur ett tvarvetenskapligt
perspektiv. Ett tidigare forhdrskande synsatt har inneburit att
kommunikationsforskning har placerats in i ett medicinskt
forskningsfalt, men numera kan forskning om afasi dven ses ur ett
socialt perspektiv. Exempel pa det ar Kagans (1998) behandlingsmetod
understddd kommunikation.

Florian (1991) betonar att en traumatisk hjarnskada ar bade en
akut och en kronisk skada, vilken leder till en begransning

(impairment). Begrénsningen galler oavsett hjarnskadans omfattning.
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Kommunikationshindret utgdr begrénsningen, den innebdr ett
funktionshinder som personen maste leva med. For att underlatta
vardagen bor personen kunna erbjudas kompensatoriska strategier for
funktionshindret. Florian (1991) menar att det stéller stora krav pa att
det i omgivningen finns tillrdckliga kunskaper om hur det bést kan ske,
vilka strategier som kan behovas.

Ett  flertal artiklar  behandlar testning och olika
behandlingsmetoder vid afasi (Nakase Thompsson, Manning, Sherer,
et al. 2004; Snow & Douglas, 2000). Andra artiklar behandlar testning
av kommunikativ formaga hos traumatiskt hjarnskadade personer i ett
medvetslost tillstand (Borer-Alafi, Gil, Sazbon & Korn, 2001).

Worrall, McCooey, Davidsson, Larkins och Hickson (2002)
behandlar aktivitetsbegreppet inom ICF kopplat till kommunikativa
funktionshinder.  Studien & en validering av ICF som
beddmningsinstrument i relation till kommunikationsbegreppet.
Forfattarna lyfter fram behovet av att utveckla koder som passar for
kommunikativa aktiviteter i vardagen (ibid).

Inom forskning om grava hjarnskador och kommunikation
saknas artiklar som problematiserar svérigheterna nar personen inte
klarar av att testas. | en rapport av Klint Edlund och Lindberger (2003)
framgar att en kommunikationsutredning nar det galler personer med
grav hjarnskada ar tidskrdvande. Det saknas darfor idag mojligheter for
manga personer med forvarvade grava hjarnskador att fa del av specia-

listtraning.
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Rehabiliteringsforskning

| faltet rehabiliteringsforskning, aterfinns ett stort utbud artiklar
om rehabilitering efter hjarnskada. S6rbo, Rydenhag, Sunnerhagen, et
al. (2005), visar i en nyligen publicerad studie att en intensiv, formali-
serad rehabilitering i det akuta skedet ar avgdérande for hur svart funk-
tionshindrad personen kommer att bli efter sin skada. Snabb behand-
ling i det akuta skedet och en intensiv rehabilitering, bade tidigt men
aven en fortlopande adekvat rehabilitering, ger personen mojligheter
att aterfa annars forlorade funktioner.

Till forskningsfaltet hor studier om kognitiv rehabilitering hos
personer med traumatisk hjarnskada och stroke (Cicerone, Dahlberg,
Kalmar, et al. 2000). Studien &r en granskning av 171 artiklar, som
visar att det finns ett flertal funktionella traningsprogram vid kognitiva
funktionshinder. Studien visar aven att 95 % av de personer som drab-
bas av traumatisk hjarnskada behover ndgon form av kognitiv traning.

Andra forskare behandlar traningsmetoder for traumatiskt hjarn-
skadade personer ur ett lingvistiskt perspektiv (Coelho, Grela, Corso,
Gamble & Feinn, 2005). Studiens resultat pekar pa den hjarnskadade
personens svarigheter att ta till sig semantisk information. Slutsatsen
forfattarna drar &r att personer med traumatisk hjarnskada har svart att
tyda sprakliga stimuli.

Port, Willmott och Charlton (2002) har i sin studie visat att reha-
bilitering av personer, med mild och mattlig traumatisk hjarnskada
forsvaras av brist pa sjalvinsikt hos den hjarnskadade personen. Forfat-
tarna menar att det kan ta upp till tva ar innan personen ar medveten

om sin skada och om sitt behov av rehabilitering.
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Inom ett medicinska forskningsfaltet aterfinns studier av The
locked-in syndrome, LIS (Ball, 2005; Leon-Carrion, Van Eeckhout &
Del Rosario Dominguez-Morales, 2002; Séderholm, Meinander &
Alaranta, 2001). En tidig beskrivning av syndromet ges i Greven av
Monte Cristo, d&r monsignor Noirtier de Villefort kommunicerade med
hjélp av 6gonrérelser (Dumas, 1802-1870).

Synen och hérseln var de enda av hans sinnen som forblivit oskadda efter
slaganfallet, och darfor levde denne lame gamle man sé att sdga bara med
ogonen och Gronen och meddelade sig med omvarlden genom ett teckensprak.
Blundade han betydde det ja, upprepade snabba blinkningar betydde nej, var
det négot han onskade lyfte han blicken uppat (Dumas, svensk Gversittning
1991, s. 224).

Det ar viktigt att podngtera att syndromet i sig inte nédvandigtvis
behéver innebara att personens kognitiva formagor ar paverkade.
Personen &r helt forlamad och kan darfor inte kan frambringa ljud, utan
kan oftast endast réra 6gonen i hojd- och sidled.

| forskningsfaltet aterfinns nagra single-case studier, Macniven,
Poz, Bainbridge, Gracey och Wilson, (2003), samt McMillan och
Herbert (2004). Dessa forskare rapporterar om hur gravt hjarnskadade
personer rehabiliteras till ett fullgott liv, med stéd av personlig
assistans 24-timmar per dygn, efter flera ar i ett vegetativt eller
permanent vegetativt tillstdnd. Personerna har fatt traning i och kan
klara av ett kommunikationshjalpmedel.

Thomsen (1984) inkluderar fyrtio patienter med grav hjarnskada
i en longitudinell studie. Personernas situation undersoks med avseen-

de pa den fysiska funktionsformagan, den sprakliga férmagan och pa
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minnesformagan. Personernas framsta problem, tio ar efter det att de
har fatt sina skador, &r att de ar socialt isolerade.

Strandberg (2006) har i en nyligen genomford studie undersokt
hur personer med mild traumatisk hjérnskada upplever omstallnings-
processen efter en hjarnskada. Forfattaren podngterar att det ar av stort
varde att den hjarnskadade personen far stod nar det galler att bearbeta
det trauma som det innebar att ha fatt en hjarnskada. Aven Macniven,
et al. (2003) pekar pa att rehabiliteringsstodet ar ovarderligt for att per-
sonen ska kunna komma vidare med sitt nya liv. Forfattarna betonar att
psykologiska, k&nsloméssiga faktorer har en central betydelse for re-
habiliteringen. Studien visar att en svart hjarnskadad kvinna efter
genomford psykoterapi aterrehabiliterats pa ett hdpnadsvackande sétt.
For att rehabiliteringsprocessen ska bli framgangsrik bor personen fa
stdd och hjalp att bearbeta psykiska trauman (ibid).

Slutsatsen av rapporterade studier om konsekvensen efter férvar-
vad hjarnskada ar att personen oftast far kognitiva funktionshinder och
for dessa finns det idag ett antal olika traningsmetoder. | rehabiliter-
ingsarbetet bor nagra viktiga aspekter beaktas. Den hjarnskadade per-
sonens rehabilitering bor planeras langsiktigt for att ge personen maj-
lighet att sjalv fa insikt om sin situation. Insatsen bor planeras sa att
personen far social och kognitiv traning, samt far kognitivt stod for att
forsta information. Personen maste goras delaktig i rehabiliteringen for
att den ska vara framgangsrik. Rehabilitering bygger dven pa att alla i
omgivningen och inte enbart professionella ger stéd. Anhdriga och

personal maste involveras i processen for att det ska fungera.
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Familjens betydelse i rehabiliteringen

Att familjen har en stor avgérande betydelse i rehabiliteringen
poangteras av ett flertal forskare (Anderson, et al. 2002; Bond, Rae
Lee Draeger, Mandleco & Donnelly, 2003; Florian, 1991; Kagan,
1998; Lezak, 1986; 1988; McKinlay & Hickox, 1988; Sérbo, Ryden-
hag, Sunnerhagen, et al. 2005; Testa, Malec, Mossner & Brown, 2006).
Dessa studier visar att om anhdriga och andra vardgivare far ratt stod
och kan vara delaktiga i rehabiliteringen, underléttas den. Den hjarn-
skadade personen rehabiliteras mer effektivt och manga sociala pro-
blem kan évervinnas.

McCluster (2000) har i sin forskning om vardgivarens,
personalens betydelse, definierat fem viktiga roller som vardgivare.
Dessa ar rollen som van, beskyddare, vaktmastare, coach, férhandlare
och dessutom som sprakror, uttolkare. Forfattaren understryker vikten
av att vardgivaren far stod for att klara av komplexiteten i de olika
rollerna. Hér har ett flertal professionellt verksamma har forsokt be-
skriva hur anhériga och personal bast kan hjélpa till i rehabiliteringen.
Den hjarnskadade personen maste kunna aterfa kontrollen over sitt liv
for att lattare kunna orientera sig i tillvaron. Ehrenfors (1997) erbjuder
ett alternativt kompensatoriskt hjalpmedel i form av en minneskalen-
der. Forfattaren poangterar att hjalpmedel maste anpassas till individen
och att det kravs traning. Individens kognitiva formaga, att forsta or-
sakssammanhang, maste vara nagorlunda intakt.

Genom att soka pa lankar tillgangliga pa Internet www.severe-

brain-injury.com, www.strokefamily.org www.hjarnkraft.nu gar det att

hitta information om olika rehabiliteringsmetoder, samt ta del av anho-
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rigas och av personer med forvarvade hjarnskadors egna beréttelser.
Det finns dven manga bra exempel pa svensk populérvetenskaplig och
erfarenhetshaserad litteratur, som behandlar gravt hjarnskadades nya
livssituation, som &r vél varda att ndmna (Alfvén, 1995; Bergvall,
1992; Ehrenfors, 1997; Jekander, 2003; RTP, 1997; Sjédén, 1998;
Wallinius, 1997). Att ta del av andras erfarenheter kan ge stod till an-
horiga och till den hjarnskadade personen. Berattelserna kan bidra till
att oka forstaelsen. Gemensamt for alla beréattelser &r beskrivningen om
att en olyckshé&ndelse radikalt forandrat livet.

Sammanfattningsvis kan séagas att, for att klara av ett framgangs-
rikt rehabiliteringsarbete maste de anhoriga och personalen som arbe-
tar med den hjarnskadade personen inkluderas i behandlingen. De mas-
te fa stod for att kunna stétta och en viktig uppgift ar att skapa miljoer
dar anhoriga kan dela med sig av sina erfarenheter for att pd sa vis
ocksa stétta andra i samma situation. De anhorigforeningar som finns

har en viktig uppgift att fylla.

Kommunikationsforskning

Graden av det kommunikativa funktionshindret &r i stor utstréck-
ning beroende av i vilken miljo personen lever och personens méjlig-
heter att kompensera for funktionshindret (Heister Trygg, Andersson,
Hardenstedt & Pilesjd, 1998; Heister Trygg, Holck & Pilesjo, 2001;
Klint Edlund & Lindberger, 2003) Kommunikativa funktionshinder
innebar att personen far svarigheter att uttrycka sig muntligt och skrift-
ligt. Det innebdr att personen har svarigheter att kognitivt forstd ord

och symboler, far svart att processa spraklig, semantisk information.
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Personen far svart med sprak och kommunikation i samarbete med
andra. Forskningen visar att personer med grav hjérnskada behodver ett
personligt stod for att klara av att anvanda ett kommunikationshjalp-
medel, vilket kraver att en anhorig, personal/personlig assistent maste
instrueras och tranas upp tillsammans med den gravt hjarnskadade per-
sonen (Coelho & DeRuyter, 1996; Coelho, et al. 2005; Heister Trygg,
et al. 1998; 2001; Hourcade, Pilotte, West & Parette, 2004; McDonald,
etal. 1999).

Kommunikativ formaga kan beskrivas som formagan att uttrycka
sig verbalt eller icke-verbalt. Talet uppskattas utgtra ca 10 % av den
totala kommunikationen (Klint Edlund & Lindberger, 2003). Fér mén-
niskor som forlorat formagan att tala och som inte klarar av att anvan-

da ett teckensprak eller ett skrivsprak, kvarstar kroppsspraket.

...ménniskokroppen &r harvidlag ett storartat och flexibelt uttrycksinstrument,
béde som komplement och alternativ till det verbala spraket (Bengtsson, 1991,
s. 3)

Med hjalp av kroppsspraket kommuniceras handlingar, tankar,
kanslor och attityder (Magnusson, 2003). Att anvanda kroppen och de
inbyggda signalsystem som finns staller stora krav inte bara pa utéva-
ren utan dven pa den andra parten, uttolkaren (ibid). Den icke-verbala
kommunikation, spelar en central roll i social interaktion. Den innefat-
tar uttryck med hjalp av kroppssprak, ljud, gester och miner. Kommu-
nikationsbeteende som ansiktsuttryck, kroppshallning och vokal into-

nation ar betydelsefulla faktorer i formedlingen av social information.
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Studier av individer med en traumatisk hjarnskada i jamforelse
med individer, matchade kontrollpersoner utan hjarnskada, har visat att
personer med traumatisk hjarnskada ar signifikant mycket samre pa att
uttyda kénslor som uttrycks med ansiktsmimik hos vuxna och &ldre
personer (Feldman, Philippot & Custrini, 1991; Leigh & Frank, 2000;
Watts & Douglas, 2006). De &r aven signifikant sdmre pa att tyda vo-
kal prosodi av inspelade roster, hos samma personer. Personer med
traumatisk hjarnskada var daremot generellt mycket béattre pa att kdnna
igen bilder pa glada ansikten, starka kénslor av gladje. De var ocksa
bra pa att kdnna igen lyckliga, glada roster och arga roster men inte
sorgsna, radda och ledsna roster. Bada grupperna ar lika bra pa att ut-
tyda ansiktsuttryck hos barn, bilder pa barnansikten som visar starka
kanslor. Slutsatsen forfattarna drar dr att personer med traumatisk
hjarnskada pa grund av sina svarigheter att lasa av ansiktsmimik far
stora problem i den sociala interaktionen med andra ménniskor. Pro-
blemen blir tydliga nar det géller att tolka nyanser av kénslor hos
medmanniskor. Kliniskt &r informationen av varde, eftersom den visar
inom vilka omraden av icke-verbal kommunikation som personer med
traumatisk hjarnskada har svarigheter (ibid).

Kommunikationsforskning inom aldreomsorgen pekar pa att mil-
jon har stor betydelse, det ar de yttre ramarna i motet som bestammer
hur personer uppfattar situationen (Cedersund & Nilholm, 2000).

Personer med svara kommunikationsbegransningar kan ha stora
svarigheter att delta aktivt och oberoende i det vardagliga livets aktivi-
teter (Grove, et al. 1999). Det kan vara svart for personerna att pa ett

entydigt satt, sa att omgivningen forstar, framfora sina énskningar och
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intressen. Allwood (1999) argumenterar for att information férmedlad
genom kroppsspraket ofta ar férmedling av en mer kanslomassig ka-
raktar. Informationen &r inte viktigare an annan information. Hur, pa
vilket satt, information formedlas &r situationsbundet. Det beror pa i
vilken situation personerna befinner sig. Ar situationen saklig, laggs
tyngdpunkten i det verbala spraket, ar det en mer kanslomassig situa-
tion, laggs tyngdpunkten i kroppsspraket. Allwoods (1999) argument
skulle kunna tolkas sa att en rent saklig information kan vara svar att
formedla, om personen enbart kommunicerar via kroppssprak.

Goodwin (1995) beskriver hur mening skapas i samtal med en
afatisk man, Rob. Rob klarar endast av att séga tre ord ja, nej samt och.
Studiens resultat visar att Rob, trots avsaknaden av sprak kan gora sig
forstadd. Han anvander sig forutom av ansiktsuttryck, kroppssprak och
gester, av intonation och av olika betoningar pa dessa ord. Forfattaren
betonar att personer med grava hjarnskador maste behandlas och ses
som kompetenta. Han hanvisar till ett exempel ddr Rob felbehandlas av
sin lakare och nar Rob forsoker protestera bortforklarar lakaren Robs
beteende med att det hor till hjarnskadan (ibid).

Nilholm, Larsson och Saljé (1992) och Larsson, Nilholm och
Saljo (1994) har kartlagt anhérigas och personals uppfattningar om
gravt hjarnskadade personers kommunikativa formagor. Avsikten med
studierna var att studera individen i samspel med andra. Forskarnas
utgangspunkt var att det som avgér hur samspelet med omgivningen
utvecklas inte enbart ar hjarnskadan, utan ocksa omgivningens kom-
munikativa formaga. Studierna fokuserar pa fem personer med forvar-

vade hjarnskador och en av dessa personer ingar i foreliggande studie.

-36 -



Teoretisk referensram

Resultatet visade att personerna ansags forstd mer an de kunde ut-
trycka. Kommunikationen upprattholls med hjélp av rost, gester,
kroppskontakt, ansiktsuttryck och dgonkontakt. Forfattarnas slutsats ar
att personerna har den kommunikativa kompetens som erfordras men
ar beroende av omgivningen. Resultatet pekar pa mojligheter men in-
dikerar samtidigt att samspelet fortjanar en djupare analys (ibid).

De slutsatser som kan dras av redovisade studiers resultat ar att
personer med forvarvade hjarnskador och kommunikativa funktions-
hinder har begransningar i formagan att forstd och uttrycka ord och
symboler. Kommunikation med hjélp av kroppssprak innebar begrans-
ningar i att uttrycka saklig information. Icke verbal kommunikation
spelar stor roll i den sociala interaktionen. For att den ska fungera pa
ett sadant satt, att parterna kan forsta varandra, stalls stora krav pa
kompetens. Omgivning, den icke funktionshindrade personen, maste
ha formégan att tyda den funktionshindrades kroppssprak. Aven den
funktionshindrade personens kompetens maste fa erkannande, perso-
nen maste av sin omgivning betraktas som en kompetent person. Mil-
jon ar betydelsefull, kommunikationen paverkas av de yttre ramar

inom vilka ménniskor samspelar.

Kommunikativ kompetens

Ett flertal forfattare beskriver begreppet kommunikativ kompe-
tens (Brodin, 1993; 2005; Calculator, 1988; Kagan, 1998; Light, 1989;
Miranda, 1993; Olsson, 2006; Wilder & Granlund, 2003). Med kom-
munikativ kompetens menas att parterna fungerar funktionellt och

adekvat tillsammans. Forskningen betonar att personen ar kommunika-
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tivt kompetent, men att det samtidigt ar av storsta vikt att omgivningen
forandrar sitt handlande, sa att personens egen formaga understdds.
Kommunikationen sker i samspelet. Kontexten har stor betydelse och
den kommunikativa kompetensen kan variera hos en person, beroende
pa i vilken situation han eller hon befinner sig och med vem han eller
hon samspelar. Calculator (1988) menar att kommunikativ kompetens,
omfattar fyra omraden: det sprakliga, det operationella, det sociala och
det strategiska. Den kommunikativt funktionshindrade personen kan ha
begransningar inom samtliga omraden. Begreppet maste vidgas sa att
aven den icke funktionshindrade partnern inkluderas (Brodin, 1992;
1993; 2005). Kommunikation handlar inte enbart om den funktions-
hindrade personens egen kompetens, kompetensen ligger i samspelet
mellan vardtagaren och vardgivaren (ibid).

Kommunikation betyder att dela, att géra gemensam och innebér att dela en
handling eller en erfarenhet ... det handlar sdledes om bada parters formagor
och émsesidighet (Brodin 1992, s. 5).

Olsson (2006), Wilder och Granlund (2003) menar att kommuni-
kationen paverkas mer av vardgivaren, foralderns insiktsfulla interak-
tion, @n av det funktionshindrade barnets skicklighet och funktions-
formaga.

Hos en svart funktionshindrad person kan det ibland vara svart
att avgéra om kommunikationen &r medveten eller omedveten. Brodin
(1992) menar att nar det galler manniskor med stora funktionsnedsétt-
ningar ar det viktigt att ha en medveten 6ppenhet vid tolkningen av

kommunikationen. Viljan att hjalpa till och underlétta for den funk-
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tionshindrade kan ibland fa motsatt effekt, dvs. forsvara for personen
att sjalv ta initiativ till kommunikation (Grove, et al. 1999).

Light (2005) definierar kommunikativ kompetens som forméagan
att kommunicera, pa ett funktionsdugligt satt, i en vardaglig miljo. For-
fattaren inkluderar lingvistisk formaga, forstaelse av talat eller tecknat
sprak, samt ordforstaelse, operationell formaga, den tekniska formaga
som kravs for att anvanda sig av AKK pa ett adekvat satt, samt social
formaga. Den senare inkluderar kunskap, omdome och férmaga att
forsta sociala regler. Slutligen aven strategisk formaga, vilket innebar
att kunna anvanda kompensatoriska strategier for att klara av svarighe-
ter, t ex. att ha strategier for att klara ut missforstand.

Forskningen om barns kommunikativa kapacitet betonar att vux-
na, i barnets omgivning, maste erbjuda barnet kommunikativa majlig-
heter. For att klara det kravs det att omgivningen far utbildning och
handledning, det krévs att det finns gott om tid och att det finns resur-
ser. Granlund, Pettersson, Bergdahl, et al. (2000) har utvecklat riktlin-
jer for en kommunikativ miljo for barn déar det bl a poangteras att
kommunikationen maste vara i centrum. Aktiviteter maste fa ta tid. De
vuxna bor anvanda alla sinnen for att gora sig forstadda. All kommu-
nikation bor accepteras, uppmarksammas och uppmuntras. De vuxna
bor bekréfta barnet. Miljon bor géras attraktiv for att locka till samspel.
De vuxna kan gora tokiga i betydelsen roliga saker som vacker barnets
nyfikenhet (ibid).

Olsson (2006) argumenterar for att kommunikativ kompetens
bestar av tre delar: barnet; vardnadshavaren; samt kontexten. Barnets

kompetens innefattar personfaktorer, utvecklingsnivanivaer, och erfa-
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renheter. Vardnadshavarens kompetens bestar av kunskaper, erfarenhe-
ter och personliga egenskaper och kompetensen inom miljé-omgivning
inkluderar leksaker och hjélpmedel.

AKK-forskning betonar allas rétt till, inte bara tekniska
lésningar, utan dven stéd och handledning. Familjemedlemmar och
signifikanta andra, vardpersonal och larare maste fa handledning for att
fa ett fungerande, understodjande kommunikationssatt.

Nér det galler barn och vuxna personer med medfodda
hjarnskador har forskningen inom AKK kommit langt. Har finns
viktiga strategier som dven gar att 6verfora till vuxna med forvarvade
hjarnskador. Mojligtvis kan det finnas vissa skillnader, bl a nér det
galler det faktum att den vuxne fore sin skada har ett utvecklat sprak.
Det kan &ven finnas skillnader nédr det galler barns kommunikation

med vuxna, i jamforelse med vuxnas kommunikation med vuxna.

Alternativ och kompletterande kommunikation
AKK

Kommunikation utan tal har forekommit under sekler, olika ty-
per av signalsprak och teckensprak bade svenskt och amerikanskt samt
teckensprak med forenklade tecken och indianskt handsprak. En del av
dessa signal- och teckensprak, samt gester och vokalisering, kom sa
smaningom att utvecklas till alternativ och kompletterande kommuni-
kation eller AKK (AAC pa engelska). Det finns dven en typ av AKK

med tecken, TAKK vilket inte kommer att behandlas i studien.

Augmentative and alternative communication (AAC) is used as a term to sig-
nify use of different means of communication other than speech as an aug-

=40 -



Teoretisk referensram

mentative or alternative mode of communication due to different kinds of dis-
abilities (Olsson, 2006, s. 22)

Historiskt har utvecklingen av AKK gatt hand i hand med handi-
kapprorelsens frigorelseprocess i USA, men det finns &ven en néra
koppling till den teknikutveckling som skett i vastvarlden fran 1950-
talet och framat (Hourcade, et al. 2004). Utvecklingen av AKK i USA
har foljt utvecklingen av lagstiftningen inom skolans omrade. Nar
funktionshindrade barn inkluderades i kommunala skolor, under 1970-
talet, krdvde det att barnen fick hjalpmedel for att klara av inkludering-
en. De barn som fran borjan fick tillgang till AKK (1950-70), var barn
som hade formagan att imitera ljud och dessutom hade den kognitiva
formagan att tillagna sig ett sprak verbalt. Numera ska alla barn i sko-

lan erbjudas AKK, oavsett hur svart funktionshindret &n ar (ibid).

Perhaps the greatest change in augmentative and alternative communication
has been the near-universal abandonment of prerequisites of AAC services.
This has occurred largely because of the lack of compelling empirical research
supporting the requirement that certain cognitive prerequisites be present prior
to beginning effective augmentative communication services. This opens the
door to provision of AAC services for all persons, regardless of the severity of
their disabilities. (Hourcade et al., 2004, s. 240).

Sedan 1970-talet har AKK utvecklats till ett eget
forskningsomrade (Heister Trygg, 2004) och forskningen inom omra-
det har vuxit explosionsartat (Hourcade et al. 2004). Definitionsméas-
sigt innefattar begreppet brukaren, hjélpmedlet och omgivningen
(Heister Trygg et al. 2001). AKK kan delas in i tva huvudgrupper; med
och utan hjalpmedel (Burkhart, 1993; Glennen, 1997; Klint Edlund &
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Lindberger, 2003). AKK utan hjalpmedel innehaller naturliga reaktio-
ner, signaler, vokalisering, gester, dgonpekning, teckenkommunika-
tion, tecken som stod, tecken till tal, samt teckensprak. | litteratur rela-
terad till AKK, fokuseras ofta AKK beroende av eller med hjalp av
hjalpmedel, samt hjadlpmedlens anvéndbarhet (Burke, et al. 2002).
Forskningen utvérderar effektiviteten hos AKK (Calculator, 1988).
Studier bedrivs &ven om kommunikativa behov kopplat till AKK
(Light, 1989, 1999; Grove, et al. 1999).

Inom forskningsomradet aterfinns ett stort antal studier som fo-
kuserar pa det multifunktionshindrade barnets och tonaringens kom-
munikation (Beukelman & Mirenda, 2005; Bj(’jrk-Akesson, Brodin &
Falt, 1997; Calculator, 1997; Granlund, et al. 2000; Johansson, 1990a;
1990b; Wilder & Granlund, 2003). Andra forfattare behandlar barns
och vuxna personer som har medfédda hjarnskadors kommunikation
(Beveridge, Conti-Ramsden & Leudar, 1997; Brodin, 1992; Granlund,
1993; Grove, et al. 1999; Miranda & lacono, 1990).

Light, Beesley och Collier (1988) beskriver i en longitudinell
studie, en tre ars uppfoljning, en tonaring som fatt en traumatisk hjarn-
skada. Forskarna foljer utvecklingen av den kommunikativa formagan,
fran anvandande av kroppssprak, dgonrorelser och mimik till naturligt

tal, med stod av bokstavskarta.

AKK for wvuxna personer med forvarvad
hjarnskada

Det finns ett flertal studier som behandlar AKK hos vuxna

personer, med olika typer av kommunikativa funktionshinder. Cress
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och King (1999), Garrett, Beukelman och Low-Morrow (1989), Gar-
rett och Lasker (2005), Lasker och Bedrosian (2001), Lasker och Beu-
kelman (1998) och Lasker (1997) har studerat personer med afasi,
medan Bloch och Wilkinson (2004), studerat personer med dysartri.
Ball (2005), Lasker, et al. (2000) har studerar personer med ALS.
Hemsley och Baladin (2004), Lasker och Bedrosian (2000), har stude-
rat personer med neurogenetisk- och neuromuskulér sjukdom. Hansson
(2005) har studerat personer med andra degenerativa kognitiva, ling-
vistiska funktionshinder. DeRuyter och Donoghue (1989), Fager, Hux,
Beukelman och Karantounis (2006), Light, Beesley och Collier (1988),
samt Molin (1998), har studerat personer med forvéarvad traumatisk
hjarnskada, TBI. Studier av Sdderholm, et al. (2001) fokuserar 17 olika
AKK-anvandares kommunikationsmetoder, personer med LIS (the
Locked-in Syndrome).

Uppréknade studier fokuserar sambanden mellan miljo, person
och hjalpmedel, samt de svarigheter det kan innebéra att fa personen
att acceptera anvandandet av ett hjalpmedel. Vissa personer accepterar
ett hjalpmedel i en viss bestdimd milj6, men inte i andra miljoer.
Hjalpmedlet i sig kan vara en hindrande faktor. Det kan vara komplice-
rat att anvanda, eller inte racka till som uttrycksmedel. Aven bristande
stod fran omgivningen lyfts fram som en hindrande faktor. | en nyligen
publicerad studie argumenterar Fager, et al. (2006) for att det inte &r
tekniken som &r problemet, utan det &r snarare omgivningens bristande
stdd som innebér en begransning.

En modell for accepterande av AKK presenteras av Lasker och

Bedrosian (2001), den innebdr att for att en person ska vilja anvénda
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AKK ska miljofaktorer, personfaktorer och teknik fungera tillsam-
mans. Aven om kommunikationspartnern finns med som en viktig
faktor behandlar redovisade studier i huvudsak interaktion med hjalp
av teknik. Andra forskare t ex. Bloch och Wilkinson (2004) anvander
samtalsanalys for att studera vardagskommunikation med hjalp av
AKK. Studiens slutsats &r att AKK boér integreras mer med naturligt
sprak och att AKK-anvéandning bor studeras mer i vardagsmiljo.

Hemsley och Balandin (2004) problematiserar avsaknaden av det
egna hjalpmedlet nar AKK-anvandaren tillbringar tid pa ett sjukhus.
Personen dr avkladd sin kommunikativa kompetens och kan inte
formedla sig med sjukhuspersonalen. Studiens resultat pekar pa att
sjukhuspersonalen & okunniga om hur de ska bemdta en
kommunikativt funktionshindrad person. Resultatet visar dven att
anhdrigas roll som uttolkare av den funktionshindrade personens
behov &r viktig, samt att mer maste goras i stravan att 6ka kunskapen
om AKK-hjalpmedlets betydelse for brukaren. Garrett och Lasker
(2005) lyfter fram det faktum, att omgivningen tycks ha svarigheter att
acceptera, att en person som fatt en afasi kanske inte aterfar ett
funktionellt tal. Det finns uttalade forvantningar pa att talet ska komma
tillbaka. Den sociala rollen, innebdrden i att inte langre vara sedd som
andra, kan innebéra att det ar svart for personen att acceptera ett hjalp-
medel. Personen kan végra att anvénda sig av andra strategier an de
verbala, samtidigt som personen saknar stod fran omgivningen i att
anvanda hjalpmedel (ibid).

Sammanfattningsvis kan sdgas att forskning inom faltet AKK,

som behandlar vuxna personer med forvérvad hjarnskadas kommuni-
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kation, i huvudsak &r inriktad pa kommunikation med stod av teknik.
Foreliggande studie har déremot som syfte att i huvudsak behandla

kommunikation oberoende av tekniska hjalpmedel.

Motiv for studien

Flera forfattare Bloch och Wilkinson (2004), Goodwin (1995),
Magnusson (2000) havdar att forskning om vuxna personer med grava
forvéarvade hjarnskador ar begransad. Det behdvs mer kunskap om hur
vuxna personer kommunicerar, eller hur personerna anvander AKK
bade med och utan hjalpmedel. De studier som finns betonar att trots
att personen ar svart funktionshindrad ar han eller hon férmdgen att
forsta och gora sig forstadd, kompetent att kommunicera med
omgivningen (Goodwin, 1995; Light & Frank, 2000; Mirenda &
lacono, 1990). Personer med begransningar i kommunikationsférma-
gan har en kommunikationspotential, men de ar beroende av omgiv-
ningens formaga att tolka och forsta, samt understodja kommunika-

tionsformagan.

Vi maste tro pa att alla manniskor hur svara funktionshinder de an har kan och
gor frekventa forsok att kommunicera med andra genom hela sitt liv. Utan den
tron kommer vi att fortsatta bortse fran kommunikationsbeteenden, dven om
de &r uppenbara for oss och vi kommer inte att anstrdnga oss att se dem nér de

inte &r sd uppenbara (Mirenda & Jacono, 1990 s. 3) (egen Gversattning).

Flertalet av tidigare redovisade studier behandlar vuxna personer
med grava hjarnskador. Dessa skiljer sig definitionsmassigt fran fore-
liggande studies definition av grava hjarnskador. Studierna behandlar

personer som har haft en grav hjarnskada men aterrehabiliterats. Dessa
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studier problematiserar personernas interaktion med omgivningen och
nuvarande sociala formaga (Sohlberg & Mateer, 1989; Thomsen,
1984). Aven forskning som fokuserar icke verbal kommunikativ for-
maga, hos personer med grav hjarnskada, har en definitionsmassigt
annorlunda malgrupp (Feldman, et al. 1991; Leigh & Frank, 2000). |
dessa studier definieras personerna funktionellt som verbalt kommuni-
kativa.

| texten anvands framst beteckningen grav hjarnskada, vilket ar
synonymt med svar. Definitionsmassigt ar de bada begreppen lika.
Definitionen av svar, grav eller pa engelska severe utgar i litteraturen
oftast fran hur skadad personen &r vid sjalva skadetillfallet. Graden av
skada mats med hjélp av Glasgow Coma Scale (GCS). En for studien
mer relevant definition av svar eller grav hjarnskada finns atergiven hos
Sjodén (1998). Definitionen utgar fran funktionshindret och det stod
personen behdver till f6ljd av sin skada,

...med svara skador avses de personer som till f6ljd av sina skador har sadana
kognitiva, motoriska eller kommunikativa problem att de inte sjalva kan klara
sin dagliga livsféring utan behover ndgon form av personlig assistens (Sjodén,
1998, s. 38).

Rehabilitering av personer med svara skador ar omfattande under
det akuta omhéandertagandet. Dérefter finns det patalade stora brister i
vardkedjan, dven om det har skett stora forandringar under senare ar i
synsattet att det aldrig &r for sent med rehabilitering, efter en hjarnska-
da. Det aterstar ett omfattande arbete nar personen atervander hem fran

sjukhuset. Personens narmaste omgivning, anhoriga och personal, far
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ett stort ansvar for genomfdrandet av rehabiliteringen. Det finns fortfa-
rande en liten grupp personer, med omfattande funktionshinder, som &r
svara att utreda kommunikativt och som darfor inte har kunnat erbju-
das kommunikativt stdd i form av AKK (Klint Edlund & Lindberger,
2003). Foreliggande studie har ambitionen att 6ka kunskapen sa att en
utredning ska kunna bli majlig att genomféra.

Sammanfattning

Avsnittet ger en dversikt av hur och vilka personer som drabbas
av forvéarvad hjarnskada, samt behandlar kommunikation ur ett histo-
riskt och ur ett allmént perspektiv. Olika kommunikationsmodeller
presenteras, dels olika monologistiska, dels olika dialogistiska model-
ler. Den monologistiska modell som har viss relevans ar en klassisk
modell av Shannon och Weaver (1949) har ingar stérningsmomentet,
brus. De olika dialogistiska modellerna som har hog relevans och som
tas upp i kapitlet ar en samarbetsreglerad, en social och en multimodal
modell. Ett flertal forskare betonar att den monologistiska modellen
inte récker till nér vi vill beskriva vad som hénder i interaktionen mel-
lan manniskor. Kommunikationen ar langt mer mangfasetterad.

| kapitlet behandlas medvetande ur ett kommunikativt perspek-
tiv, synen pa medvetande och skadat medvetande, samt en kort
genomgang av kognitiva funktioner och olika sprakstorningar, afasier.

Tidigare forskning definierar begreppet kommunikativ kompe-
tens. Innebdrden i begreppet ar att en gravt funktionshindrad person &r
kommunikativt kapabel under forutsattning att omgivningen éar kapa-

bel. Begreppet inkluderar minst tva parter och bada maste vara kompe-
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tenta. De studier som gjorts om kommunikation mellan gravt funk-
tionshindrade personer och deras nérstaende behandlar framst kommu-
nikation hos barn och vuxna personer med medfédda hjarnskador och
hos svart funktionshindrade barn. Studier om vuxna med forvarvad
hjarnskada behandlar dels rehabilitering, dels familjens betydelse i
rehabiliteringen. Forskningen ar framst inriktad pa personer som i det
akuta skedet beskrivits ha fatt en grav hjarnskada, men dar hjarnskadan
efter rehabilitering beskrivs som mattlig eller lindrig. Personerna be-
skrivs efter rehabilitering som kommunikativt verbala.

Den forskning som finns om studiens malgrupp &r dels forskning
om afasi, med hjalp av konversationsanalys och dels forskning inom
forskningsfaltet AKK. Konversationsanalysforskningen betonar bety-
delsen av att samtalspartnern bygger upp en relation i kommunikatio-
nen, snarare an att fokusera pa att fa fram information. Forskning inom
forskningsfaltet AKK pekar pa tre faktorer som har stor betydelse, per-
sonen, hjalpmedlet och miljén. Personen maste klara hjalpmedlet, tek-
niken maste fungera och miljon maste vara understodjande. Hjalpmed-
let maste accepteras av personen med funktionshinder.

Forskningen visar pa strategier for hur kommunikationen hos
barn kan understddjas med eller utan hjadlpmedel, men géller dessa
aven for vuxna? Slutsatsen ar att endast ett fatal studier fokuserar pa
kommunikation hos vuxna gravt hjarnskadade personer utan hjalpme-
del och det ar har som foreliggande studie fyller ett tomrum. Utgangs-
punkten ar att kommunikation likstalls med socialt samspel. Det &r i
den dialogistiska kommunikationsmodellen som svaren pa den aktuella

studiens fragestallningar maste sokas.
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Redovisad forskning med relevans for innevarande studie, &r
teorier om dyadisk kommunikation i allménhet, studier som behandlar
anhorigas och vardgivares roll i interaktionen och studier som behand-

lar begreppet kommunikativ kompetens.

Communication is not somthing that has to be learned. It is an inevitability

because people cannot not communicate (Miranda, 1993 s. 3).
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METODAVSNITT

METODOLOGI

Syftet med innevarande studie ar att beskriva interaktionen mel-
lan vuxna personer med grav foérvarvad hjérnskada och personernas
signifikanta narstdende, anhoriga och personal. Personerna i studien
kommer i texten att benamnas aktorer. Utgangspunkten i studien ar att
all kommunikation &r social. Det &r i den sociala interaktionen som
aktorernas kommunikativa forutsattningar finns, det ar dar kommuni-
kationen gestaltas. Den metod som anvands i studien ar grundad teori,

som bygger pa symbolisk interaktionism.

ETT INTERAKTIONISTISKT PERSPEKTIV

Inom ett interaktionistiskt perspektiv ses manniskan som social,
hon ar i spraket och blir till i spraket (Berg, 2000). All kommunikation
ses som social interaktion. Inom perspektivet finns en tanke om en
universell gemenskap som mojliggérs genom kommunikation med

hjalp av sprakliga symboler.

Our symbols are all universal. You can not say anything that is absolutely par-
ticular; anything you say that has any meaning at all is universal. (Mead
1934:146)

Genom att vi handlar pa likartat satt sker en form av samordnat
kollektivt handlande. Detta handlande kallar Blumer joint action. Blu-

mer (1969) menar att samhéllet &r joint action. Foreliggande studie
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avser inte att fokusera ett metaperspektiv utan har som syfte att fokuse-
ra pa individer och ur det perspektivet framstar joint action som ett
gemensamt handlande, dar tva individer kommer fram till samma tolk-
ning och handlar dérefter.

Symbolisk interaktionism har sina rotter i amerikansk pragma-
tism (Berg, 2000). Perspektivet har anammats och vidareutvecklats av
olika forskare och k&nnetecknas av att betona handlande och gérande
snarare an reflektion. Ytterligare ett kdnnetecken inom den symboliska
interaktionismen &r att teoretiska resonemang férankras empiriskt. Det
ar den sociala praxisen och den sociala konstruktionen, processen sna-
rare an personerna, som ar det centrala. Verkligheten ar nagot som
visar sig i relation till manskligt handlande (Blumer, 1969; Charon,
2001; Mead, 1934; 1995). Trost och Levin (1999) menar att manniskan
ar aktiv och att manskligt beteende bara kan ses i férhallande till sam-
manhanget, kontexten.

Inom den symboliska interaktionismen, beskriver Mead (1995)
teorier om signifikant och icke signifikant konversation, dessa har lik-
heter med den dialogiska eller dyadiska modellen. Den signifikanta
konversationen innebér att mening skapas. Mening etableras forst nér
en signifikant konversation har uppnatts. Motsatsen ar den icke signi-
fikanta konversationen, meningen uteblir. Inneb6rden i begreppet ar att
parterna maste na fram till varandra i kommunikationen, de maste an-
passa sig till varandra for att en meningsfull kommunikation ska eta-
bleras. Meads teori om socialisering och identitet bygger pa The Social
act, den sociala akten som innebér att det alltid & minst tva personer

inblandade (Vaage, 1998). Det &r den andre som konstituerar dig som
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person. Mead var inspirerad av Darwin och Wundt. Den senare anvéan-
der sig av begreppet The Gesture, gesten pa svenska. Gesten ar den
minsta enheten i en dyadisk interaktion. Mead argumenterar for att
begreppet ska fa en vidare inneb6rd an att férmedla emotioner och
menar att gesten ar borjan pa en social handling (ibid). All interaktion
ar social och vi interagerar med hjalp av symboler.

En grundlaggande utgangspunkt for studier som anvander sig av
symbolisk interaktionism &r darfor att intresset riktas mot det mellan-
rum som finns mellan manniskor och da blir spraket av stor betydelse.
Spréket ar grundlaggande for att konstituera tankar, social interaktion
och for skapandet av ett sjalv. Studiens aktorer har en spraklig bak-
grund, de har ett utvecklat sprak sedan tiden innan de fatt sina skador.

Detta gor dem till aktcrer i en spraklig interaktionistisk mening.

Grundad teori

Det finns flera sk&l att anvanda grundad teori, dels &r det endast
ett fatal studier som behandlar hur vuxna personer med forvarvad
hjarnskada kommunicerar och dels kan grundad teori beskrivas som ett
sétt att generera teorier om sociala processer. Syftet med metoden &r
att upptéacka de faktorer som har relevans for det studerade fenomenet,
samt undersoka sambandet mellan dessa faktorer. Det innebdr att hitta
relevanta monster ur vilka nya teorier och modeller kan véxa fram.
Vanligtvis anvands metoden framst inom outforskade problemomraden
dar relevanta variabler annu inte finns definierade eller formulerade,
men grundad teori kan dven anvandas for att utveckla och férnya be-

fintliga nérbesléktade teorier. Det innebér inte att det inte finns rele-
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vanta teorier inom det problemomradet under vilket denna studie sorte-
rar. Argumentet &r istallet att trots att det finns en mangd etablerade
teorier om kommunikation &r det inte sékert att dessa stdrre teorier ar
kansliga nog att forklara det subtila och speciella samspel som sker i
kommunikationen mellan aktorerna i foreliggande studie.

En induktiv studie &r trots sitt perspektiv aldrig helt teorilds. Stu-
dien kraver en teoretisk inramning. Efterhand som den egna teorin ge-
nereras och karnprocessen framtrader, véxer det ocksa fram en bild, av
vad som ska finnas med i den teoretiska inramningen. | inledningska-
pitlet beskrivs ett antal olika kommunikationsteorier, teoribildningen
inom forskningsfaltet AKK, samt slutligen begreppet kommunikativ
kompetens. Teorierna utgor studiens ramverk.

| forskningsstrategin grundad teori ingar metoder for urval, for
bearbetning och analys av data. Metoden gor ansprak pa att vara teori-
genererande (Hartman, 2001). Enligt Guva och Hylander (2003), kan
arbetssattet beskrivas som en stegvis men samtidigt cirkular spirallik-
nande process, dar fragestallning, insamling, bearbetning och analys av
data véxelverkar. Resultatet av den forsta etappen resulterar i en ny
fragestallning som i sin tur leder till insamling av nya data. | arbetspro-
cessen kan tva kvalitativt skilda analys- och kodningsprocesser urskil-
jas. Den forsta handlar om att upptidcka och bendmna indikatorer, me-
dan den andra handlar om att bilda begrepp. Guva och Hylander (ibid)
beskriver en modell dar sjélva arbetsprocessen kan indelas i fyra olika
steg.

Med hjalp av grundad teori gar det, menar Glaser (1978) att som

forskare bege sig rakt ut i ett outforskat omrade utan nagon forsknings-
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fraga. De bada upphovsmannen Glaser och Strauss (1967) har enligt
Hartman (2001) olika uppfattningar om hur, enligt vilka principer
grundad teori skall genomforas. Asikterna gér isar om hur problem-
formuleringen ska tas fram. Glaser (1978) férordar att forskningsfra-
gan, forskningsproblemet skall vaxa fram ur data. Han menar att man
alltid skall borja med aktdrernas huvudfraga. | den forsta 6ppna analy-
sen kommer huvudfragan att utkristalliseras. Corbin och Strauss (1990)
menar att inom ett speciellt omrade, omradet for forskningsfragan, ar
allt av intresse. Foreliggande studie har fran borjan ett huvudsyfte, men
fragestallningarna har vuxit fram successivt efter det att en forstudie
genomforts och analyserats.

Arbetsprocessens forsta steg innebdr att identifiera och koda in-
dikatorer pa sociala skeenden, darefter samlas koderna i kategorier.
Urvalet &r ett medvetet urval, utifran forskarens idé om var skeendet
&ger rum och tydligast kan ses. I min studie innebér det ett medvetet
och aktivt sokande efter deltagare som har en grav hjarnskada och som
saknar verbal kommunikation. Guva och Hylander (2003) menar att
det inte ar sedvanliga variabler, som kén och alder, som r av intresse
utan det intressanta ar att fanga komplexiteten. Det &r i datainsamling-
ens oppna fas ar en fordel att generera sd manga koder som mojligt.
Data handlar om foreteelser, handlingar. Handelser ar det centrala och
dessa handelser bildar monster som sedan kan ge en bild av hur skeen-
det gar till. De handelser som &r centrala i min studie har kodats och
bendmns som indikatorer. Dessa finns beskrivna i metodavsnittet i

exemplet Anna och i bilaga 7.

-54 -



Metodavsnitt

| steg tva sker en kategorisering av kodade indikatorer. Hur kate-
goriseringen har skett i min studie beskrivs i metodavsnittet. Utifran
dessa kategorier formuleras sedan dynamiska begrepp. Dérefter ska
monster av interaktiva samband mellan de dynamiska begreppen iden-
tifieras och kartlaggas, sa att de blir forstaeliga. | nésta steg integreras
monstret och en kérnprocess ska kunna identifieras. Karnprocessen ska
enligt Glaser och Strauss (1967) bidra till att det gar att forsta och for-
klara de upptéackter som har gjorts. | kapitlet sammanfattande analys

presenteras de dynamiska begreppen, monstret och kérnprocessen.

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

e Syftet med foreliggande studie ar att med utgangspunkt fran de
narstaendes berattelser beskriva majliga satt att kommunicera

och att etablera samspel med den gravt hjarnskadade personen.

o Syftet ar &ven att ge en teoretisk beskrivning av vilka faktorer
som understodjer kommunikationen, samt av vilka faktorer som

motverkar kommunikationen.

e Syftet ar att resultatet ska kunna anvéandas for att ge de narstaen-
de stod i hur de forhaller sig i métet med en person som har ett

kommunikativt funktionshinder.

- Vilka strategier anvénder sig akttrerna av for att kommunicera?
- Vilka faktorer understddjer kommunikationen mellan aktérerna?

- Vilka faktorer motverkar kommunikation mellan aktorerna?
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Teoretisk sampling

Teoretisk sampling innebdr att insamling av empiriska data sker
utifran ett medvetet urval av data och datakallor. Detta sker for att fa sa
optimal information som majligt om den fragestallning som ska bely-
sas (Glaser & Strauss, 1967; 1968; Strauss & Corbin, 1998; Bryman,
2001; Hammersley & Atkinson, 2000).

Theoretical sampling is done in order to discover categories and their proper-
ties, and to suggest their interrelationships into a theory. (Glaser & Strauss
(1967, s. 62)

Eftersom metoden foljer grundad teori sker det ett Oppet teore-
tiskt urval av data i forskningsprocessens borjan. Langre fram i proces-
sen gors ett mer strategiskt urval for att slutligen évergar till ett selek-
tivt urval, vars syfte ar att belysa en alltmer preciserad fragestallning
(Guva & Hylander, 2003).

For att vélja undersokningspersoner har en teoretisk sampling
anvants, bade vad det galler val av undersékningspersoner och val av
observationskontext. | studien innebér det att de hjarnskadade perso-
nernas diagnos, boendeform och den tid som forflutit sedan de fick sin
hjarnskada varierar. Det innebér dven att interaktionspartnern, och den
roll den narstaende har till personen med forvarvad hjarnskada varie-

rar. Urvalsprocessen beskrivs langre fram i kapitlet.

Etiska aspekter
I all forskning dar manniskor medverkar aktualiseras forsknings-

etiska fragor. Enligt Humanistisk-samhallsvetenskapliga forskningsra-
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det, HSFR (1990) kan det latt uppsta en konflikt mellan nyttan av kun-
skapen och den integritetskrankning som deltagarna och deras narsta-
ende kan raka ut for. Yngre personer med grava forvarvade hjarnska-
dor &r en forhallandevis liten grupp och personerna kan riskera igen-
kanning, sa for att minimera den risken kommer deltagarna fran flera
olika kommuner bade inom och utanfor lanet. HSFR (ibid) staller fyra
allmanna krav pa forskning: informationskrav, samtyckeskrav, konfi-
dentialitetskrav och nyttjandekrav. Dessa fyra krav har tillgodosetts.
Ett forskningsetiskt dilemma i foreliggande studie ar att sam-
tycke har inhdmtas fran ndgon annan &n den hjarnskadade personen
sjalv. Det kommer fran en anhorig eller annan foretradare, en god man.
Alla personer som inkluderats i studien har fatt bade muntlig och
skriftlig information och de har pa sa vis erbjudits maéjlighet att ta
stallning till om de velat delta eller inte. Problemet &r att langt ifran
alla deltagare med en forvarvad hjarnskada har haft férmagan att i sin
helhet forsta informationen. Den personliga integriteten har anda alltid
beaktats och nér en person har visat att hon eller han inte har velat del-
ta, vilket var fallet for en person vid videoinspelningen, sa har detta

respekterats.

Forforstaelse

Forforstaelsen ar viktig att forhalla sig till och att standigt reflek-
tera over. Grundad teori bygger pa tolkning och for att tolkningen ska
bli s& ofargad som majligt ar det viktigt att klargora den egna forfors-

taelsen bade infor for sig sjalv och for lasaren.
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Mina tidigare erfarenheter av problemomradet och den kontext
som aktorerna i studien ror sig inom kan underlatta forstaelsen, men
det finns ocksa en risk att kunskapen fargar studiens resultat. Den egna
erfarenheten styr mig pa sa vis att jag utgar fran att kommunikations-
formagan ar central for alla manniskor och att det finns personer som
blir sedda och darfor far mojligheten att kommunicera med omgiv-
ningen, men det finns ocksa personer som inte blir sedda och deras
mojligheter till kommunikation ar darfor starkt begransade. Jag utgar
ifrdn att ju mer omgivningen ser och bekraftar den gravt hjarnskadade
personen, desto fler tillfallen far personen att kommunicera. Jag ar
aven oOvertygad om att kommunikation alltid & mojlig det géller bara
att ta reda pa hur det bast kan ske, vad som fungerar for varje enskild

individ.

GENOMFORANDE

I metodkapitlet redovisas nu samtliga datakéllor, hur datainsam-
lingen har gatt till och syftet med studien. Syftet presenteras tillsam-
mans med studiens fragestallningar. Urvalet inkluderar en presentation
av studiens aktorer och slutligen redovisas analysprocessen. Det &r
viktigt att poangtera att alla data som kan hjélpa till att svara pa frage-

stéllningen varderas likvérdigt i enlighet med grundad teori.

Datainsamlingen
Datainsamlingen paborjades under hosten 2002 och den sista
intervjun och videoinspelningen genomfordes under varen 2004. Data-

insamlingen borjade med en forstudie, dér tva gravt hjarnskadade per-
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soner observerades tillsammans med tva narstaende (personal) (bilaga
5). Observationen genomfordes pa ett dagcenter for vuxna personer
med forvarvade grava hjarnskador.

Observationen var éppen och hade en lag grad av struktur (Ei-
narsson & Hammar Chirac, 2002). Min roll som observatér, var obser-
vatér som aktdr (Bryman, 2001). Det innebar att jag deltog aktivt i
verksamheten samtidigt som jag observerade aktdrerna och forde min-
nesanteckningar éver vad som hande. Observationen genomférdes for
att definiera studiens huvudfraga och efter det att observationen analy-
serats utarbetades frageguiden. Forst darefter vidtog arbetet med att via
professionella, inkludera deltagare till studien. De professionella, bi-
standshandlaggare, arbetsterapeut, kurator m fl. var de som tog den
forsta kontakten med familjerna och nér dessa givit sitt samtycke kon-
taktades de av forskaren, via brev (bilaga 1). Resultatet &r att 11 vuxna
personer med forvarvad grav hjérnskada har inkluderats i studien, 70
% &r man och personernas medelalder ar 37 ar. Aktorerna presenteras i
tabell 1.

Datakallor
¢ 1 forstudie, observation (bilaga 5)
e 19 personalintervjuer
e 12 anhérigintervjuer, varav 7 intervjuer dar den gravt hjarnska-
dade personen deltar tillsammans med personal eller anhorig
¢ 5 videoinspelningar

o 5 reflekterande samtal/intervjuer kring videofilmerna.
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Aktorer - vuxna personer med grav forvarvad
hjarnskada

Urvalet var fran borjan strategiskt, eftersom det fanns en fore-
stéllning hos forskaren om att det kunde finnas skillnader i den sociala
interaktionen som berodde pa diagnos och pa med vem personen
kommunicerade. Det kunde aven finnas skillnader som berodde pa hur
lang tid som forflutit sedan personen fick sin skada. Samtliga skulle ha
en forvarvad grav hjarnskada och sakna tal, verbal kommunikation. De
skulle vara i alder mellan 16 och 65 ar nar de fick sin hjarnskada och
slutligen skulle boendeformen variera. | studien kom deltagarna att
valjas ut utifran féljande kriterier, diagnos och boendeform. Urvalet
resulterade i att det finns stora skillnader i det antal ar som forflutit
sedan personen fick sin hjarnskada, samt att kon varierar.

Kriteriet diagnos, skadeorsak kan delas in i tre grupper. (a)
personer som har fatt sina grava hjarnskador efter stroke (n=6); orsa-
ken ar hjarnblédning eller hjarninfarkt; aneurysm (n=1); (b) syrebrist-
skada (n=2), till foljd av diabeteskoma eller svar epilepsi; och (c)
traumatisk hjarnskada (n=2), till foljd av olycka, trafikolycka eller ett
slag mot huvudet. Samtliga personer har fatt sin skada i vuxen alder
(16 — 65 ar).

Kriteriet boendeform, fyra personer bor i ett sérskilt boende,
gruppbostad enligt LSS. Tre personer bor i sitt eget hem, tillsammans
med en anhdriga och fyra personer bor i sitt eget hem med stdd av per-

sonliga assistenter, enligt lagen om assistansersattning (LASS).
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Det antal ar, den tid som forflutit sedan de fick sin hjarnskada
varierar fran elva manader till ca 25 ar, mindre an fem ar (n=4), mellan
fem och tio ar (n=3) och mer an tio ar (n=4).

Kon, aktorerna ar tre kvinnor och atta man. Medelaldern vid
skadetillfallet varierar, men foljer nagorlunda den statistik som
redovisas i litteraturen. I gruppen personer med stroke, som orsak till
grav hjarnskada, & medelaldern vid insjuknandet 48 ar (30 — 64 ar)
och hos personer med traumatisk hjarnskada och syrebristskada é&r
medelaldern vid skadetillfallet 21 ar (16 — 30 ar).

Nar det galler sprakstérningen kan studiens aktorer antas ha en
global afasi, men det &r inte mgjligt att g in narmare pa personernas
sprakstorningar, eftersom det inte funnits tillgang till journalhandling-
ar. FOr merparten av personerna har inte professionella kunnat forse
personen med fungerande alternativa kommunikationshjélpmedel. Ny-
ligen skadade personer har varit svarbedomda ur kommunikationshén-
seende och for de personer dar skadetillfallet ligger langt tillbaka i ti-
den uppger de narstdende att nagon fullstandig utredning aldrig har
gjorts. De diagnoser som anvants i studien baserar sig enbart pa perso-
nalens och de anhdérigas uppgifter. Ett flertal av personerna har stora
kognitiva funktionsstérningar och ingen kan kommunicera verbalt.
Formagan att forsta och bruka tal & mycket begransad, om personen
kan sdga ja och nej ar det inte alltid orden anvénds rétt, personen kan

séga ja men mena nej.
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Aktorer narstaende

| studien ar de narstdende ocksa aktorer i en interaktionistisk
mening, de ar kommunikationsaktorer. Deras paverkan i interaktionen
kan variera, beroende pa vilken relation de har till den hjarnskadade
personen och darfor kan det vara av vérde att redovisa vilka dessa per-
soner ar. Har finns tre bakgrundsvariabler; kon, vilken relation den
narstaende har till den hjarnskadade personen och hur lange den nar-
stdende har kant personen.

Aktorerna dr bade kvinnor och man, men framst kvinnor. For-
delningen &r 26 kvinnor och 5 mén.

Personal ar dels personal som arbetar i gruppbostad (n=6), dels
personal som arbetar i daglig verksamhet (n=5). Gruppbostadens och
den dagliga verksamhetens personal arbetar med flera personer samti-
digt. Personal innefattar dven personliga assistenter (n=8), de arbetar
enbart hos en person. De anhoériga (n=12) ar fordldrar, syskon,
make/maka eller sambo och en god man, féretradare for personen. Den
anhorige kan dven vara personlig assistent.

Hur lange den narstaende har kant den hjarnskadade varierar fran
bara nagra manader till 25 ar. Urvalskriteriet innebar att endast de per-
soner som sjélva upplever sig ha mycket kunskap om och upplever att
de kédnner personen vél har intervjuats.

| tabell 1 presenteras samtliga aktorer. Personer med hjérnskada
presenteras med diagnos, kén och boendesituationen och det antal ar
som forflutit sedan personen fick sin hjarnskada. De narstaende pre-
senteras endast med kén och i vilken relation de star till den hjarnska-

dade personen.

-62-



Metodavsnitt

Tabell 1. Studiens aktorer

Person Diagnos Kén Personalkategori/  Tid Antal Antal
numrerad boendeform personal  anhérig
1 Stroke man Gruppb. pers 5-10 ar 1kv 1kv
2 Stroke + TBI ~ kvinna  Gruppb. pers 5-10 ar 2 kv
Dagv. personal 1 kv
3 Stroke man personlig ass. <10 ar 2 kv 1 kv
video ” 1 man 1 man
4 Stroke man anhorig ass. >54r 1kv
5 Stroke man anhdrig ass. >5ar 1 kv
6 Stroke kvinna anhorig ass. >5ar 1 man
7 Aneurysm man personlig ass.+ >54r 1 man
video anhorig ass. 1 man
” 1 kv
8 Diabeteskoma man personlig ass. 5-10 ar 2 kv 1 kv
video
9 Svar epilepsi  kvinna  personlig ass. <104  2kv 1kv
musikterapeut 1 kv
10 TBI man Gruppb. pers <104&r 1 kv 1 kv
Video Dagv. pers 3kv
11 TBI man Gruppb. pers <104&r  2kv 1 kv
Video
5 video 19 12

Forklaring till tabellen: Videofilmer har spelats in med fem aktorspar, vilket anges i
den vénstra kolumnen. Antal &r anges i tre grupper mindre &n 5 & mellan 5 och 10 &r
samt mer &n 10 &r. De anhdriga kan antingen vara anhoriga assistenter eller “endast”

anhoriga. Kv= kvinna TBI= traumatisk hjarnskada
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Intervjuer

Intervjuerna genomfordes med hjélp av en intervjuguide, dar
fragorna tematiserats i enlighet med riktlinjer utformade av Kvale
(1997). Intervjuguiden har en hog grad av 6ppenhet (bilaga 2). Datain-
samlingen har fortgatt vartefter nya personer har inkluderats i studien.
Redan insamlat datamaterial har analyserats parallellt med att nya in-
tervjuer har genomforts. Genom det har ett selektivt, strategiskt urval
skett bade avseende nya fragor till texten, men ocksa avseende nya
fragestallningar. Formen for senare intervjuer har darmed foljt inten-
tionerna i grundad teori, om ett selektivt urval.

Intervjuer har genomforts med de personer som samtliga har
egen lang erfarenhet av att ha levt tillsammans med, eller arbetat med
en person med en forvarvad grav hjarnskada. | samtliga fall utom ett,
har en intervju med anhérig genomforts, i det fallet har en engagerad
god man intervjuats i den anhdriges stélle. Sju personer med forvarvad
hjarnskada har sjalva deltagit vid intervjutillféllet.

Tidsatgangen for varje intervju varierar mellan fyrtiofem minuter
och en och en halv timme. Fragorna som stéllts var av typen: kan du
beratta for mig; kan du beskriva hur hon/han gor; hur du gor nar du vill
fa kontakt med henne/honom (bilaga 2).

De transkriberade intervjutexterna har skickats ut till de personer
som intervjuats for att de ska kunna lasa igenom texten. Dérefter har en
beskrivande sammanfattning gjorts for varje deltagare, person med
forvéarvad hjérnskada, som dven de har skickats ut till intervjuperso-

nerna. Ingen av dessa har hort av sig och haft synpunkter om att texten
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inte stimmer dverens med hur de sjalva uppfattar personen med hjarn-

skada.

Videofilm

Intervjuerna har, dér personerna har velat medverka, komplette-
rats med en videofilm. Nagra av intervjuerna avslutades med att den
narstaende tillfrdgades om han/hon ville medverka i en videofilm och
om han/hon trodde att personen med forvéarvad hjarnskada ville med-
verka. Resultatet blev att fem aktorspar videofilmats. En person har
sjalv sagt nej, han visade tydligt for sin assistent att han inte ville bli
filmad. Videotillfallet valdes utifran att kommunikationen skulle visa
sig sa tydligt som majligt. Tillfallet valdes ut i samrad med den narsta-
ende och avsikten var att det skulle spegla en vardaglig situation dar
aktorerna hade en néra kontakt. Syftet var att verifiera, fortydliga de
handelser som atergivits vid intervjun, men syftet var dven att intervju-
personen skulle fa mojlighet att komma péa nagot mer, se nagot som de
tidigare inte har sagt. Videofilmen var en viktig verifikation pa tolk-
ningen av intervjutexten. Det som ségs i intervjusituationen bekréftas
pa videofilmen. Nar videofilmen har analyserats har den narstaende
tillfalle att se sig sjalv i samspel med den gravt hjarnskadade personen.
Flera av de narstdende har vid det tillfallet kunnat satta ord pa och be-
nédmna foreteelser i samspelet som varit viktiga for det fortsatta analys-
arbetet.

Videofilmerna ar fran ca femton minuter till en halvtimme langa.
De visar ndr den hjarnskadade personen tillsammans med en personal

utfor en aktivitet. Aktiviteten ar en for bada vélkand vardaglig situa-
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tion: aktorerna sitter tillsammans och spelar kort; utfor kontrakturpro-
fylax; sitter tillsammans vid frukostbordet och &ter.

Vid intervjun har det framkommit vilka intresseomraden perso-
nen har och vilka aktiviteter som &r lampliga att videofilma. Det &r
vanligt att personer med grav hjérnskada lider av trétthet och har en
sénkt vakenhet och for att motivera personen var det darfor viktigt att
situationen var lustfylld.

Videofilmerna har varit foremal for ett reflekterande samtal, dvs.
forskaren har tillsammans med de personer som medverkat vid filmtill-
fallet tittat pa filmen och diskuterat vad som hander pa filmen. | samt-
liga videofilmer medverkar endast personal och personliga assistenter
men vid nagra tillfallen har anhériga varit narvarande nar filmen visats.
Detta for att aven de skulle fa se och reflektera 6ver vad som hande pa
filmen. Vid tre tillfallen har personen med hjarnskada deltagit och sett
sig sjalva pa videon. Samtalen har spelats in och transkriberats 6ver till

text.
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FRAMSTALLNINGENS STRUKTUR

Framstéllningen i texten foljer forskningsprocessen och den be-
skrivs sa att lasaren sjalv ska kunna bilda sig en uppfattning om studi-
ens resultat kan anses relevant eller inte. Texten innehaller ett antal
olika citat och beskrivningar. Dessa ar tinkta att fungera som illustra-
tion av begrepp som annars kan vara svara att forsta enbart utifran en
begreppslig teoretisk beskrivning. For att det ska framga att det ar
skillnad pa empiriska beskrivningar och teoretiska beskrivningar an-
vands i texten olika tempus. Imperfekt vid beskrivningar av vad som
hander mellan aktorerna och presens i det konceptuella skrivandet.
Detta angreppssatt rekommenderas av bl a Starrin Larsson, Dahlgren et
al. (1991).

Glaser och Strauss (1967) menar att sjalva skrivandet borjar med
memos. Att lasa och koda texter genererar idéer, minnesanteckningar.
Minnesanteckningarna &r viktiga for den fortsatta begreppsbildningen.
Det &dr i minnesanteckningarna som teorin genereras (ibid). Memos i
foreliggande studie bestar av korta sammanfattande beskrivningar i
naiv form for var och en av deltagarna och av minnesanteckningar som
skrivits l6pande. Minnesanteckningarna bestar av reflektioner i anslut-
ning till varje enskild intervju. Forutom beskrivningen av exemplet
Anna i texten finns ytterligare fyra beskrivningar med i bilaga 6.

Exemplet Anna som finns med i metodkapitlet &r en beskrivning
av hur arbetsprocessen i grundad teori gar till. Valet av Anna ar strate-
giskt, eftersom Anna kan anses generell, manga av de koder som forst
genererats fran intervjuer med Annas narstaende, kunde dven identifie-
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ras vid analys av Ovriga intervjuer. Beskrivningen innehaller viktiga
indikatorer for det fortsatta analysarbetet. Tidigt i kodningen kommer
indikatorn stanger av sig upp och den kommer att fa stor betydelse i

den fortsatta kodningen.

Ett exempel pd metod - kodning

Anna bor i ett gruppboende och har daglig verksamhet fyra dagar
i veckan. Personalen upplever att Anna kommunicerar genom att hon
blinkar om hon vill ha nagot. Hon svarar ja pa en direkt fraga genom
att blinka. Vill hon svara nej blinkar hon inte, hon gér ingenting. Anna
har integritet och en stark utstralning, hon har ett uttrycksfullt kropps-
sprak och en talande mimik. Hon visar tydligt, for den som kanner
henne, om hon &r med eller om hon inte vill vara med. Hon anvander
hela kroppen for att visa vad hon tycker. Hon visar med sin kropps-
hallning att hon blir glad och att hon blir ledsen. Hon anvénder sin
arm, sitt ansikte och hon tar 6gonkontakt. Anna visar vad hon &r intres-
serad av. Ar hon intresserad lyfter hon huvudet och tittar och ar det
nagot som hon inte ar intresserad av, sa blundar hon. Nar personalen
testar henne vid datorn blundar hon och séanker huvudet, savida det inte
ar nagot pa skarmen som intresserar henne, da tittar hon. Nar hon ska

kdpa en jacka, visar hon tydligt vilken jacka hon vill ha.

Ip: s& var det ju nar vi hon kopte skinnjackan Anna och jag var pa (...) sd sa vi
svart eller brun (...) och vi provade ju slet av och pa framfor spegeln det var
ju stora speglar (...) och nar hon fick pa den bruna vet du och hon tittade rakt i

spegeln och dé sager expediten att ja den bruna vill hon ju ha
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Anna &r mycket glad i historier och skrattar oftast, ibland innan
poangen kommer. Forsta gangen den narstaende var medveten om att
hon horde och forstod, var nar Anna skrattade hogt at en rolig historia.
Hon &r en positiv och valdigt glad person som tycker om kroppskon-
takt och hon tycker om att busa med personalen, framfor allt med ny
personal. D& anvander hon sin friska arm och hela kroppen for att stal-

la till bus, nar personalen ska kla pa henne.

Ip: hon &r ju en sadan som man kan sitta bredvid och da kan man séga sa hér e
Anna kan jag inte fa en kram av dig (...) och da kan hon ta armen och lagga
om dig (...) s& den kan hon fara och flinga med valdigt mycket nar man ska ta
pa tréjan d& bojer hon definitivt inte pa den utan da har hon den rakt ut och
hon &r véldigt stark i den

Miljon har stor betydelse for Anna. Att vara i en miljo déar hon
ké&nner igen sig och trivs gor att hon &r mer vaken. | Annas fall &r det
viktigt att hon skall ma bra for att personalen ska kanna att de kan fa
kontakt. Det &r viktigt att de kanner att hon ar med, att hon vill. Det
upplever de att hon gér nar hon mar bra. En forutséttning for att hon
ska vara med ar att hon fungerar rent kroppsligt. Kroppen &r central.
Anna blir fort uttréttad, hon har haft flera lunginflammationer och hon
har ibland problem med magen. Det ar viktigt att det finns personal
som har tid att dgna sig at Anna. Att fa mer tid av personalen leder for
Annas del till att personalen upplever henne som mer vaken och att

hon inte stianger av sa ofta.

- 69 -



Metodavsnitt

Oppen kodning

Intervjuerna har efter transkribering fortldpande kodats i ett spe-
ciellt dataprogram Atlas. Ti (Muhr, 1997). Dataprogrammet &r upp-
byggat i enlighet med grundad teori som det utformats av Corbin och
Strauss. | programmet kodas meningar och ord. Den forsta kodningen
ar 6ppen. Det handlar om att hitta och koda indikatorer pa skeenden.
Forskaren stéller fragor till texten. Vad hander? Vilka skeenden be-
skrivs i texten? Aven om intervjuguiden styr lamnas stort utrymme for
intervjupersonernas egna reflektioner om, vad som &r svart respektive,
vad som fungerar i kommunikationen. Nar fungerar det och nar funge-
rar det inte? Samma ord eller fras kan ges olika koder nér de utgor in-
dikationer pa olika skeenden. Svarigheterna med kodningen &r att av-
gora hur stora enheter som ska kodas, i borjan kodas sma enheter och
risken finns da att de blir obegripliga, helheten gar forlorad. Kodas
déremot for stora enheter forloras en del av variationen. De forsta ko-
derna &r enstaka ord i texten men vartefter kodandet fortskrider utveck-
las ocksa kodningen. Kodade indikatorer sammanfors i kategorier.
Fran borjan géller det att generera sa manga olika koder som mojligt.

| texten foljer nu nagra exempel pa kodning. Koderna handlar
om skamt och humor, skratt och gladje. De kommer att bli exempel pa

faktorer som kan understddja kommunikationen.

Anvanda skdmt och humor
Néarstaende anvénder sig av skoj, skamt och humor for att fa per-

sonen att skratta och vara glad. De berattar vitsar och roliga historier.
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Kod: syskonen skojar

Ip: ja det gor det ja da och likasé nar négon séger nagot skojigt till henne da

skrattar hon ju véldigt gott

Ip2: om hennes syster nar hon kommer da ar det jatteroligt ( ) da sitter vi och
fikar och det blir alltsa ratt s skojfrisk stimning och av ndgon konstig anled-

ning ska det alltid pratas mat och dé tycker hon det &r skitkul
Kod: Skrattar at vitsar

Ip: forut innan det har hade héant sd horde man aldrig X skratta nu t ex. som
personalen sager om de drar en vits eller en historia eller nage sé skrattar hon

hogt alltsa

Ett av aktorsparen i studien skrattar tillsammans nar de pratar om

katten och om det gemensamma hemmet.

Kod: Skrattar tillsammans

I: jaa det gor det det &r ju otroligt att det gor det
I: Ip: /skratt/

A: jaa /skratt/

A naej

I: /skratt/ det gér bra

Ip: jaa alltsd idealet &r ju det har for att vi har ju provat om vi skulle kunna bo
kvar for just det har att det ar sa stort och rymligt likas& nu nar du borjar ga
med gabocken s& gar vi runt och sa att bara det att ha alla grejer omkring sig
som vanligt maste ju vara positivt (paus) for att inte tala om katten
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A:ja
Ip: jaa /skratt/

De kodade indikatorerna utgdr de grundldggande byggstenarna i
det som s& smaningom ska bli en teori. I mitt analysarbete har jag an-
vant mig av in vivo-koder i s hog utstrackning som mojligt. De be-
skriver vad som hander och de &r aktdrernas egna ord. Detta innebar
aven att begreppen far en datanara benamning, exempel pa det ar nar-
ma, intressevacka.

Komparation och sortering &r en standigt aterkommande jamfo-
relse mellan indikatorer mellan koder och kategorier, avseende likheter
och olikheter. Enkel komparation innebér att forskaren staller sig fra-
gan vilka indikatorer som hor ihop och pa vilket sétt de hor ihop? Indi-
katorerna i fallet Anna kom i bdrjan att kodas som intressen, busar,

kroppskontakt och kroppssprak.

Kategorisering

Nu skapas kluster som ar embryon till mer dvergripande katego-
rier, dessa kategorier bendmns. En kategori anvéander sin kropp inne-
haller kodade indikatorer som: hon slappnar av i kroppen och i ansik-
tet; hon spanner sig; hon &r mer spand nar hon inte mar bra; hon sitter
kapprak; hon stracker upp sig; hon kryper ihop. Under kategorin hu-
mor kodades indikatorerna: beréattar roliga historier; roliga saker; far
respons nar man beréattar nagot drapligt. Inom kategorin anvander sin

blick kodades indikatorerna: hon sankte blicken; hon ville inte ha
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ogonkontakt; det lyser i 6gonen; hon blinkar néar du fragar; det ar latt
att fa 6gonkontakt.

Det &r viktigt att kategorierna inte ar for vida eller for allmant
hallna. Kategoriseringsprocessen kan liknas vid en kvantitativ faktor-
analys. Genom att samla ihop nérliggande koder till kategorier bildas
Kluster. Dessa sorteringshdgar utgor rudiment till de dynamiska be-
grepp som skall genereras.

Kategorin intresse/motivation innehaller: intresse, ointresse, mo-
tivation, avskérma, men &ven gléadje, lust, olust, frustrerad och att vara
en i mangden. | exemplet Anna framtrader skoj, skamt och humor,
intresse, minnen och att tycka om valdigt tydligt.

Nasta kategori fysisk narhet innehaller: kroppskontakt, att brottas
pa mattan, att busa, men ocksa att sitta nara varandra och att ta i var-
andra. Den narstdende satter sig ner pd sangkanten eller satter sig
bredvid. Det &r viktigt att vara ndra Anna och att ta i henne for att hon
ska reagera. Ett bra sétt att halla henne vaken ar att hon far komma ur
rullstolen och ner pa golvet dar kan hon anvanda sin kropp. Anna for-
soker att rora pa sig, hon anvander sin friska arm, hon kramas. Till
fysisk nérhet hér kroppskontakt.

Kategorin mental narhet innehaller: engagemang och fokusering.
Engagemang innebdr att det finns tid att 4gna sig at Anna, att Anna far
vara ensam med personalen, att personalen ar “en pa en”. Mental nar-
het handlar om att vara néra i tanken, fokusera pa Anna. Hon far vara i
centrum for uppmarksamhet, far kanna att hon &r nagon. Det sker ett

nara samspel mellan Anna och hennes narstaende.
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Kategorin kroppsspraket, bildar en sarskild kategori eftersom
den skiljer sig fran kroppskontakt. Kroppskontakt ar nar aktorerna tar i
varandra. Till kroppsspraket hor: att signalera, att visa tydligt, att vilja
nagot, att visa ovilja, sinnesstamning, olust och vélbefinnande. Hit hor
att anvanda sin kropp, spanna sig och att slappna av i kroppen.

Nésta kategori kroppsfunktioner innehaller: allmantillstandet, att
ha ont och att magen kranglar far ses som en indikator pa en biologisk
fysiologisk process. En inre process dar det hander nagot inom indivi-
den.

Nu uppenbaras for forsta gangen kategorin stanger av som sa
smaningom kommer att framtrada som ett viktigt begrepp. Anna
stdnger av sig, hon orkar inte och hon kan se ut som hon sover. Det
handlar om hur Anna mar. Om det ska ga att fa till stand en kommuni-
kation eller inte i Annas fall styrs av kroppsfunktioner. De nérstaende
talar om att det &r dagsformen som bestdmmer. Anna orkar inte vara
koncentrerad under en langre tid. Hennes vakenhetsgrad ar sankt och
hon sténger av sig nar kroppen inte &r helt ok. Hon stinger av sig nér
det gor ont nagonstans, nar hon ar véldigt trétt och nar hon ar sjuk.
Hon har haft flera lunginflammationer och da kan omgivningen tydligt
se att kroppen blir mer spédnd. Anna kan skarma av sig genom att sitta
ihopsjunken, hon kryper ihop, hon sitter med huvudet framatlutad och
ser ut som om hon sover. Nar hon vaknar &r en indikator, motsatsen till
stanger av sig, hon dppnar upp sig vilket dven det blir en kategori.

Kategorin 6ppnar upp innehaller kodade indikatorer: hon strack-

er pa sig, ser vaken ut, tittar upp, lyfter huvudet, hon slappnar av i
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kroppen och ansiktet, hon ser inte ldngre sa spand ut. Nu kan hon satta
sig kapprakt i stolen och titta upp.

Anvénda blicken, ytterligare en kategori: Anna kan se, hon kan
titta intresserat pa nagot pa tv. Hon tittar pa olika foremal och hon kan
till viss del diskriminera bilder pa dataskarmen om hon &r intresserad.
Hon foljer med blicken personer och foremal som ror sig. Hennes blick
kan vara uttrycksfull som om hon vill sdga nagot. De narstaende forso-
ker lasa av vad hon vill genom att titta henne i dgonen. Anna anvénder
sin blick som ett hjalpmedel. Personalen soker hennes blick och fragar.
Hon blinkar om hon vill svara ja eller slar ner blicken och tittar bort
om hon inte vill. Det gar bra att fd 6gonkontakt med Anna om hon vill,
om hon inte vill sa tittar hon bort, séanker blicken. Det har hant att hon
lagt sin arm Gver 6gonen och pa sa vis demonstrerat att hon inte vill.

Awven rosten spelar stor roll och blir en kategori. Anna meddelar
sig genom att gora laten. Det &r hennes satt att tala om att hon har ont.
Nar hon mar riktigt daligt, har véldigt ont kan hon skrika rakt ut. Anna
anvander rosten for att pakalla uppmarksamhet, hon later, hon kan hoj-
ta, hon kan lata hogt, hon later valdigt mycket, hon grymtar, ylar, hon
later lite och hon flamtar. Omgivningen tolkar hennes laten som att
hon vill formedla sig, hon talar om att hon vill, att hon inte vill och att
hon inte mar bra. Skrattet har stor betydelse, hon kan skratta hogt, gap-
skratta och hon skrattar at frackisar, at bisarra handelser eller nar andra
gor bort sig och at paradoxala situationer som andra berattar om. Hon
skrattar nar hon hor en rolig historia och hon kan sitta och vénta pa att

f& skratta nar historien borjar ta slut.
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Till sist & miljon, omgivningen en kategori som samlar manga
kodade indikatorer: véalkanda personer alternativt, okanda fraimmande
personer. Anna kan vara totalt ointresserad av en fraimmande person.
Att fa umgas med nédra och kara kan daremot for Anna verka i positiv
riktning och att fA komma "hem” har stor betydelse, da &r hon ar mer
stimulerad och vaken.

Genom kategoriseringen har nu tio olika kategorier bildats. Ka-
tegorierna bestar i exemplet Anna av: 1) intresse/motivation, 2) fysisk
narhet, 3) mental narhet, 4) kroppssprak, 5) kroppsfunktioner, 6) blick-
en, 7) rosten och 8) miljé/omgivning 9) stdnga av och 10) 6ppna upp.

Det finns ingen inbdrdes rangordning mellan kategorierna, de ar
bara sorteringshdgar och utifran dessa fortgar sedan analysarbetet. Det
ar viktigt att podngtera att kategorierna inte ar hierarkiskt ordnade.

Né&r kategorierna mattats genom kodning av samtliga intervjuer
undersoks variationen i kategorierna, samt i vilken relation de star till
varandra. Fragorna hur och vad ska nu besvaras. Det ar viktigt att un-
derstryka att alla kategorier inte automatiskt kommer att bilda grunda-

de dynamiska begrepp.

Sammanfattning

I metodkapitlet redovisas utgangspunkten for att anvanda en teo-
rigenererande metod och valet av grundad teori samt den teoretiska
utgangspunkten, symbolisk interaktionism. Har redovisas urval, fors-
karens forforstaelse och de etiska aspekter som beaktats vid genomfo-
randet av studien. Kapitlet innehdller dven en redovisning av hur in-

samling av data gatt till, samt en beskrivning av resultatpresentation
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enligt grundad teori. | metodkapitlet aterfinns en deskriptiv story Anna,
foljd av en kortfattad genomgang av analysarbetet. Har redovisas hur
kodningen av data har genomforts, hur identifikationen av indikatorer
ser ut samt kategoriseringen i exemplet Anna. Poédngteras bor att hit-
tills har beskrivningen av forskningsprocessen cirkulerat kring exemp-
let Anna. Alla data har genomgatt samma process och under arbetspro-
cessen har fragestallningar som stallts vid kodning av texter resulterat i
en mangd olika kategorier, nagra av dem redovisas i bilaga 7.

Slutligen &ar det viktigt att ha i minnet att forskningsprocessen
enligt grundad teori inte &r en linjér process, det gor att beskrivningen
av hur teorin véaxer fram stundvis verkar ta stora sprang. Teoribygget
véxer fram samtidigt som den teoretiska referensramen utkristalliseras.
De befintliga teorier som anses relevanta for studien kommer att relate-
ras till studiens resultat i diskussionsavsnittet. | resultatkapitlet redovi-
sas nu de kategorier, som framtréder vid analysarbetet, relaterade till

karnkategorierna 6ppna och lasa.
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SAMMANFATTANDE ANALYS

KARNPROCESSEN

Kapitlet innehaller en sammanfattande analys av studiens resul-
tat. Resultatet som baserar sig pa samtliga intervjuer och videoobserva-
tioner presenteras i en teoretisk modell karnprocessen (figur 3).

Karnprocessen beskrivs i kapitlet utifran variationen i huvudka-
tegorierna dppna och lasa. Genom dem ska karnprocessen kunna for-
klaras. Vad 6ppnar och vad laser kommunikationen. Hur ser 6ppningen
och lasningen ut, samt vilka forutsattningar kravs for att en 6ppning
ska vara mojlig? Karnprocessen exemplifieras med hjalp av kommuni-
kationsnycklar. Nér nyckeln 6ppnar mojliggdrs kommunikationen och
nar nyckeln laser ar kommunikationen inte langre ar mojlig.

Lasa harror fran stanga av sig, en indikator som kodats forsta
gangen redan i den forsta textanalysen. Tre ord hamtade direkt ur det
transkriberade datamaterialet. Att stanga av sig har avancerat till en
huvudkategori genom att ett stort antal kodade indikatorer har kunnat
knytas till att stdnga av sig. Motsatsen till att stdnga av &r att éppna
upp. Det finns i data exempel pa att lust, gladje, bus, humor, roliga
historier och att vara intresserad och motiverad indikerar en 6ppning.
Oppna upp har utvecklats till 6ppna eftersom det i data forekommer
flera olika typer av 6ppna upp.

Kommunikationsnycklarna bestar av form, funktion och innehall.
Funktionen &r att 6ppna och att lasa. Den Gppnande funktionen kan

delas in i tre delar: den inledande; den betryggande; och den vidmakt-
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hallande funktionen. Innehallet bestar av de faktorer, dynamiska be-
grepp som inverkar éppnande och Iasande i processen. Dessa redovisas
i figur 3 och 4 som innehall. Formen beskriver strukturen, de strategi-

er som aktorerna anvander sig av, dessa beskrivs ingdende i slutet av

-~ g
—

kapitlet.

Figur 3. Karnprocessen med kommunikationsnycklar som dppnar och laser kommu-
nikationen. Kommunikationsnycklarna bestar av form, funktion och inne-
hall.
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KOMMUNIKATIONSNYCKLAR

Kommunikationsnycklarnas innehall byggs upp av ett selektivt

urval av dynamiska begrepp, vilka ar empiriskt grundade och har bety-

delse for karnprocessen. Ett flertal av dessa begrepp ar internt relatera-

de. De forhaller sig pa olika satt till kdrnvariablerna 6ppna och lasa.

Inom karnvariabeln 6ppna urskiljs nio olika dynamiska begrepp och

dessa motsvaras av nio dynamiska begrepp inom karnvariabeln lasa.

Nycklarnas innehall exemplifieras i texten med hjélp av beskrivningar

varvade med citat. Dessa kan bidra till att férklara begreppsbildningen.

Varje begrepp har sina exempel.

Oppna

Betrygga

Oppna
Inleda
Vécka

Narma

Kommunikation

m

vidmakthalla

Invitera
Sékra
Fokusera

Samspela
Dela gléadje
Bekréfta

Figur 4.Kommunikationsnycklarnas funktion och innehall
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Inledningsvis behandlas kommunikationsnycklarnas 6ppnande
funktion och innehallet relaterat till karnvariabeln 6ppna. Dérefter den
Iasande funktionen och innehallet relaterat till karnvariabeln lasa. Fi-
gur 5 dr ett forsok att illustrera att begreppen véxelverkar i processen.

Tidsordningen ar svarbestambar eftersom forloppet delvis &r cykliskt.

Oppna Oppna

Inleda Betrygga

Intressevacka

Néarma

Invitera

Sékra

Fokusera m
Samspela
Dela gléadje
Bekréfta

Figur 5 Kommunikationsnycklarnas tre éppnande funktioner

NYCKLARNAS FUNKTION OCH INNEHALL

Nycklarnas forsta funktion &r att bilda forutsattning for en 6pp-
ning, att inleda Gppningen. Funktionen kan inte pa egen hand Gppna
men behdvs for att en kommunikationsdppning ska ske. Fem dynamis-
ka begrepp har funktionen att inleda. Begreppen ar intressevécka,

narma, invitera, sdkra och fokusera. Nasta funktion &r att betrygga.
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Funktionen &r central, utan betrygga nas inte 6ppningen och slutligen
den tredje funktionen, kommunikationens vidmakthallande. Funktio-
nen kan beskrivas med hjélp av tre dynamiska begrepp, bekréfta, dela
gladje och samspela. De vidmakthallande faktorerna markerar att

kommunikationen pagar.

NYCKLAR SOM OPPNAR

Fem faktorer har identifierats som betydelsefulla for att inleda
sjdlva kommunikationen. Motsvarigheten till de inledande dynamiska
begreppen finns redovisade i avsnittet om lasande dynamiska begrepp.
| texten presenteras nu vart och ett av begreppen, dels i beskrivande
form dels med hjélp av citat. Har anvands olika beteckningar aktorer-
na, A for aktorer vuxna personer med forvarvad hjarnskada och B for

aktorer narstaende, anhdriga och personal.

Oppna
Inleda
Intressevécka
Néarma
Invitera
Sakra

Fokusera

Figur 6. Kommunikationsnyckelns inledande funktion
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Intressevécka
Gladje, humor, skamt, bus och intresse bildar begreppet intresse-

vacka. Intressevacka innehaller vacka med bus och vacka med musik.

I: (jaa) s& du anvander musiken ...

Barbro: jaa for att fa henne nérvarande hér i rummet (...) bekraftelse pé att
hon &r dar hon blir valdigt glad hon reagerar extra mycket pd om jag sjunger
(paus) jag kan se en starkare kroppslig reaktion i A om jag sjunger texten nu
pa senare tid kan jag séga att nu A ser du ut precis som att du tanker pd ndgon
(paus) eller vad &r det som hander i dig nu du ser sa lycklig ut allts.

Intressevacka innebdr att den aktivitet som utférs & motiverande
och intressant. Begreppet intressevéacka bestar av vilja, motivation och
intresse. Att vara motiverad och intresserad ar en forutséattning for
kommunikationsoppningen. Néar aktér A visar att han ar intresserad
vécks aktor B’s intresse. Nar aktor B visar att han &r intresserad av A
vacks A’s intresse. Aktorerna vacks nar de far bekraftelse pa att en
utford handling tas emot. Olika slags musik kan anvéndas for att
vacka, eller "trigga” igang uppmarksamhet, hoja vakenheten. Nar A ar
motiverad kan han vara koncentrerad under en langre tid.

Det fanns en stark drivkraft att klara sig sjalva hos ett av aktors-
paren i studien. De hade forvantningar pa att det skulle ordna sig sa att
de skulle kunna forsta varandra béttre. Makarna ville klara sig sjalva

utan hjalp och instéllningen var att det skulle ga.

Anders: jaa alltsa idealet &r ju det har for att vi har ju provat om vi skulle kun-
na bo kvar for just det har att det &r sa stort och rymligt likasa nu nar du borjar

gé med gabocken (...) bara det att ha alla grejer omkring sig som vanligt mas-
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te ju vara positivt (paus) for att inte tala om katten (...) det har ju gétt battre
och battre sa att (paus) undan for undan sa har vi lyckats klara av det mesta

nar det galler att kommunicera pa nagot satt sa att man forstar varandra.

Britt: hon ger sig ju inte i forsta taget (paus) om hon har bestamt sig for nagot
sa vill hon ju gérna att vi loser det (paus) och det gor vi ju ocksd men ibland
tar det valdigt 1ang tid.

Motivation och intresse &r en forutsattning for att vilja anstrdnga
sig. Att inte vilja eller vara intresserad &r dven det ett satt att kommu-
nicera. Att blunda och inte éppna 6gonen tolkas som ett uttryck for att
inte vara intresserad. Kunskap om tidigare fardigheter och intressen far
stor betydelse. Kortspel vacker intresse under forutsattning att kortspel
tidigare varit ett intresse.

Kortspelet vackte A’s intresse, han var koncentrerad och tyckte
det var roligt. Han spelade poker och skitgubbe. Det var A som vann,
bade hans anhoriga och assistenter vittnade om att det var nastan omoj-
ligt att sla honom i spel. Han vann &ver B varje gang de spelade och A
var mycket nojd. Intresset for kortspel och formagan att spela hade A

aven innan han blev sjuk.

Anna-Lisa: jaa han kan vara jattetrott en kvall och sitta och hdnga och sa sa-
ger jag ska vi spela lite kort och da genast &r han jéttekoncentrerad (...) ja
kortleken har varit en stor hjalp eftersom det &r nagot som han tycker &r roligt.

B genomforde kontrakturprofylax (gymnastik for muskler och
leder for att forhindra kontrakturer) pa golvet, pa en matta och det hela
underlattades av att de busade. A tyckte om att busa nar han lag pa

golvet.
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Bus anvands som ett hjalpmedel att vécka A. For att kunna vécka
nagon med bus krévs att aktorerna har en relation, att de kénner var-
andra val och att de ar trygga med varandra. En obekant person kan
inte satta igang och busa.

Relationen mellan begreppet betrygga och intressevacka innebdr
att betrygga ar en forutsattning for att vacka med bus, som i sin tur

kraver att akttrerna ar néra varandra (narma).

Narma
Kommunikation éppnas av en nara kontakt. Aktdrerna narmar
sig varandra, de har kroppskontakt. Narma innehaller kroppskontakt,
trycka sin kind mot min, ta i, halla om, kramas och halla i handerna.
N&arma innebér att placera sig inom rackhall for varandra och att
inte sitta for langt ifran varandra. Narma innebar taktil narhet, fysisk
beréring och fysisk kontakt. Narhet skapar en lustfylld situation.

Anita: oftast &r ju det lattast att man (paus) genom bus eller genom att ta i ho-
nom (paus) kanner att man kommer honom néra (paus) att man far kontakt.

Barbro: berdring &r ett sétt att Oppna upp det anvander jag mig av mycket,
men man far vara forsiktig man maste arbeta mycket med sin intuition att inte
klampa pa sa att det blir fel (...) jag presenterade mig pratade mycket (...) jag
tog mycket fysisk kontakt, hej hér &r jag (...) ndr man pratar, kanske lagger sin
hand pa hennes arm.

Tina: men just det dar att om du ska halsa pa nagon som sitter i sin rullstol till
synes instangd kanske man maste fysiskt visa att man &r dér sa att du tar i
hand att du lagger din hand pa hennes arm sé det har jag val gjort med A hela
tiden att vara fysiskt narvarande pa det sattet och sa leta mig fram.
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N&rma hanger ndara samman med att intressevacka, for att kunna
intressevacka med bus eller for att kunna brottas pa mattan maste akto-
rerna vara néra och for att vara nédra kravs det att det finns en relation.

Aktorerna maste vara trygga med varandra.

Invitera

Invitera bestar av 6gonkontakt, dgonprat, blicksvar, blickfanga
och initiativta. Aktdrerna inviterar varandra till en kontakt Det innebér
att se pa. Kontakt tas med hjalp av égonen. Innebdrden ar att titta efter
den andra “’kolla in” vad han gor. Invitera innebar att fanga nagons
blick.

Aktor A ville ha kontakt med B, B beskrev det som att A forsok-
te fanga B’s blick, det fick B att kanna sig iakttagen.

Sara: ja han (...) man kanner sig ju valdigt iakttagen liksom néagon sitter och
psykar dig.

Aktorerna bekréftar varandra med hjalp av 6gonkontakt. Opp-
ningen sker nér inviten bekréftas. Relationen mellan de tidigare be-
greppen narma och betrygga, innebér att nérhet och att ha en relation,

ar faktorer som underlattar att invitera.

Sakra
Sakra kommer fran sakra, kontrollera, ta reda pa. Sékra ar for-
sakra sig om att det &r idé, forsakra sig om att det finns nagon déar som

vill svara. Sékra innebér att veta vad som ska handa.
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Aktor A sakrar att B ar med, Iater som att han kontrollerar var B
ar. Aktor B forsoker ta reda pa om A ar med, ar han vaken och vad vill
A?

Sofie: jaa och pa natten nar vi sover har och han later lite kraxig darinne och
man sager att jag kommer om det blir varre (...) kan det ocksd komma en suck
sd jag anta att han vill kolla om han &r sjalv eller inte

I: (jaa) sa det ar for att kanna att &r ni har
Sofie: ja jag tror det ja.

Sékra star i relation till begreppet betrygga och bekréfta genom
att bada aktorerna sékrar/forsékrar sig om att det finns nagon som ar
beredd att kommunicera. Det skapar trygghet nar aktoren far bekraftel-
se pa sitt forsok. For att sakra ska fungera behdver det finnas en rela-
tion mellan aktérerna. De behdver vara betryggade. Nér sékra och bet-

rygga fungerar bekréftas forsoket.

Fokusera

Engagemang och fokusering, samt kroppen, allmantillstandet,
biologiska/fysiska funktioner och mental narvaro har inlemmats i att
fokusera. Fokusera innebar att aktdrerna ar narvarande, visar total nér-
varo. Mental nérvaro, fokusering innebér att ge all uppmérksamhet,
centrera uppmarksamheten. Det betyder att ha tid for varandra, att inte
tanka pa nagot annat samtidigt, inte utfora andra “saker” samtidigt.

For aktor B var det viktigt att han hade tid for A, tid att satta A i

centrum, dgna sig bara at A dvs. att vara “en pa en” och att inte samti-
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digt lyssna pa de andra i gruppen. Det innebar att A var vaken och

mottaglig nar B hade tid och nar A’s allmantillstand tillat fokusering.

Barbro: satta sig ner och vara narvarande, man kan inte g och styra och pyss-
la med andra saker och prata med A utan ség att man ger henne fem minuters
total narvaro varje timme (...) det &r s l4tt att man pratar man gor saker och sa
sitter personen dar (...) det forsta eller det som &r en absolut ledstjérna for mig
det &r ju narvaron jag kan inte sitta och tdnka pa nagot annat det &r bara per-

sonen som ar har och det tror jag kanns.

Relaterade till varandra innebdr sékra, ndrma och intressevacka
forutsattningen for att fokusera. N&r aktdrernas nérvaro sammanfaller
innebér det att det finns tid, narhet, intresse och att aktérerna har for-
sékrat sig om att det ar idé. Fokusera mojliggdrs genom att aktdrerna

ar trygga, betryggade.

Oppna Oppna

Betrygga

Inleda

Intressevécka
Narma
Invitera
Sékra
Fokusera

Figur 7. Kommunikationsnyckelns betryggande funktion
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Betrygga

Trygg, miljé/omgivning ar delar av betrygga. Miljon ar en viktig
kontextuell beroendefaktor. For att fa tillstand en optimal kommunika-
tionssituation kravs en lugn harmonisk miljo utan for manga stressfak-
torer. En kommunikationséppning forutsatter att det finns férvantning-
ar pa att det ska ga att kommunicera. Forvantan hos aktorerna pa att
det ar majligt att forstd varandra samt att aktdrerna har upplevelser av
att kunna forstd varandra. Kommunikation forutsatter en vilja och ett
intresse hos bada aktorer och for det kravs tillit och en relation. En
stimulerande milj6 bidrar till att hdja vakenheten och bidrar till en
6kad kommunikation.

Betrygga innehaller mer &n bara trygg miljo, hit hér van perso-
nal, valkanda méanniskor och att aktorerna har tillit och fortroende for
varandra. Nar aktorerna har en relation till varandra innebér det en
viktig betryggande faktor.

For att B skulle kunna klara av att forstd A kravdes det kunskap
om hur de kommunikationshjalpmedel A hade bést kunde utnyttjas.
Det krévdes kunskap om hur A skulle bemétas. Nar aktor A klarade av
att anvanda sina hjalpmedel fungerade de betryggande, hjalpmedlet
skapade trygghet hos bade A och B.

B hade forvantningar pa att A forstod vad som sades till henne

och tyckte sig ocksa se att hon forbattrades.

Birgitta: A forstar allt vad vi sager hennes kommunikation har ju utvecklats
sedan hon flyttade fran sjukhemmet (...) det kan ju ocksa bero pa att vi borjar
forstd henne battre men aven att hon kénner sig tryggare med sa att hon kan fa

fram.
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Forvéntan ar kopplad till uppfattningen om hur B tror att aktdren
A vill bli bemdott.

Gun: jag tror ju séakerligen att hon forstar allting (paus) jag kan inte séga att
hon négon géng inte har forstatt nagonting utan man pratar ju med henne som
att hon forstér allting tycker jag (paus) jag tror ju att det &r s& hon vill bli be-
handlad med att vi pratar med henne sa

Uppfattningen var att A forstod mer &n vad hon kunde uttrycka
och att det var latt att forsta A.

Birgitta: hon forstar ju vad man sager till henne hon har ett vl utvecklat
kroppssprak sa man forstar till slut vad hon menar.

Anders: jag tror att hon forstar mer 4n hon kan uttrycka (...) det tror jag.

Inom betrygga kan flera faktorer som verkar betryggande identi-
fieras: kontextuell betryggning; tillit som betryggar; att arbeta med
rutiner; att anvanda hjalpmedel.

Kontextuell betryggning
Miljon &r viktig, det bor vara en lugn harmonisk miljé utan for

manga stressfaktorer. Nar aktoren blir frustrerad blockeras kommuni-
kationen och aktoren Klarar inte av att anvénda de strategier som an-

nars anvands.

Kerstin: joda vi har ju bokstavstavlan men det ar svart (...) hon blir s& blocke-
rad sa hon kan inte kommunicera med bokstaver (...) utan det ar ju nar hon &r
lugn och harmonisk och pigg en stund (paus) for sedan efter bara vad kan det
ta ca tio minuter s kan hon inte koncentrera sig pa det dar langre (...) det kan

hon inte (ohb) det &r bara att hon inte har den koncentrationen hon orkar inte.

-90 -



Sammanfattande analys

Ar aktorerna makar framtrader miljén som extra betydelsefull.
Makarna betryggar varandra, de delar en gemensam kontext, de delar
vardagen och de har en relation till varandra.

Bada aktorerna hade forvantningar och en gemensam énskan att
klara av vardagen tillsammans. De hade ett delat ansvar for hemmet,
de delade omtanken om ett husdjur och de delade fritidsintressen. De
hade genom att de levt ett liv tillsammans en gemensam historia och de
var trygga med varandra. Det innebar for nagra av aktérerna att de for-

stod varandra utan att beh6vde saga nagot.

Anna-Lisa: for det har vi sagt manga ganger for att vi kunde nastan plocka or-
den ur munnen pa varandra (paus) va det tankte jag precis saga (paus) eller
hade jag borjat eller han hade bérjat.

Tillit som betryggar
Aktor B fick A att k&nna sig trygg genom att veta hur A ville ha

det. Det var viktigt for A att kunna lita pa den personal hon skulle fun-
gera tillsammans med. Nar A sjalv inte var séker pa hur hon skulle
svara tittade hon pa B. B tolkade det som att A bad om hjalp att svara.
A visade att hon litade pa, hade tillit till B.

Kristina: daremot tror jag att A vet att jag vill férstd och hon vet att jag vill
hjélpa henne (...) hon vill gérna att jag skall forstd henne (...) for hon har sett
positiva saker som jag har gjort som har blivit bra for henne sé att dar finns

det ett fortroende.

Arbeta med rutiner
Att arbeta med rutiner ar en del i begreppet betrygga och inne-

borden ar att aktdrerna ges forutsattningar for en kommunikation. De
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fyra viktigaste forutsattningarna &r, (1) att ge tid, skapa tidsutrymme.
Kommunikationen, den aktivitet som ska genomforas maste fa ta tid.
(2) Att forbereda innan, en aktivitet méste vara vl forberedd. Aktivite-
ten maste goras begriplig och det sker genom att B talar om vad som
ska hdnda och pa satt skapar mojlighet for A att forstd och kunna pa-
verka sin situation. (3) Att arbeta med rutiner innebér att ha kunskap
om vanor och att veta nar pa dygnet A ar mest mottaglig for kommuni-
kation, mest vaken och “med” samt, veta vad som far henne vaken.
Vad tycker hon om, vad hon &r intresserad av? (4) Att informera, fora
over viktig information och kunskap pa ett sadant satt att 6vriga, t ex.
ny personal far mojlighet att lara sig aktorens specifika kommunika-
tionssatt.

B talade om vad som skulle ske och visade pa ett tydligt konkret
sétt t ex. genom att ta fram A’s baddrakt och visa henne nér det var

dags att aka till badet. B hade insikt i att A annars inte forstod.

I: har du pratat med henne da innan

Karin: jaa det gor vi alltid varje morgon for vi tar pa baddrakt hemma pa tis-
dagsmorgonen (paus) sa att hon vet om att det ar bad man kanske sager pa

kvallen innan att imorgon (paus) dé ar det bad vet du.
B sag till att A vilade eftersom det var viktigt for henne.

Anna-Lisa: det tar véldigt hart pd henne nar hon ska koncentrerar sig (paus)
jaa och hon ténker innan vet du (paus) det marker jag ndr vi ska ha mote hon
koncentrera sig valdigt mycket for att hon ska kunna vara med och sen tar det
alla krafter (...) och da hinger hon ju inte med p& samma sétt.

-92.-



Sammanfattande analys

Kunskap om tidigare vanor och intressen underlattar. Kunskap
om A &r en forutsattning for att B ska kunna vélja strategier. Att klara
av att gissa ratt handlar om att ha kunskap om vad A har for tidigare
intressen. Det handlar om att veta vilka tankar och funderingar A har.

B tankte pa vad A tidigare hade varit intresserad av nar han for-
sokte lista ut vad hon menade.

Sture: jag tanker pa vad hon var intresserad av (...) nar hon pekade sa da tank-
te jag ar det X hon menar for att X ligger henne varmt om hjartat (...) jag sa
jag ska knappa det (paus) tre dagar tog det da

En "van” aktor (B) som har skapat en relation till A har stérre forutsattningar

att lyckas lista ut vad A vill.

Betrygga fungerar for bada parter, B blir trygg av att kunna hitta
nagot som intresserar och vacker A.

B for dver sina kunskaper om vad A var van vid och hur hon
ville ha det till ny personal for att A skulle ha en chans att bli forstadd.
Det var svart att se vad A menade for de nya. Om det inte gick tillrack-
ligt fort blev A frustrerad och bdrjade skrika, vilket upplevdes valdigt
frustrerande for B. B forsokte lara A att vanta. Forsokte fa henne att
lugna ner sig. En forutsattning for att A skulle kunna géra sig forstadd

var att hon var lugn annars klarade hon inte av att visa vad hon ville.

Kristina: vid matbordet da ar det ju valdigt viktigt att hon har sitt glas hon har
sin haklapp sitt underlagg sa att tallriken star still (...) och petemotkanten (...)
och har man da glémt den (...) s& gor hon sig forstadd (paus) for hon skriker
(...) och hon pekar (...) dér fattas petemotkanten (...) men det dar &r ju mycket
for att man har lart sig for ndgon ny som kommer skulle hon kanske inte di-

rekt kunna sa att man skulle forstd vad hon menade (paus) forsta gangen det ar
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ndgot sa & man ju nagra stycken som far hjélpas at att lugna henne och tala
om (...) och vi fragar och fragar vad det ar for nagonting (...) tills man traffar
rétt ...utan det ar ju nar man ar ny och da kanner man sig nog valdigt frustre-

rad om man inte forstar (paus) eftersom hon skriker (paus) och blir arg.

Anvanda hjalpmedel
Det finns en méangd olika hjalpmedel och foremal som underlat-

tar kommunikationen. De viktigaste foremalen som anvands &r var-
dagsforemal, men det finns aven tekniska hjdlpmedel. Funktionen hos
hjalpmedlen &r att underlatta och understédja kommunikationen. De
kan underlatta forstaelsen mellan aktorerna och hjalpa till att gora var-
dagen begriplig. Hjalpmedlen fungerar betryggande nar de fungerar for
bada aktorerna.

B hade forsett A med en méangd olika hjalpmedel och féremal.
Hon hade sma magnetforsedda bokstaver pa kylskapet dar B hjalpte A
skriva korta meddelanden. A hade en talbox, en bokstavskarta, en al-
manacka, digitala bilder och vanliga fotografier. Logopeden hade for-
berett talboxen med ett antal olika kort. | dagboken som férdes mellan
boendet och dagverksamheten skrev personalen vad som hade hént
under dagen. I den klistrade de in bilder pa for A vélkanda personer
och pa djur. A anvande sin rullstol for att na fram till de féremal som

kunde hjélpa henne att visa vad hon ville.

Britt: jag brukar ju frdga henne om jag inte forstar kan du visa pa nagot mer
satt (paus) och da aker det fram nagot kort eller hon tar fram nagon grej eller
visar pa nagon farg eller vad som helst (paus) och till slut ja oftast jag kommer

pé vad hon menar.
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Det dynamiska begrepp som samspelar mellan de inledande och
de vidmakthallande funktionerna ar bekrafta. Bekrafta innebar att kom-

munikationen vidmakthallas. Né&r inte bekraftelsen nas avstannar

kommunikationen.

Oppna Oppna
Inleda
Betrygga

Viacka

Néarma

Invitera

Sékra

Fokusera A
Vidmakthalla
Bekrafta
Dela gladje
Samspela

Figur 8. Kommunikationsnyckelns vidmakthallande funktion

Bekrafta

Ljud som frambringas bekréftas, det sker nar aktoren far bekréaf-
telse pa att en handling som utforts traffar ratt.

Aktoren bekraftar genom att visa att jag ar har, jag tror du vill
och jag tror du kan. Bekréftar genom att visa att jag ser dig, jag ska

folja med dig och genom att visa att jag blir glad.

Barbro: jag forsoker tala om for henne vad jag tycker mig se (paus) nu tycker
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jag att du for mig ser ut som, med ord (...) jag forvantar mig nagonting tillba-
ka (...) jag visar att jag tror att du har mojlighet att sdga nagonting om du
skulle vilja (paus) eller jag mérker ju att du forsoker (paus) det &r det har med
forvantan hela tiden jag vill inte stanga nagon dérr att hon kan inte utan det
kanske finns majligheter och det jobbar jag pa (paus) jag forvéantar mig att vi
far kontakt om en stund och da blir det ju meningsfullt for den har personen
att anstranga sig darfor att vi samspelar (...) hon kan plétsligt spricka upp i ett
stort leende och s& far man bekraftelse pa att allt ar bra.

Dela gladje

Att ha roligt tillsammans, att skratta tillsammans, humor och
skamt har utvecklats till att dela gladje.

Oppningen sker nédr det hander ndgot roligt, av en beréttelse, en
rolig historia, av lust, sk&mt och skoj eller gemensam gladje Gver ett
husdjur. Dela gladje foregas av att intressevacka, narma, sakra, foku-
sera och betrygga samt av bekréfta.

For aktor A hade humor stor betydelse, han kunde skratta hogt,
gapskratta. Han skrattade at frackisar. Nar historien borjade ta slut
kunde A sitta och véanta pa att fa skratta. A skrattade med, han skratt-
svarade B som fick respons nar han (B) berattade en rolig historia. A

skrattade at paradoxala situationer, nar B berattade att han gjort bort

sig.

Gunnar; man kan gora roliga saker ihop aven med méanniskor som inte kan ut-
trycka saker i ord utan pa ett annat satt.

Gun: hon skrattar ibland jaa till och med med ljud, det &r inte ofta men det har

hant nagon gang.
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Samspela

Samprata, dgonprata, spela spel bildar att samspela.

Eva: det & ndr man sitter och spelar spel (paus) dér ar ju maltiderna méste ju
vi ocksa ha kontakt (paus) man hjélper ju honom fast man éter ju anda sjalv
det finns ju ett samspel dér hela tiden.

Oppningen sker nar det finns ett samspel mellan aktorerna. For-
utsattningen for att kunna samspela &r att det finns intresse och motiva-
tion. Kunskap om tidigare vanor och intressen ger fler kommunika-
tionsmajligheter. Aktdrerna har nagot att kommunicera om inte bara
formedla vardagliga budskap. Samprat férutsétter en relation, kunskap
och kénnedom om aktdr A’s tidigare liv och intressen samt kunskap
om A’s nuvarande intressen. Samprat kan aven innebdra ett samspel
mellan tva eller flera personer dar en person far agerar tolk. Invant
samprat dar samtal med ”Papegojprat” (ett uttryck som tidigare var van-
ligt pa institutioner). Papegojprat r inlarda fraser och upprepningar av
ord som aktor A lart sig att hon far respons pa. Orden far betydelse, nar
nagon kan tolka dem ratt. Upprepning av inldrda fraser kan tjana som
ett slags kontaktskapande mellan aktoérerna. For att samspela ska fun-
gera dr det viktigt att inte for manga pratar samtidigt.

Anhériga forde ett samprat med A, nar de kommer pa besdk, de
pratade om gamla minnen. A horde pa och deltog i samtalet.

B samspelar med A sa att A kan kommunicera med en tredje
person. | samspel &r det viktigt att aktdrerna kanner varandra vél, sam-
spel staller stora krav pa att B kan uttyda vad A menar. Ett annat ex-

empel pa samprat ar nar aktor A ar pa besok hos sin lakare. B & med
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och lyssnar och forsoker fortydliga for A nar han tror att hon inte for-

Star.

Sonja: ja lakarna i alla fall pa véardcentralen hon pratar med A hela tiden och
sedan om det &r nagot som A inte forstar eller om jag hor att det blir fel da si-

ger jag sedan vid uppehall.

IP: jaa vad gor vi (...) sen s& ar klockan ungefér ett da vilar Dan en halvtimma
(I: mm)

IP: samtidigt som vi ger maten s tar vi lunch ocksé

(I: mm)

IP: har jag ratt en sa lange Dan //IP tittar pd D féljer hans blick/ /D tittar tillba-
ka pa IP/

IP: ja bra sedan &r det eftermiddag da &r det ocksa fri tid ett tag om man &r

hemma
(I: mm)
IP: sa ar det spel eller kortspel sa kollar vi lite pa tv ibland
(I: mm)

IP: fick jag det ratt Dan (paus) jag glémde inget va gjorde jag det /IP tittar pa D
foljer hans blick/ /D tittar tillbaka pa 1P/

IP: ja det gjorde jag vi kér kp pa armarna ocksa
I: uhum

IP: efter det att Dan har legat och vilat
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(I: mm)
IP: da gor vi det ocksa
(I: mm)

IP: var det det du tankte pa //IP tittar p& D féljer hans blick/ /D tittar tillbaka pa
IP/

IP: &r det ndgon tréning jag har glomt //IP tittar pa D foljer hans blick/ /D tittar
tillbaka pa IP/

IP: ndgon sadan vardagsgrej (paus) som vi gor varje dag /IP tittar pa D foljer
hans blick/ /D tittar tillbaka pa IP/

IP: var det det att jag skulle beratta mer om nagonting //IP tittar pad D foljer
hans blick/ /D tittar tillbaka pa IP/

IP: &r det att jag skulle séga lite andra grejer som vi brukar géra /IP tittar pa D
foljer hans blick/ /D tittar tillbaka pa 1P/

IP: ee &r det ndgonting vi gor ibland //IP tittar pa D féljer hans blick/ /D tittar
tillbaka pa IP/

IP: beratta det &r inget du gor varje dag
D: //tittar ner//

IP: nehej och vi brukar géra det nar du & hemma //IP tittar pa D foljer hans
blick/ /D tittar tillbaka pa IP/

I: &ker ni nagonstans med bussen

IP: ar det det du ténker pa att dka nagonstans /IP tittar p& D féljer hans blick/
/D tittar tillbaka pé 1P/
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IP: tankte du pd att vi kor duschning ibland pd morgonen

D: /Hhittar upp//

IP: var det det ja det gldmde jag morgonrutinen

(I: jaha)

D: hahaaa hiha haha

(I: jaja)

IP: da gor vi det nér vi & hemma

D: hahaaa hiha haha

IP: ja det &r bra

Kommunikation samspela kréver en invit, narhet, fokusering, att
ha tillit till varandra, att vara trygg, att vara intressevackt, sékrad och
bekréftad.

Hittills har olika dynamiska begrepp som leder fram till en
kommunikationsdppning definierats. Oppningen nés genom att akto-
rerna vacks, det finns en narhet (ndrma) mellan aktérerna. Aktérerna
sakrar varandra, fokuserar pa varandra, det sker en invitation, aktorer-
na betryggar och bekraftar varandra. Bekréfta leder till samspela, dela
gladje. Kommunikation ar formagan att utféra kommunikativa hand-
lingar, att kunna delta i ett kommunikativt samspel. For aktérerna be-
tyder det att de hor pa, ser pa och tar pa varandra och far bekraftelse av

varandra. De kommunicerar nar de samspelar, sampratar och skrattar

tillsammans. Kommunikation kan innebéra att aktdrerna kan se var-
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andras behov, att de gemensamt kan klara vardagen och att de delar en

gemensam kontext.

NYCKLAR SOM LASER

Motsatsen till 6ppna ar att lasa, stanga av. Huvudkategorin lasa
kommer fran borjan fran indikatorn stanga av sig som har sitt ursprung
i det empiriska materialet, dar den har en framtrddande plats. Stanga av
sig framtrader tidigt i data och innebdr att aktéren, den gravt hjérnska-
dade personen inte ar mottaglig for kommunikation. De dynamiska
begrepp som har en motverkande effekt, paverkar dven aktoren den
narstadende. Var och en av de nio dynamiska begrepp som inverkar

Oppnande motsvaras av ett dynamiskt begrepp som inverkar lasande,

som indikerar att en lasning sker.

C 4 Lésa
Oppna Gppna
Inleda Avskarma
Betrygga _
Distansera
Vécka o Avvisa blunda
Narma Kommunikation Osikra
Invitera Distrahera
Sékra Avvisa skrika
Fokusera Otrygga
vidmakthalla Vara en i méngden
Samspela Frustrerad
Dela gladje
Bekréfta

Figur 9. Kommunikationsnyckelns lasande funktion
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Kommunikationen lases nar en invit avvisas. Den lases av att
aktoren avskarmar sig, av att aktorerna haller distans eller, ar osakra
pa varandra. Kommunikationen lastes av distraktion hos bada aktorer-
na, eller av att aktoren befinner sig i en sadan situation att han blir en i
méangden. Lasningen kommer nar miljon, omgivningen &r otrygg och
nér det saknas en relation (otrygga) mellan aktdrerna, eller nar akttren
ar frustrerad. Den sker nar aktrerna inte ser varandra (en i mangden),
inte fokuserar pa varandra (osakra). Nar det inte finns en forvantan

(osékra) pa att det ska ga att kommunicera.

Avskarma
Ointresse att "visa sig oatkomlig™ har utvecklats till avskarma.
Né&r aktor A inte var intresserad kunde han stanga av, skdrma av
sig och visa sig oatkomlig. A var avskarmad nar han sankte blicken, la
armen for ansiktet, blundade och sjonk ihop. A kunde sitta framatlutad

med slutna dgon.

Nina: hon satt i sin stol med nedbdjt huvud det var som att hon hade slutit sig
inne i ndgonting som skydd (paus) hon var inte dar hon hade haft det tufft dér
hon bodde (paus) det fanns ingen stimulans ingen som férvantade sig att hon
skulle kommunicera heller (paus) dé far jag en kénsla av att &r det ingen som
forvantar sig det och tar initiativ till kontakt alltsd (paus) kroppskontakt gon-
kontakt vad det nu kan vara for ndgonting da anstranger man sig inte for att

overleva da stanger man kanske av (paus) det & min kansla.
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Distansera

Distansera eller att halla distansen innehaller att "inte ta emot
hjélp” och vill inte ha kroppskontakt”.

Aktorer A avvisar medvetet eller omedvetet nérhet och kropps-
kontakt. Aktér B kan sakna kunskap om betydelsen av att vara néra
och héller da omedvetet distansen. Nar aktorerna distanserar sig, intar
en franvarande hallning avstannar kommunikationen. Lasningar sker
nar aktorerna haller en distans till varandra, nar de inte narmar sig var-
andra utan placerar sig langt ifran varandra.

Aktor A valde med vem hon ville ha en néra kontakt, hon kunde

reagera negativt pa kroppskontakt.

Ajna: jag far ta i henne och krama henne och klappa henne men ingen annan.

Avvisa - blunda

Awvisa — blunda innehaller inte intresserad, kniper sina dgon,
jobbig blundar, éppnar inte 6gonen for frAmmande rost och éppna inte
6gonen. Lasningen sker nar aktoren avvisar ett kommunikationsforsok
genom att inte 6ppna 6gonen utan fortsatta att blunda.

Aktor A blundade, sénkte blicken och ville inte ha kontakt. A
Oppnade inte 6gonen for fraimmande personer.

Né&r A inte var intresserad av att svara blundade hon och marke-
rade att hon inte var intresserad. Aktor A avvisade B genom att blunda

eller skrika.

Karin: ar hon inte intresserad av att svara dé brukar A knipa till med sina 6gon
hon liksom gor sa har ((visar genom att knipa hart med Ggonen)) precis som
att vad jobbiga ni &r jag har inte lust att prata med er.
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Gun: det enda det &r ju att hon blundar och da kan det vara ibland att man for-
star att hon inte vill vara med det kidnns som om det &r hennes enda sétt att

sdga ifran eller kunna bestamma.

Osakra

Motsatsen till sékra ar osédkra, nar inte aktoren far nagot svar
uppstar en osakerhet. Osakra bestar av oséker tolkning och vissa saker
ar ju valdigt svart.

Lasningen sker nar svaret uteblir, men den kan aven ske nar sam-
talet handlar om ett k&nsligt &mne.

A svarade inte, en osékerhet uppstod hos B.

I: och viktiga for dig det &r din gode man och det &r din kontaktperson och det

ar naturligtvis dina barn (lang paus)

Kerstin: du kan svara ja eller nej A (paus) gér dom det A kommer dom och

hélsar pa dig A (Iang paus) vi kan svara nej det gér dom inte.

Distrahera

Lasningar sker nar aktoren tappar fokus. Att tappa fokus kan
bero pa distraktion. Nar det inte finns tid att fokusera pa en sak i taget,
nar aktor B gor flera saker samtidigt, 6vergar fran en handling till en
annan. Lasningen sker nar fokus flyttas fran en person till en annan
person. Nér biologiska och fysiologiska signaler distraherar, tar all
uppmarksamhet, eller nar aktoren &ar sjuk. En lasning sker dven nar
vakenhetsgraden ar sankt. Trotthet &r ytterligare en distraktionsfaktor.
Andra faktorer ar en for hog ljudnivan, eller for mycket liv och rérelse

(brus). Lasningen sker nar nagon av de uppraknade faktorerna, distrak-
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tion pa grund av tappat fokus, brus, trétthet och sjukdom tar Gverhan-
den.

A behovde en nara kontakt for att kunna fokusera. Lasningen
skedde ndr A’s vakenhetsgrad var sénkt. A stdngde av sig nér hon inte
madde bra. A oppnade inte munnen for att ata nar hon var sjuk. Nar
hon inte madde bra deltog hon inte i gympan utan var stel och avvak-
tande i sina kroppsrorelser. A var "kortandad” (andades kort och hart)
och hon var rédprickig i ansiktet. A svarade inte nar han var sjuk i
lunginflammation. Han sag ut som om han sov och férsvann in i sin

egen varld. A tappade fokus nér hon blev trétt och inte orkade.

Avvisa - skrika

Avvisa-skrika bestar av frustrationsskrik, inte-forstadd-skrik,
inte-tid-skrik, uppmarksamhetsskriker, omgivnings-o-forstar, vardags-
rutin-skrik, upphetsad-skriker, skriker-visar, skrik-pakallar-
uppmarksamhet —vill-beratta, forcerad-skriker, frustrerad-skriker, inte
forstadd—skriker, osaker-skriker. Lasningen sker vid hogt och ohdm-
mat skrik.

Aktor A avvisar B genom att skrika och kommunikationen
blockeras. Blockeringen uppstar ofta i vardagssituationer nar aktéren A
inte kan paverka sin situation eller inte blir forstadd. Att skrika an-
vands som ett satt att pakalla uppmérksamhet. Skrik kan dven vara ett
uttryck for otrygghet.

Néar aktorerna kanner tillit till varandra och lyssnar pa varandra
kan blockeringen brytas. Aktorerna maste fa tid att lara sig varandras

kommunikationssétt. Inlarda strategier kan Gverforas fran en assistent
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till en annan under foérutséttning att det finns en vilja och ett intresse att
lara.

A’s nuvarande assistenter hade inte kant henne i mer an en ma-
nad men hade anda lart sig hur A kommunicerade. Pa sjukhuset skrek
A nér ingen kunde kommunicera med henne. Personalen hade inte tid

och hon fick inte tillrdckligt med uppmérksamhet.
Erik: dom hade ju inte tid med henne ...

A skrek nar hon kom in i en affar. A skrek nar hon akte fard-
tjanst, nar det guppade i fardtjansten. A skrek for att hon inte tyckte om
att nagon vidrorde henne, nar hon duschade pd morgonen, nir hon
skulle forflyttas och nédr hon skulle kl& sig. B upplevde det som att vad
han an gjorde sa skrek hon. A skrek av réadsla, nar hon var hungrig, nar
hon var trott, nar nagot inte var bra, nar hon har ont i magen. A skrek
ocksa for att hon var glad. Hon skrek nar hon blev arg, for att hon kan-
de sig otrygg, for att hon ville vara ifred, for att hon inte fick bestdmma
sjalv och nar det var nagonting som hon inte ville, nar hon inte kunde
vanta och nar hon tyckte att personalen pratade 6ver huvudet pa henne
eller nar nagon var for tjatig.

Otrygga

Otrygga bestar av frammande manniskor, frammande miljo, oro-
ar sig for vad som kan handa, orolig lite svarare att fa kontakt med.
Lasningen sker nar aktoren vistas i en fraimmande miljo, vid for myck-
et brus och i stokiga miljoer. En lasning sker nar aktérerna saknar en

relation. Otrygghet uppstar hos aktér B nér han saknar kunskap om hur
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han ska bete sig infor aktor A och nar A haller distansen eller avskar-
mar sig. En otrygghet uppstar hos aktor A nar han inte vet vad som ska

handa, inte kan forutse nésta handelse.

Siv: hon tyckte inte om stokiga miljoer da stangde hon ute sig sjalv det mérker

man speciellt nu efter nar man vet om att det ar sa (...)

A samspelade inte om han inte kénde sig trygg. A stdngde av
sig” infor frammande personer och visade det genom att sitta och
blunda. A svarade inte alla, hon gjorde skillnad. Om en ny person, en

frammande rost pratade med A sa kanske hon inte Gppnade 6gonen.
I: om ndgon ny som inte kanner henne fragar henne

Karin: da kanske hon inte ens dppnar égonen om hon hor att det ar nagon

frémmande rdst som pratar med henne.

Vara en i méngden

Prata med flera pa samma gang, for manga pa en gang ingar i
vara en i mangden. Lasningen sker nar aktoren pratar med flera perso-
ner samtidigt. Kommunikationen fungerar inte ndr aktdren vistas i stor-
re grupper, helst ska det bara vara tva eller tre personer narvarande
samtidigt.

A stangde av nar det var for manga, bast fungerade det nér det
bara var “en pa en”, eller hogst tva samtidigt och det var personer som

han kéande.

Karin: (...) om du och jag skulle sitta och prata och sedan kommer det in tva
stycken till har som pratar och s& musik pa da gar det ju inte for da ser man ju

att hon liksom (...)
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Frustrerad

Inte-ata-ledsen, inte-sta-i-centrum-arg  och  frustrerad—
blockerad, samt ilska och frustration har utvecklats till frustrerad. Att
inte forsta leder till frustration. Lasningen sker av frustration Gver att
inte bli forstadd, av ilska samt nar det inte finns nagon forvantan pa att
aktdren ska kunna kommunicera.

Néar A var frustrerad blockerade hon sig och klarade inte av att
anvanda de strategier hon hade. Det fanns en uppfattning om att A blev

valdigt frustrerad nar hon inte blev forstadd.

Kerstin: joda vi har ju bokstavstavlan (...) men A har svart hon blir sa blocke-
rad sa hon kan inte kommunicera med bokstaver det &r svart (...) utan det ar ju
nér hon ar lugn och harmonisk och pigg en stund (paus) for sedan efter bara
vad kan det ta ca tio minuter sa kan hon inte koncentrera sig.

Anders: ja hon kan bli frustrerad da naturligtvis om man inte talar samma
sprak (paus) om man inte forstar varandra och hur skall jag fa fram det (paus)

det &r ju frustrerande for en som inte forstar.

A hade ett starkt engagemang och en vilja att uttrycka sig. Hon
hade efter ett ar annu inte fatt ett fungerande sprak hon kunde inte skil-
ja pa ja och nej. Hon kunde inte diskriminera bilder. Hon kunde lasa
men klarade inte enstaka bokstaver. Hon anvande sitt kroppssprak, hon
akte med sin rullstol och visade. Hon var helt beroende av B’s formaga
att tolka och gissa vad hon vill. Det hdnde ofta att hon inte klarade av
att gora sig forstadd och da gav hon upp. Sin frustration visade hon

tydligt genom att hon spénde hela kroppen.

Anders: jaa det ar ju det som ar sa frustrerande for henne att hela tiden ha pre-
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cis klart for sig allting och sedan inte kunna uttrycka sig.

I nésta del beskrivs nycklarnas form. Nycklarna kan anta fem
olika former. Aktorerna anvander sig av de olika formerna for att pa-
verka omgivningen, for att pakalla uppméarksamhet, for att visa kanslor
och behov, men aven for att formedla budskap. Ofta anvénds flera oli-

ka kombinationer av nyckelformer.

NYCKLARNAS FORM

Nycklarnas form &r (a) vokal, aktoren anvander rosten (b) audi-
tiv, aktéren anvander sin horsel (c) pantomimisk - visuell, aktéren an-
vander sin blick for att se pa, prata med hjalp av 6gonen och (d) pan-
tomimisk, aktoren anvander sitt kroppssprak, sitt ansiktsuttryck och sin
ansiktsmimik. Det gar dven att utlasa en femte form (e) en blandning
av den pantomimiska och den vokala nyckelformen. Aktdren B anvén-
der felsokningsstrategier for att forsoka forsta vad aktor A menar.
Samtliga nycklar anvands av aktdrerna men de anvands i olika hdg
grad. Den pantomimiskt - visuella nyckelformen (c) har en stor bety-
delse for aktor A. Aktérer med stora motoriska funktionshinder anvan-
der sig i storre utstrackning av blicken.

Den vokala formen (a)

De tal- strategier som anvands innebdr att "prata till som till vem
som helst”, fraga och forsoka fa svar, tala tydligt, ta om, repetera, tala
sakta och aven pratar pa, trots att ingen svarar. | tal- strategier ingar att
inte prata for manga pa en gang, helst prata en i taget. Ett exempel pa

en vokal form som bygger pa en relation till och kunskap om aktéren
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(A), ar att prata om gamla minnen och att anvanda humor, skoja och
skamta. Det ingar ocksa att prata om vardagliga saker och att prata om
vad som skall ske. Nar aktoren (A) forstar skoj kan det anvandas som
ett satt att undanrdja problem i vardagen.

Uppfattningen var att A var medveten och uppfattade tal och att
man kunde prata med henne som till vem som helst. Det géllde fér B
att se nar det var lage att prata. B visste att pa morgonen var A oftast
piggast, likasa efter det att hon hade gjort nagot hon tyckte om t ex. nar

hon hade varit och badat.

Karin: man far ju passa pa och samtala med henne nar hon har sina 6gon 6pp-
na hon hor ju precis allt vad jag sdger dven nér hon blundar men jag for ju
ingen storre diskussion med A om hon ligger och kniper sina 6gon for da kan-

ske inte jag far nagot svar.

B fragade och forsokte ge A valmojligheter, forsokte fa henne att
svara pa tilltal. A avkravdes ja- och nej svar. B forsokte fa A att blinka
och récka ut tungan som svar. B hade provat sig fram till en strategi
som fungerade tillsammans med A.

Rdésten anvands for att formedlas kanslor och behov till omgiv-
ningen. Att kunna anvanda spraket, frambringa tal, ljud, laten och
skratt har stor betydelse, ndr rgsten saknas upplevs det som en stor
forlust. Aktoren som kan anvanda sig av sprak eller delar av sprak kan
anda inte alltid klara av att anvanda spraket pa ett adekvat satt. Auto-
matiserat tal kan forvirra samtidigt som det kan vara meningsskapande.
Siffror som upprepas nér aktdren ar upprord leder till kommunika-
tionsbrott.
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A svarade forst med ja och sedan nej, men om hon inte blev for-
stadd blev hon upprérd och da raknade hon och betonade varije siffra.

Det finns ett slags meningsskapande dialogprat. Det mesta i dia-
logen ar inlarda fraser, da vissa ord anvands. Orden upprepas vid olika
tillfallen och har da olika betydelser. “Tarta” kan betyda mat, supa, att
vara hungrig eller tarta, kakor. Orden anvands for att pakalla uppmark-
samhet. De fungerar som en dialog, under férutsattning att orden for-
stas.

A sa ”haa”, "hall kaften” och andra fula ord, ” juuu” som betyd-
de "vad ska jag gora”. A svor och upprepade samma sak “fy fan for
X”, vilket enligt B var en inlérd fras. A sa ”agg och flask™ vilket be-

tydde, ”jag ar hungrig”. A anvande rdsten spontant.
I: om hon da sténar till da forstar du att d& var det ndgot som du har missat
Tommy: yes da far vi borja om igen

I: sist sa pratade vi ganska mycket om det har med rostens betydelse du har

varit inne pa det nar du sa att da sténar hon nar hon inte &r n6jd
Tommy: ja just det
I: och hor du pé stonet att det dar var till belatenhet (paus) eller

Tommy: &r det till belatenhet s& stonar hon inte

A hade svart med ja och nej och det hande att hon sa ja men me-

nade nej och tvart om.

I: du sa att ibland sé blir det ja fast hon menar nej

Siv: ja just ja vad skall jag ta for exempel (paus) om jag fragar blir du matt nar
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vi har atit lunch da kanske hon séger nej fast hon menar ja.

En vokal form som anvénds &r att skrika. Det finns flera olika
skrik och anvandningen varierar. Skrik paverkar och det uttrycker en
rad olika kanslor och behov. Ljudnivan varierar men gemensamt for

skriken ar att de upplevs frustrerande och obehagliga.

Den auditiva formen (b)

Den auditiva formen innebér att hora pa, fa bekraftelse genom att
hora ljud och genom att lyssna nar nagon pratar. For aktoren B ar det
betydelsefullt nar aktoren A ger beldtna ljud ifran sig eller nar B far
hora A skratta. Nar B far bekraftelse pa en historia han beréttat. Likasa
ar rostbekraftelse viktigt for att veta att nagot inte ar bra. Résten upp-
fattas som en forstarkare av kroppssprak, blick och mimik.

B kunde hora att A tyckte om berdring. Han fick det bekréftat
genom att hora pa A, genom de ljud hon hade och genom att A skratta-
de.

Gun: hon tycker ju om beréring det mérks ju (paus) fér om jag liksom har mitt
huvud sa har eller d& kan hon faktiskt lata mm sa dar det kan hon (paus) hon
ger uttryck for att hon tycker det &r skont.

Den pantomimiskt - visuella formen (c)

Det finns en rad olika, synonyma visuella former, att se pa, se pa
blicken, pa dgonen, pa mimik, ansiktsuttryck och pa kroppen. Synen
utnyttjas for att skapa valmajligheter for aktoren (A). Se pa aktoren
vart hon faster blicken. Be aktoren titta pa ett av tva foremal for att

avgora vad hon vill, respektive inte vill. Vilket véljer hon? Att se p3,
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lasa av och att vara fokuserad pa ar ett satt att se hur aktdren mar. Det
galler att kunna lasa av i vilken form (dagsform) aktoren ar. Nagra av
aktorerna far snabbt ett forandrat allmantillstand, t ex. en lunginflam-
mation. De kan da inte sjalva tala om hur de mar utan ar beroende av
att omgivningen kan se att de inte mar bra. Att lara sig iaktta ar viktigt
for att forstd om nagot ar fel. Kroppens lage, mimik, ansiktsuttryck och
6gon har stor betydelse. Blicken anvands som ett hjalpmedel att svara
pa direkta fragor, men den anvands dven for att visa att "jag ar intres-
serad” eller for att visa att ”jag ar inte intresserad”. Blicken anvands
for att pakalla uppmarksamhet, genom att forsoka “fanga den andres
blick”. Fragor besvaras genom sankt eller hojd blick.

B sag pa kroppen, sdg pa mimiken, sdg om A var glad, ledsen
eller arg. B sag att A skakade pa huvudet, sag att hon rackte ut tungan.
B hade lart sig att lasa av A" s kroppssprak. B kunde se att A inte var
intresserad, han sag det pa att A tittade bort. B kunde se pa A att det
var nagot, att hon ville nagot. B hade en utvecklad strategi, vilken gick
ut pa att A skulle titta upp for ja och titta ner for nej. A och B hade
0gonkontakt, de pratade med 6gonen. B tolkade A genom att ldsa av
blicken.

Kaj: hon kommunicerar ju genom blinkning det ar det som funkar bast idag
(...) om jag fragar (paus) da brukar hon vanda lite pd huvudet framét (paus)

och blinka och det tar jag som ett ja det &r ganska slaende.

A blundade for att visa att hon inte var intresserad, lyfte huvudet
och tittade upp nér hon var intresserad. A féljde med blicken personer

och foremal som rorde sig. A" s blick var uttrycksfull som om hon ville
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saga nagot. B forsokte lasa av vad hon ville genom att titta henne i
Ogonen. B fick 6gonkontakt med A nér och om hon sjélv ville, om hon
inte ville sa tittade hon bort eller séankte blicken. A tog sjalv initiativet,
genom att titta pa, genom att fokusera B med blicken. Hon sékte 6gon-

kontakt, forsokte fanga B’s blick.

Karin: liksom det syns pa blicken (paus) sa fort vi kommer in i lokalen sa ser
man hur hon &ppnar dgonen och & med och liksom den tolkningen vi har
(paus) att hon tycker det &r skdnt om man har fragat henne forstas man far ofta

ut tungan som ett svar (paus) som ett ja-svar i alla fall.

Sara: hon far ju en vad ska jag saga en slags fangande blick (paus) om jag sit-
ter och tittar pa ett tv program (paus) ihop med henne och hon vill ha min
uppmarksamhet (paus) sa kan hon sitta liksom (paus) sa fragar jag ar det slut i
koppen "Jaa" sager hon tittar pa mig hela tiden liksom soker med blicken hela

tiden

B hade en insikt om att A inte forstod allt, vilket ledde till att B
andrade strategi. Den strategi som B anvénde sig av, var att se pa A.
Var hon vaken och med, eller blundade hon och inte vill vara med? B
grundade sin uppfattning om A var med och férstod eller inte pa vad

han sag.

Britt: det &r klart man tittar ju mycket pa henne och ser sa att hon tittar pd oss
(paus) man ser det p& 6gonen (paus) det gér man ju &ven om hon inte synkro-

niserar égonen.

Den pantomimiska formen (d)
Den huvudsakliga pantomimiska formen dar att anvanda kropps-

kontakt, krama, ta i hand och ta pa men olika gester anvands aven for
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att visa, understryka tal. For att kunna anvanda sig av kroppskontakt,
kravs att aktdrerna har en relation, att de k&nner varandra. Skillnaden
mellan aktor A och aktér B ar att aktér A anvander sig av sin hela sin
kropp, beroende pa motorisk funktionsformagan. Aktor A anvander sig
av kroppsspraket, av ansiktsuttryck och av ansiktsmimik for att visa. A
anvander sig av att peka, adekvat och logiskt, for att visa eller tala om
nagot men ocksa av ett ologiskt pekande som forvirrar omgivningen.

A visade tydligt att hon blev irriterad Gver att inte bli forstadd.
Hon skakade pa huvudet, rackte fram armen, och spande hela kroppen.
Nar A inte lyckades bli forstadd borjade hon prata i siffror, en tva, tre
sedan kom armen, handen, hon visade tummen upp, tummen ner, knot
handen, strackte ut armen och skakade pa huvudet, hon var mycket
frustrerad.

A visade tydligt med sitt kroppssprak nar hon inte madde bra. A
anvande sig av tummen, som ja och nej tecken. A pekade for att visa
pa nagot hon var intresserad av i tidningen. Hon pekade for att tala om

att hon ar trétt och vill ga och lagga sig.

Sonja: joo och sedan det har att om hon vill vila (paus) om hon inte forstar nar
jag sager att skall du vila s& gor jag det ska du vila //visar med handerna under
huvudet, huvudet pa sned//.

Felsbkning och kalibrering —en blandning av en
pantomimisk och en vokal nyckelform (e)

Felsokningsstrategier innebar for aktéren (B) att testa, l&sa av
och att prova sig fram. Det innebdr att prova olika metoder for att for-

sta. Prova sig fram for att forsoka uttyda vad aktéren (A) menar, vill.
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Felsokningen handlar om att forséka undvika att kommunikationen
Iases, undvika avvisning med skrik och protester. Nar protesterna bor-
jar startar felsokningen. Da galler det att lokalisera vad aktéren menar.
Om det inte gar upplevs det frustrerande, som ett misslyckande. Forut-
séttningen &r att k&nna till behov och ha kunskap om vilka tidigare

héndelser och upplevelser som aktdren (A) kan ha haft.

Anna-Lisa: da protesterar hon ju och d& hér man ju det och da far man ju fel-
soka (paus) likasd om hon har det bra eller om man gor en bra sak.

B utgick fran att om A protesterade da var det nagot som var fel
och da maste han prova nagot annat. B dubbelkollade hela tiden for att
se att A hade uppfattat honom rétt och for att se efter om han hade upp-
fattat A ratt. B forsokte lokalisera fragan, lista ut, skanna in, zooma in,
vad handlade det om, vad menade A? B provade sig ofta fram genom
att tyda A” s olika skrik.

Sonja: och vi fragar och fragar vad det &r for ndgonting (paus) tills man traffar

rétt... nar man har vidgat det har och hittat nagonting sa jag spinner pa det det

ar ungefar som en processheskrivning nar man fragar ut ndgon (paus) ungefér
sé.

B’s olika strategier var hjalpmedel for att aktdrerna skulle kunna
forsta varandra. Aktorerna ville tillsammans klara av en ny situation,
déar den ena parten i ett par inte langre talade. B visade med gester
(pantomim) for att forstarka orden (vokal) nar han ville att A skulle

forsta.
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Vokal Auditiv Pantomimisk- Pantomimisk Pantomimisk-vokal
visuell

A - Anvéander A — Lyssnar aktivt A - Anvander A - anvander A - Testar den nya

rosten blicken ser pa kroppens lage personalen

B- Pratar till som

till vem som helst

A - Lata, Viska
B - Pratar tydligt;

Ta om,; repetera

A - Skriker

B - Talaen i taget
inte for manga
samtidigt

A —Skrattar

B - Tala sakta

A - Hojta
B - Prata pa

A- ja nej svar
B - Fraga; avkra-

va svar

B - Lyssnar pa
hur A later

A - Lyssnar efter
B s rost
B — lyssnar efter

rosten

A - Hor pa rosten
B - Hor pa skrik
Hor pa skratt

B - Lyssnar efter

résten — avsaknad

av rost

B - Hor pa ja nej

B — anvander
blicken ser pa

A - Ogonpratar
B - Lésa av blick

dgon

A - Tittar pa -
blundar

B — Tittar ar foku-
serad pa

A - Blicksvarar

B - Ser i blicken —

dgonkontakt

B - Ser pa kroppen

A - Visar med sitt
ansikte — sin mi-

mik

B - Ser pa mimi-

ken; Ser pa att A

inte mar bra
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B-anvander
kroppssprak

A - Visar genom
att spanna krop-
pen — vara av-
slappnad

B Sitter ndra
A+ B - Anvan-
der kroppskon-
takt

A - Anvénder
kroppen forflyt-
tar sig visar

A — Visar med
sin blick

B - Tar i handen
A + B Anvander

gester

B — anvéander felsok-
ningsstrategier; testar
provar sig fram

A - Provar sig fram

B - Soomar in;

scannar av; listar ut

A - Skriker — pekar
B - Provar sig fram

for att undvika skrik

A - Anvénder fore-
mal/artefakter -
hjélpmedel

B - Anvénder sig av
hjalpmedel

A - Visar ritar

B - Arbetar med
rutiner

A+B

Anvéander skoj och

humor; Busar



Sammanfattande analys

I tabell (2) beskrivs kommunikationsnycklarnas olika former
som den gestaltas hos aktdrerna. Vissa former &r identiska och anvénds

av bade aktor A och B men det finns dven stora variationer.

Sammanfattning

Kapitlet inleds med en presentation av kérnprocessen. Processen
beskriver dynamiska begrepp vilka understidijer, respektive motverkar
kommunikationen. Dessa illustreras med hjalp av kommunikations-
nycklar. Nycklarna har en funktion, ett innehall och en form. Funktio-
nen &r att 6ppna och lasa. Det finns nio olika dynamiska begrepp som
verkar dppnande och dessa har sin motsvarighet i nio dynamiska be-
grepp som verkar lasande. Betrygga har en central betydelse. Nycklar-
nas innehall svarar pa fragorna VAD som sker, nycklarnas form ar en
vidareutveckling av frigan HUR skeendet gestaltas. Formen &r en be-
skrivning av vilka strategier studiens aktorer anvéander sig av, hur ser
strategierna ut? De fem olika nyckelformer som kan identifieras ar den
(a) vokala, den (b) auditiva, ett aktivt lyssnande, den (c) pantomi-
miskt-visuella formen. Aktoren anvander sin blick for att se pa, pratar
med hjélp av 6gonen, den (d) pantomimiska, samt den (e) pantomi-
miskt-vokal formen. Aktdéren anvander felsokning, kalibrering for att
forstd. De olika nyckelformerna anvands av samtliga aktérer men de
anvénds i olika hdg grad.

I diskussionskapitlet kommer nu karnprocessens olika delar att

relateras till redan etablerad teoribildning.
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DISKUSSION

Syftet med studien &r att ge en teoretisk beskrivning av vilka
faktorer som understddjer respektive motverkar kommunikationen.
Dessa faktorer har ringats in i den sammanfattande analysen i forega-
ende kapitel. Dar presenteras karnprocessen, kommunikationsnycklar-
na och karnvariablerna éppna och ldsa. Kommunikationsnycklarna
utgor studiens teoretiska bidrag. | kapitlet diskuteras forst nycklarnas
funktion och innehall relaterade till tidigare relevant teoribildning, den
samarbetsreglerade, den sociala, den multimodala kommunikationsteo-
rin och begreppet kommunikativ kompetens. Darefter diskuteras
kommunikationsnyckelns form i relation till gestbegreppet (Mead).

Inom varje nyckelgrupp (figur 10) beskrivs bade de Gppnande
och de lasande nycklarna. Oppnandet och lasandet beskriver en pro-
cess dar den temporala ordningen i kontinuumet gar fran att 6ppna till
att 1asa. De oppnande kommunikationsnycklarna bestar av de inledan-
de, den betryggande och av de vidmakthallande nycklarna.

De inledande nycklarna startar kommunikationen, betrygga lag-

ger grunden for en fungerande kommunikation och de vidmakthallande

nycklarna innebar att kommunikationen pagar.

Figur 10. Oppnande kommunikationsnycklar, inleda, betrygga och vidmakthalla
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Inledande kommunikationsnycklar

Mitt resultat visar att for att nd fram i kommunikationen maste
ett intresse vackas. Nar omgivningen inte formar att véacka ett intresse
hos den gravt hjarnskadade personen kan det leda till att personen av-
skarmar sig. Hjarnskadan innebdr skadat medvetande och sankt va-
kenhet. Resultatet pekar pa att formagan att intressera kan relateras till
graden av vakenhet. Vakenheten hojs nar nagot hander som intresserar
t ex. ndar samtalet kretsar kring roliga episoder, roliga historier och
skdmt. Humor och skdmt intar en viktig roll i kommunikationen. Att
skamta och berétta en rolig historia &r nagot som nastan alltid fungera.
Starka emotioner, fragor som berdr besvaras nar det handlar om nagot
positivt.

Emotionsforskning pekar pa att intresse och upphetsning ar vik-
tiga for ménsklig overlevnad. Intresset vacker en emotion som bidrar
till att uppmarksamheten behalls (Sonnby-Borgstrom, 2005).

En stimulerande miljo vacker och da hojs individens prestations-
formaga. | mitt resultat framgar tydligt att nar den hjarnskadade perso-
nen ar intresserad ar han ocksa fokuserad och klarar av att prestera
kommunikativt under langre tid. Resultatet stods av minnesforskning
som visat att uppmarksamhet har en avgdrande betydelse for arbets-
minne (Baddeley, 2000). Arbetsminne ar en viktig kognitiv forutsatt-
ning for kommunikativt fungerande (Ronnberg, 2003). Forskning om
arbetsminne visar att intresse, motivation och emotion, hojer med-
vetande och uppmérksamhet (Baars, 1997; Kindlon, 1998).

Mitt resultat visar att de narstaende utnyttjar sin kunskap om vad

som tidigare intresserat den hjarnskadade personen for att fa ho-
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nom/henne intresserad. Det kraver stora anstrangningar fran bada par-
ter i kommunikationen och det finns i resultatet utsagor om att det ar
en klar fordel med motivation och envishet.

Studiens resultat dverensstdmmer med tidigare forskningsresul-
tat, dar bl a Granlund et al. (2000) och Olsson (2006) har visat att fak-
torer som motivation och intresse har stor betydelse for kommunika-
tionen. Intresset vacks genom att samtalspartnern skapar en kommuni-
kativt intressant miljo. Heister Trygg (2004) beskriver riktlinjer for en
kommunikativ miljo, struktur och trygghet bor varvas med overrask-
ning. Nar det hander nagot ovantat fangas intresset.

Nér en kommunikativ handling avvisas, avvisa—-blunda kan det
innebéra ett aktivt avvisande, personen vill inte ha kontakt. Avvisandet
orsakar osakerhet hos den narstaende, vilket i sin tur far till foljd att
den narstaende intar en avvisande hallning. Det uppstar en negativ spi-
ral.

I mitt resultat finns en viktig kroppsnara éppningsmekanism i
den inledande kommunikationsnyckeln, nédrma. Né&rhet behdver inte
enbart vara av det fysiska slaget, &ven mental nérhet, fokusering &r
viktig. Resultatet visar att det ar viktigt att fokusera pa sin partner och
inte lata andra irrelevanta distraherande faktorer stora. Motsatsen till
den inledande nyckeln narma ar den lasande nyckeln distrahera. Var-
dagliga “’sysslor” distraherar t ex. att utféra andra handlingar, att vattna
blommor och kommunicera samtidigt. Kommunikationen kraver att
kommunikationspartnern gor avkall pa effektivitet och rationalitet. Det
ar inte mojligt att gora flera saker samtidigt om kommunikationen med

en gravt hjarnskadad person ska fungera. Mitt resultat visar att fokuse-
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ring &r viktig, distraherande faktorer maste rensas bort for att kommu-
nikationen ska vara mojlig, aven tidigare forskning poéngterar att

kommunikationen maste vara i centrum (Granlund et al. 2000).

Den betryggande kommunikationsnyckeln

Av resultatet framgar att den betryggande nyckeln &r viktig for
att en kommunikation ska komma till stand. Resultatet visar att om
kommunikationen ska fungera optimalt i den aktuella kontexten, kravs
att det finns en relation mellan parterna. Betrygga innebér att en rela-
tion har etablerats och att kommunikationsparterna ar trygga med var-
andra.

Relationen i kommunikationen diskuteras dven av Kagan (1998),
Miranda (1993) och av Miranda och lacono (1990). Simmon-Mackie
och Kagan (2000) betonar trygghetsaspekten i kommunikationen, att
den goda samtalspartnern ar trygg i sin roll.

Resultatet i min studie visar att kunskap och kompetens betryg-
gar. Kunskap som betryggar innehaller kunskap om personen, indivi-
den. Vem personen var fore sin skada och vad personen tidigare var
intresserad av. Kunskap innehaller dven kunskap om funktionshindret
och vilka konsekvenser det far for individen. Narstdende maste ha kun-
skap om och insikt i hur det & mojligt att kommunicera. Det finns i
data utsagor som havdar att det inte gar att kommunicera med den
gravt hjarnskadade personen eftersom han eller hon inte kan tala. Vad
menar vi dd med kommunikation? Kommunikation innebar att dela,
gbra gemensamt. Innebdrden av det &r, enligt min mening, att for att vi

ska kunna forstd varandra maste vi dven kunna ta del av varandras tan-
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kar, mentala bilder. En hypotes som inte bevisas i den har studien &r
att, hos studiens aktorer kan tolkningen av mentala bilder underléttas
genom att personerna fore hjarnskadan har haft ett utvecklat sprak, de
har sprakliga symboler for mentala bilder. Daremot visar studiens re-
sultat att omgivning med framgang kan formedla sprakliga mentala
bilder och att den hjarnskadade personen sjalv maste formedla andra
symboler &n de rent sprakliga. Resultatet visar dven att det inte galler
alla och inte alltid. En forvéarvad hjarnskada innebar for de flesta per-
soner som fatt en grav hjarnskada ett kognitivt funktionshinder av va-
rierad grad. Ett kognitivt funktionshinder leder till att personen far
svart att tolka sprakliga symboler och kan behova stdd i olika former
for att kompensera dessa brister (ibid). Cicerone et al. (2000) menar att
95 % av de personer som drabbas av en traumatisk hjarnskada behdver
nagon form av kognitiv traning och slutsatsen av det ar att i stort satt
alla skulle behdva nagon form av kognitiv traning.

Kunskap som betryggar inkluderar kunskap om hur, pa vilket
satt det gar att kompensera for funktionshindret. Resultatet visar att nar
det saknas kunskap orsakar det en otrygghet hos kommunikationsakto-
ren och som konsekvens av otryggheten sker en Iasning. Betrygga in-
nebar att ha forvantningar pa att det ska ga att kommunicera, att vara
trygg i bemarkelsen att lita pa varandra, att miljon ar valkand och
trygg, samt att uppleva att kunna gora sig forstadd. Att inte bli forstadd
leder till frustration som i sin tur leder till avbrott, lasning.

Studiens resultat visar att trygghet och otrygghet ar viktiga miljo-

och kontextuella beroendefaktorer. Kontexten far stor betydelse, att
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dela en gemensam kontext, dela vardagen, dela ansvaret, dela omtan-
ken om ett husdjur och att dela ett intresse betryggar.

Aven studier som behandlar barn och vuxna personer med ut-
vecklingsstorning betonar kontextuella faktorer (Granlund et al. 2000).
| dessa studier aterfinns likartade faktorer som inom den betryggande
kommunikationsnyckeln dvs. vana, kdnda personer och en stimuleran-
de omgivning, miljo. Nar det géller barn kan det vara underforstatt att
foraldrar innebér en trygghetsfaktor for barnet. Granlund et al. (ibid)
menar att den vuxne skapar en trygg kommunikativ miljé, omgivning-
en ger barnet tid, uppmuntran och stod, samt ser till att miljon &r till-
latande och attraktiv. | en kommunikativt attraktiv miljo maste kom-
munikationsaktiviteten fa ta tid. Kommunikativa initiativ maste upp-

marksammas och bekréftas (ibid).

Vidmakthallande kommunikationsnycklar

| data finns beskrivningar av att aktérerna har roligt tillsammans.
De delar en gemensam kontext, delar glédje, de skrattar tillsammans
och de spelar spel tillsammans. Beskrivningarna handlar om en néra
kontakt. Aktorerna bekréaftar varandra genom att se pa varandra, hora
pa varandra och ta pa varandra. Det finns i data beskrivningar av ett
nara samspel genom att aktGrerna ser pa varandra for att fa bekraftelse
pa att tolkningen som gors ar den ratta. Bada parter samspelar under
den tid som kommunikationen pagar.

Motsatsen till de vidmakthallande nycklarna samspela &r de 13-
sande nycklarna avvisa-skrika, att vara frustrerad och att vara en i
mangden. Resultatet visar att samspelet kraver att individen kan tolka
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det som hénder. Tidigare minnen och héndelser har betydelse i interak-
tionen t ex. genom att minnen finns kvar i kroppen. Kortspel &r exem-
pel pa ett procedurelltminne som finns kvar efter en hjarnskada (Tul-
ving, 1985, a; 1985, b). Resultatet visar att formagan att spela spel ut-
nyttjas i kommunikationen. En orsak till Iasning ar frustration dver att
inte bli forstadd. | studien aterfinns nagra personer som har ett oham-
mat skrik. Resultatet visar att personerna skriker av olika skal men det
kanske vanligaste skalet &r frustration dver att inte bli forstadd. Skrik
avvisa-skrika kan orsaka lasningar. | vissa fall forstar inte personen
omgivningens reaktion pa att han skriker. Anledningen kan vara att
personen sjalv inte & medveten om sitt skrik. Personen saknar formaga
till mentalisering, Theory of mind (Petersson, Wellman & Liu, 2005).
Studiens resultat visar att antalet kommunikatérer maste hallas
nere om det ska vara meningsfullt att kommunicera. Att vara en i
méangden fungerar inte. Resultatet visar dven att kommunikationen
underlattas om samspelet sker i en valkdnd miljo. Hindren upptrader
nér miljon &r stokig och bullrig, eller nér personen ar omgiven av for

manga manniskor samtidigt.

Kommunikationsnivaer

Studien fokuserar pa den sociala interaktionen men det finns
aven goda skal att uppehalla sig vid det faktum att kommunikation sker
pa olika nivaer (Allwood, 1999; Fredriksson, 2001; McDonald, et al.
2001; Ronnberg, 2003). McDonald et al. menar att kommunikations-
hindren bestar av ett flertal komponenter, fysiologiska, kognitiva, ling-
vistiska, beteendeméssiga och psykosociala. Argumenten forfattarna
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framfor ar, att det ar viktigt att fokusera pa den interaktiva och funk-
tionsméssiga kommunikationen (ibid).

Sonnby-Borgstrom (2005) menar att ménniskan kan antas vara
biologiskt férprogrammerad for social interaktion och som en foljd av
det antas hon &ven vara paverkbar av det sociala ssmmanhang som hon
ingar i. Det sociala perspektivet star inte i motsattning till det bio-
fysiologiska eller till det psykologiska perspektivet. Tvartom &r det av
storsta varde att kommunikationen kan ses utifran olika perspektiv.
Resultatet pekar pa att det inom de olika begreppen finns faktorer som
verkar pa olika nivaer. Nivaerna kan beskrivas som en biologisk, en
fysiologisk, en psykologisk, en social och slutligen en kontextuell niva.
Kommunikationen ter sig olika beroende pa om samtliga nivaer funge-
rar, eller om det finns lasningar inom ndgon niva. En gravt hjarnskadad
person kan pa grund av sin hjarnskada ha stora begransningar inom
samtliga nivaer.

Relaterat till den forskning som finns om hérande som havdar att
fenomenet att hora maste ses utifran flera olika dimensioner, eller ni-
vaer (Fredriksson, 2002) innebar det att individen maste ha tillgang till
sin neurala och sensoriska formaga. Resultatet visar att storningar i
kroppsfunktioner genom inre stress kan orsaka avbrott, det sker en
lasning nar individen inte klarar av att ta in intryck utifran. Kommuni-
kationen kréver att individen kan tolka det som hander och blir darfor
beroende av att neurala impulser fungerar.

Mitt resultat visar att det &r vanligt med hinder pa en bio-
fysiologisk niva, genom att det sker en lasning vid fysisk blockering,

vid trotthet och vid sjukdom. Lasningen kan bero pa att neurala impul-
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ser inte gar fram. Hindret kan aven vara en kranglande mage. Trétthet
eller sl6het hanger samman med skadat medvetande och &r en av de
vanligaste foljdverkningarna efter en hjarnskada (Schiff & Plum,
2002). Trotthet &r en faktor som stdnger kommunikationen. En hjarn-
skadad person har inte samma forutsattningar, som en icke hjarnskadad
person, att kunna fokusera och vara koncentrerad. Ibland orkar perso-
nen bara vara fokuserad under femton till tjugo minuter. Aven miljo
och kontextuella faktorer kan upptrada hindrande, exempel pa hind-
rande miljofaktorer &r obekant miljo med bekanta personer och bekant
men stimmig och bullrig miljo.

I avsnittets nasta del beskrivs kommunikationsnycklarna i rela-

tion till gestbegreppet.

Nyckelformen i relation till Gestbegreppet

I resultatet beskrivs hur kommunikationen 6ppnas och lases med
hjalp av nycklar. Karnprocessens oppningar och lasningar kan har ses
utifran teorier om signifikant och icke signifikant konversation (Mead,
1995). Den signifikanta konversationen kan exemplifieras med karn-
processens 6ppning. En dppning sker och en mening etableras. Motsat-
sen ar den icke signifikanta konversationen, meningen uteblir och en
lasning sker. Som exempel pa en icke signifikant konversation kan
foljande scenario beskrivas, hos en gravt hjarnskadad person uppstar
ibland reflexmaéssiga rorelser. Det kan vara mimik orsakad av epilep-
tisk aktivitet i hjarnan. Mimiken kan tolkas som en handling, tolkas
som att personen &r medveten och uttrycker kénslor, trots att handling-

en ar en reflexhandling. Handlingen ar fran borjan en icke signifikant
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handling men om den besvaras kan den éverga till att bli en signifikant
handling.

Kommunikationsnycklarnas form kan relateras till Darwins gest-
begrepp, som det anvénds av Mead (Vage, 1998). Mead menar att ges-
ten ar inledningen pa en handling, den ar dyadisk och den &r adresserad
till ”den andre”. De inledande och den betryggande kommunikations-
nyckeln ar inledningen pa en dyadisk kommunikation och formen for
hur kommunikationen gestaltas ar formen hos kommunikationsnyck-
eln. Gestbegreppet ar relevant men det racker inte till for att beskriva
kommunikationen hos personer med svara funktionshinder. Studiens
resultat visar att det finns flera viktiga gester. For att inte riskera en
sammanblandning bendmns dessa nyckelformer. Nyckelns fem former
ar den (a) vokala, den (b) auditiva, den (c) pantomimiska, den (d) pan-
tomimiskt- visuella och den (e) auditivt- vokala. Férutom de tva nyck-
elformer, den vokala och den pantomimiska, relaterade till gestbegrep-
pet, framtrader ytterligare tre former. Dessa tre nyckelformer star for
sig sjalva och ska inte ses som ackompanjemang till den vokala och
den pantomimiska formen. De utgdr i lika hég grad som gesten en
handling och har som sadan en formaga att inleda kommunikationen.

I kommunikationen ar nyckeln begynnelsen pa en social hand-
ling. Funktionen hos nyckeln och gesten &r densamma. Studiens resul-
tat visar att hos en person som har forlorat den verbala kommunika-
tionsférmagan, framtrader andra nyckelformer dn de vokala. De me-
ningsbarande nyckelformer som framtrader &r att se pa eller hora pa,

den visuellt-pantomimiska nyckelformen eller den auditiva nyckelfor-
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men. Dessa former maste ges samma status som den vokala nyckel-
formen.

Den pantomimisk-visuella nyckelformen innebdr att seendet &r
en handling, hér sker handlingen genom 6gonkontakt. Den pantomi-
miskt-visuella nyckelformen skiljer sig fran den pantomimiska nyckel-
formen eftersom den innehaller s& mycket mer an bara kroppsrorelser.
Att se pa innebar att med blicken formedla en kénsla, en tanke, en vil-
ja. Studiens resultat visar att den pantomimiskt-visuella nyckelformen
for personer med grava forvéarvade hjarnskador kan innehalla all kom-
munikation som personen ar formdgen att férmedla. Liknande slutsat-
ser framfors i studien av Ledn- Carrion, et al. (2002). Utan avsaknad
av en vokal nyckelform skulle den visuellt—pantomimiska nyckelfor-
men férmodligen inte framtréda lika tydligt.

Den auditiva nyckeln att lyssna pa ar en handling som formedlas
med hjalp av det aktiva lyssnandet. Aven den auditiva nyckelformen &r
en riktad handling. Den skiljer sig fran den vokala da den formedlar ett
aktivt lyssnande som respons pa en vokal nyckelform. Resultatet visar
att den gravt hjarnskadad personens mdjlighet att handla kommunika-
tivt ar begransat pa ett verbalt sprakligt plan, men den ar inte begran-
sad i handling. Hos en person som saknar tal far det aktiva lyssnandet,
den auditiva nyckelformen en viktig funktion. Hinder i tolkning och
utebliven handling leder till en ny nyckelform, en férdndrad handling.
Detta kan exemplifieras med Fogels (1993) samarbetsreglerade dya-

diska kommunikationsmodell.
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Studiens resultat [ relation till den
samarbetsreglerade kommunikationsmodellen

Resultatet visar pa ett antal viktiga faktorer som kan Oppna
kommunikationen. Faktorerna &r en del av ett monster i en social pro-
cess. Det innebér att den sociala interaktionen i kommunikationen &r
central, detta understryks aven av tidigare forskning (Brodin, 2005;
Fogel, 1993; Granlund et al. 2000; Kagan, 1998; Olsson, 2006; Wilder
& Granlund, 2003).

I studien &r den pantomimisk-vokala nyckelformen, felséknings-
processen exempel pa ett forandrat handlande, vilket ligger i linje med
den samarbetsreglerade kommunikationsteorin (Fogel, 1993) och de
teorier som finns om anpassat kommunikativt beteende (Wilder &
Granlund, 2003). Den pantomimiskt-vokala nyckelformen, felsok-
ningsprocessen &r ett aktivt sokande efter och en vilja att kunna forsta.
Den innebdr att soka svar, kalibrera och den leder till ett forandrat
handlande. Fogels (1993) teori innebdr att handlingen &ndras, korrige-
ras. Né&r individen kan dndra kroppens lage ar det ett sétt att handla. |
den samarbetsreglerade kommunikationsteorin (ibid), ar kroppen och
kroppens l&ge viktig ur kommunikationshénseende. Den pantomimiska
nyckelformen innehaller beréring och kroppskontakt. Kroppskontakten
inleder handlingen.

Sammanfattningsvis kan studiens resultat ségas lyfta fram vikten
av att anvénda olika typer av strategier i kommunikation med en per-
son med grav forvarvad hjarnskada. Av de fem olika nyckelformer
som definierats ut som viktiga ar den pantomimiskt-vokala nyckelfor-

men, felsékningsstrategin den som de narstaende anvander sig mest av,
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medan den visuellt-pantomimiska och den vokala nyckelformen verkar
ha stor betydelse for den hjarnskadade personen.

Studiens resultat i relation till den sociala
kommunikationsmodellen

Resultatet visar att kommunikationsprocessen innehaller upple-
velser av, uppfattningar om och férvantningar pa att en vuxen gravt
hjarnskadad person & kommunikativt kompetent. Forstar mer an vad
han eller hon kan uttrycka. Slutsatsen av studiens resultat &r att for att
kommunikationen ska fungera, maste omgivningen ha kunskaper om
vad som &r av intresse och vad som ar betydelsefullt for personen att
kommunicera om. Det maste hos omgivningen finnas en lyhordhet for
och en formaga att se och kunna lasa av kroppssprak. Resultatet visar
att kommunikationen dppnas av att det finns ett 6msesidigt engage-
mang och ett intresse, samt av att det finns en forvantan pa att det ska
ga att kommunicera.

Tidigare forskning betonar att den funktionshindrade personen
maste goras delaktig och ses som en person med kompetens (Brodin,
2005; Kagan, 1998; Wilder & Granlund, 2003). For att det ska ske
behéver omgivningen ha kompetens och ges utbildning. I den sociala
kommunikationsmodellen poangteras att bada parter maste ses som
kommunikativt kompetenta. Kompetensen ligger i dyaden (Olsson,
2006). Det innebar att bada parter ar kompetenta i en dyadisk, dialogis-
tisk kommunikation.
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Studiens resultat i relation till begreppet
kommunikativ kompetens

Begreppet kommunikativ kompetens innebar bada parters kom-
petens (Brodin, 2005; Calculator, 1988; Granlund et al. 2000; Light,
1989; Miranda, 1993; Olsson, 2006; Wilder & Granlund, 2003). Tidi-
gare forskning om AKK visar pa tre samverkande faktorer, miljofakto-
rer, personfaktorer och teknikfaktorer. Samtliga faktorer maste fungera
tillsammans (Lasker & Bedrosian, 2000).

Studiens resultat kan bidra med ytterligare nagra viktiga aspekter
pa begreppet kommunikativ kompetens. Kommunikativ kompetens for
vuxna personer med forvarvad hjarnskada innehaller delvis andra

komponenter.

Figur 11 Figuren som ursprungligen aterfinns i Bloom & Lahey (1978, s. 291) har
utvecklats i en nyligen utkommen avhandling (Olsson, 2006, Influences on
dyadic communication s. 73).

Figur 11 syftar till att askadliggora begreppet kommunikativ
kompetensen hos studiens aktorer. A representerar den hjarnskadade

personen kompetensen hos A finns inom F, har ingdr A’s biologiska
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och fysiologiska forutsattningar. Nasta del B &r den narstaende, B’s
kompetens bestar i den kunskap och de forvantningar som finns, dessa
ingar i E. Den tredje komponenten C, innehaller kontextuella faktorer.
| figurens centrum D, i mellanrummet mellan A, B och C uppstar
kommunikation, samspel.

Mina resultat visar att de personfaktorer som identifierats hos A i
hog grad bestar av fysiologiska, biologiska och kognitiva faktorer men
aven av psykologiska faktorer som att kanna tillit till, att vara intresse-
rad av och att vara envis, att inte ge upp. Studiens aktdrer, personer
med forvarvad hjarnskada har begrénsningar i den kognitiva och ling-
vistiska formagan. Resultatet visar att nar inte spraklig kommunikation
&r mojlig anvénds andra former for att kommunicera. De nyckelformer
som redovisats i studien &r exempel pa andra kommunikationsformer
an de som traditionellt asyftas i kommunikationsforskning. | resultatet
tydliggors aven de bada aktorernas strategiska formaga. Tydligast be-
skriven ar formagan inom den pantomimiskt-vokala nyckelformen.
Aktorerna testar sig fram for att prova granser, for att forsta eller for att
gora sig forstadda och for att fa sin vilja fram.

Resultatet visar dven att den sociala formagan ar av stor betydel-
se. Kompetensen hos aktorer A ligger i att kunna uppratthalla en rela-
tion, att vara socialt kompetent. Det finns utsagor i data som beskriver,
att om personen fore sin hjarnskada var en person som struntade i kon-
ventioner, struntade i vad andra tyckte, eller var en person som holl sig
for sig sjélv, sa fortsatter han att vara det aven efter det att han har fatt
en hjarnskada. N&r det galler social kompetens har Feldman et al.

(1991) visat att personer med traumatisk hjarnskada &r signifikant
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mycket samre pa att uttyda kanslor och att lasa av ansiktsuttryck. Det
kraver att kommunikationspartnern uttrycker sig tydligt, visar pa ett
tydligt satt vad han, hon menar. De narstaende i studien, anvénder ett
antal olika strategier for att vara tydliga. Exempel pa det &r den vokala
nyckelformen att prata tydligt, sakta, ta om och att prata en i taget.
Kompetensen hos den narstiende innebar att ha forméagan att zooma-
in, scanna-av, samt att lasa av situationen. Kompetensen uttrycks tyd-
ligast i den pantomimiskt-vokala nyckelformen, i de olika felstknings-
strategierna. Resultatet visar att den nérstdende maste vara lyhord for
den hjarnskadade personens behov. I studien innebar narstaendes kom-
petens dven att ha kunskap om vem den hjarnskadade personen tidiga-
re var och vad han var intresserad av. Kompetens innebdr dven att ha
kunskap om personens specifika kommunikationssatt och kunskap om
konsekvenser av funktionshindret, att ha formagan att skapa en rela-
tion, samt att ha forvantningar pa att det ska ga att kommunicera. Det
maste aven finnas tid att kommunicera och det maste finnas rutiner
som fungerar bade sa att den hjarnskadade personen klarar av att forut-
se vad som ska hénda och att kunskap om kommunikationsstrategier
fors dver till exempelvis ny personal.

Inom begreppet kommunikativ kompetens diskuteras miljons,
kontextens betydelse. | den for studien aktuella kontexten, innebér
kompetens att miljon maste innehalla ett minimum av distraktion och
brus, samt att miljon ska vara intressant och stimulerande. Studien har
inte fokuserat teknik eller operationell formaga men resultatet visar att
for att tekniken, de hjalpmedel personen har, ska fungera krévs det att

aktdrerna &r trygga.

- 134 -



Diskussion

METODDISKUSSION

Val av metod bestams utifran forskningsfragan, hur fragestall-
ningen bast ska kunna besvaras. For de fragestallningar som studien
har var valet av kvalitativ metod ganska sjalvklart, det var daremot inte
lika sjalvklart vilken kvalitativ metod som skulle anvéndas. Valet av
metod utgar fran vad, vilket fenomen som ska studeras. Metoden maste
harmoniera med fenomenet. En fenomenologisk ansats skulle kunna
svara pa kvalitén av och inneborden i fenomenet kommunikation, men
den svarar inte pa hur processen gar till. En fenomenografisk ansats
svarar pa vilka uppfattningar manniskor kan ha om ett fenomen.

Att valet foll pa grundad teori har delvis tva olika orsaker. Det
forsta skalet har med den teoretiska utgangspunkten att gora. Grundad
teori utgar fran symbolisk interaktionism. Det &r det interaktionistiska
perspektivet, dvs. att all kommunikation &r social, som ar studiens ut-
gangspunkt. Det andra skalet ar att aven om kommunikationsforskning
ar ett stort forskningsfalt, sa saknas det forskning som fokuserar pa
kommunikativa aspekter hos den aktuella malgruppen, nar personen
inte klarar av att anvénda hjalpmedel.

Studien har en kvalitativ ansats. Forskningsfragan och den grupp
personer som fragan stélls om later sig inte fangas i en designad miljo.
Det ar i personernas egen kontext, deras naturliga miljé som fragorna
maste stéllas. Fokus har varit att undersoka vilka faktorer som under-
stodjer, respektive motverkar kommunikationen hos vuxna personer

med svara kvarstdende kommunikationshinder efter en grav forvarvad
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hjarnskada. Personer for vilka det inte gatt att genomfora en fullstandig
kommunikationsutredning.

Hur mycket av metoden som ska beskrivas och férklaras for att
lasaren ska forstd hur resultatet vuxit fram ar en avvagningsfraga. For
att kvalitetssékra ett arbete bor forskaren noga beskriva tillvaggangs-
sattet, samt i vilken utstrackning och pa vilket satt en specifik metodo-
logi har foljts (Glaser & Strauss, 1967). Detta for att I4saren ska kunna
fa en bild av processen. Hur noggrant den aktuella metodiken har foljts
kan ses som ett reliabilitetsmatt (Hylander, 2000).

Teorins praktiska relevans har bekréftats, genom att resultatet
framforts och diskuterats vid ett par olika seminarier med praktiker,
grupper med personliga assistenter, vardpersonal, specialpedagoger,
elevassistenter samt ytterligare nagra professionella, arbetsterapeuter
och logopeder. Vid dessa seminarier har jag fatt en hel del respons pa
att resultatet stimmer dverens med hur de professionella upplever att
kommunikationsméjligheter for personer med grav hjarnskada, samt
vikten av att skapa en lustfylld situation och en kommunikativ trygg
miljo. Studiens resultat har relaterats till och jamforts med annan rele-
vant teoribildning i likartade kontexter for liknande malgrupper. Det
finns inget i dessa studiers resultat som motséger mitt resultat, tvart om

understddjer mitt resultat det som framkommit i andras studier.

For att teorin verkligen ska bli grundad krévs initialt ett visst negligerande av
etablerade teorier. Men nér teorin har vuxit fram &r det desto viktigare att den
jamfors med etablerade teorier for att inte riskera att bli ett isolat (Guva & Hy-
lander, 2003 s. 85).
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Studiens avgransning - begransning

Avgransningen gors till personer som i vuxen alder, efter 16 ars
alder men fore det att de fyllt 65 ar, har drabbats av en grav hjarnska-
da. Det &r samma personer som réknas in i LSS- lagstiftningens per-
sonkrets 2. Hit raknas personer med betydande och bestaende begav-
ningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen alder, vilken ar
foranledd av ett yttre vald eller en kroppslig sjukdom. Personerna har
omfattande och bestaende funktionshinder, inklusive bestdende kogni-
tiva skador till féljd av hjéarnskadan.

Nasta avgransning gors i gruppen narstaende. Det ar endast de
personer som sjalva upplever sig kdnna den funktionshindrade perso-
nen val som deltar i studien. Konsekvensen av det blir att det &r en
grupp engagerade, intresserade och positiva narstaende som medverkar
med sin kunskap. Ett annat urvalsférfarande kunde ha inneburit ett
annat resultat. Om de narstaende varit mindre engagerade, mindre vana
och mindre sékra i sin roll hade det avspeglats i resultatet.

Hur far forskaren kunskap ar en standigt lika aktuell fraga nar det
handlar om svart funktionshindrade personer. Studien begransas av att
en stor del av data &r intervjudata, dvs. data har ett andra ordningens
perspektiv eftersom det ar uppfattningar om hur fenomenet gestaltas.
Fragan reses om det anda inte ar battre att anvanda tillgangliga data, &an
att inte gora nagot alls. Inneborden av det &r att aktérerna inte ar jam-
boérdiga, den ena aktdrens rost ar starkare, mer dominerande. Hur moj-
liggors for den andra aktéren, den gravt hjarnskadade personen att
framfora sin bild? Var finns kunskapen? | studien anvands videoin-

spelningar. Metoden anvands for att inhdmta en mindre del av data.
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Endast fem av elva aktorspar har videofilmats. Anledningen att det &r
sa fa videoinspelningar gjorda ar att det funnits en viss skepsis hos de
narstdende att medverka pa video. For att fa en sa stor bredd i under-
sokningen som mdgjligt har det huvudsakliga sattet att inhdmta data
skett via intervjuer. Begransningen ligger i att det ar i motet som data
skapas, intervjusituationen innebér en interaktion mellan intervjuaren
och den intervjuade. Det finns ett varde i att i intervjusituationen ska-
pas en fortroendefull relation. Eftersom jag har tidigare erfarenheter av
att ha arbetat med personer som har svara kommunikativa funktions-
hinder kan jag be intervjupersonen beskriva och fortydliga héndelser
som kanske annars inte hade kommit fram. Personen blir medveten om
sitt eget agerande visavi den hjarnskadade personen. Samtidigt kan
samtalet bli problematiskt och det viktigt att forskaren & medveten om
sin roll. Var gar gransen mellan ett ofargat och ett fargat samtal? Fra-
gan ar omojlig att besvara. For att minimera risken ar det forskarens
uppgift att redovisa data sa korrekt som mdjligt och att standigt pamin-
na sig om att tolkningen av data ar en subjektiv process.

Ytterligare en begransning ligger i att antalet deltagare ar forhal-
landevis litet. Att knyta nya personer med forvarvad hjarnskada till
studien har inte varit helt Iatt. Varje ny person som inkluderats har in-
neburit en lang process av forberedelsearbete. Professionella yrkesut-
Ovare har varit till stor hjalp i kontakten med anhériga och andra fore-
tradare for personer med forvédrvad hjarnskada. Foretradaren oftast en
anhorig har givit sitt samtycke, eftersom inte alltid personen sjalv har

forvantats forsta hela inneborden i ett samtycke. Det har heller inte
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alltid varit en sjalvklarhet att alla tillfrdgade velat att deras anhorig ska

fa inkluderas i studien.

Generaliserbarhet

Né&r grundad teori anvénds som metod ger det méjligheter att
omsétta data i en beskrivande, forklarande teori. Teorin kan vara an-
tingen en s.k. faktisk teori eller en formell teori (Glaser & Strauss,
1967). En faktisk teori beskriver ett visst omrade, vanligen sociala in-
teraktionsmonster inom en grupp ménniskor och den kan &ven kallas
omradesteori. Teorin har en viss dverforbarhet i en liknande kontext,
till grupper med samma problem handlingsmonster. Ambitionen &r att
resultatet ska kunna tillampas inom vardarbete i handikappomsorg med
vuxna personer med svara kommunikativa funktionshinder. Teorin
skulle dven kunna anvandas inom vardarbete med aldre personer som
har fatt en stroke, inom demensvard och i kontakt med aldre personer
med nedsatt horsel.

Ett krav for att en teori ska fa kallas teori inom grundad teori ar
att resultatet ska ga att omsatta i praktisk handling. De teorier som gar
att omsatta i praktiskt arbete, som &r relevanta fungerar. Malsattningen
med studien ar att knyta ihop egna teoretiska idéer med redan befintli-
ga teorier inom omradet. Resonemanget kommer att utvecklas i nasta
avsnitt, tillampning. Dér diskuteras resultatet relaterat till ett individ-
ett samhalls- och ett omvardnadsperspektiv. Har beskrivs ett antal oli-
ka faktorer som kan anvéndas i praktisk handling for att underlatta

kommunikationen.
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TILLAMPNING

Teoretiska idéer bdr kunna tillampas i praktiskt arbete eller kun-
na tilldmpas i kommande forskningsprojekt. Ambitionen med studien
ar att resultatet ska var tillampbart i praktiken pa s vis att det kan
sprida kunskap om vad som &r viktigt i kontakten med en gravt hjarn-
skadad och kommunikativt funktionshindrad person. Teorin ska kunna
ge andra vardgivare stod i hur de kan forhalla sig i motet med en per-

son som har ett kommunikativt funktionshinder.

Individperspektiv

For personer med grava forvarvade hjarnskador kravs en nyin-
larning. Detsamma galler for de nérstdende, anhériga. Det finns tva
typer av situationer, habituella, automatiserade (vanemassiga) och pro-
blematiska (Mead, 1995). Vi &r helt eller delvis beroende av att vi au-
tomatiserar vara handlingar. Handlingsmonster behéver vara inlarda
innan de blir vanemassiga. Tidigare inlarda vanemassiga satt att kom-
municera fungerar inte efter en hjarnskada. Studiens resultat visar att
oférmaga att kommunicera orsakar frustration, irritation och ilska. For
att klara av situationen krévs det att kommunikationsparterna proble-
matiserar sina handlingar, lar sig nya strategier. Det finns hos studiens
aktorer en hel uppsattning olika strategier, bade inlarda och egenhan-
digt uppfunna. En reorganisation for en person som nyligen blivit gravt
hjarnskadad innebér en stor omstéliningsprocess. En person som kan-
ske tidigare var make, dlskare, far, forsorjare, arbetskamrat, aktiv ut-

Ovare av sport, engagerad i foreningslivet har nu ber¢vats sin identitet.
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Resultatet visar att en persons tidigare identitet maste beaktas for att pa
sd vis kan ocksa kommunikationen understddjas.

Tidigare forskning visar att personalen spelar en viktig roll for
hur den gravt hjarnskadade personen ska kunna leva sitt liv efter hjarn-
skadan. McCluster menar att det saknas handledning och stod till per-
sonalgrupper som arbetar med personer med grava hjarnskador. Perso-
nalen far iklada sig ett antal olika roller i sitt arbete tillsammans med
den funktionshindrade personen, de ar van, vaktmastare, beskyddare,
forhandlare och coach. Studiens resultat visar att de narstaende ocksa
maste vara sprakror eller uttolkare av personens vilja. Att uttolka kra-
ver en stor portion av fantasi men &ven en gedigen kunskap om den
hjarnskadade personen. For att hitta ratt, kunna gissa sig fram till vad
personen vill kravs lyhordhet samt en formaga att halla sig sjalv tillba-
ka och inte ta allt for givet. Resultatet visar att det ar viktigt att parter-
na har tilltro till varandras férmaga, att de litar pa varandra.

Studiens aktorer uppvisar stora individuella skillnader. Skillna-
derna bestdr t ex. i hur personen klarar av att rora en hand eller en arm.
Aktorernas motoriska fardigheter skiljer sig at pa sa satt att personer
med en hdgre grad av motoriska fardigheter anvander sig av olika
hjalpmedel. De klarar i hogre grad av att forflytta sig i rummet med
hjalp av rullstol och det ger da stérre utrymme for improvisation. Det
finns &ven individuella skillnader nér det géller fysiologiska, biologis-
ka funktioner. Vakenhetsgraden varierar, vissa personer har en lagre
vakenhetsgrad an andra. Gemensamt for personerna ar att det krévs en
motivation och ett intresse for att fa personen mer vaken och det galler

aven den narstaende. Om den narstaendes forsok avvisas sjunker moti-
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vationen och intresset att forséka kommunicera. Nar den hjarnskadade
visar att han &r intresserad hojs intresset hos den narstdende. Monstret

framtrader tydligt pa flera av videofilmerna.

Sambhallsperspektiv

Vilka forutsattningar finns det pa en samhallelig niva for att en
kommunikation ska vara méjlig. Hur ser samhallets stéd ut till perso-
ner som har forvérvat en grav hjarnskada? Det finns i mina data ett
antal exempel pa lasningar i kommunikationen hos den funktionshind-
rade personen men hur dr det med lasningar hos den icke funktions-
hindrade personen? Finns det omedvetna eller medvetna strategier som
laser kommunikationen med gravt hjarnskadade personer? Svaret ar ja,
det finns forutfattade meningar om att det inte ar nagon idé att forsoka
kommunicera. | media bendmns gravt hjarnskadade ibland som vegete-
rande, ett uttalande som helt ratt for tankarna till en person som saknar
vilja och medvetande (Lindskog, 2005). Jag menar att vi alltid maste
forutsatta att en person som inte aterfatt medvetandet anda ar kommu-
nikativ och kanslig for hur han eller hon behandlas. Det finns i mina
data utsagor fran narstaende som pekar pa att det inte med sakerhet gar
att sdga nar personen ar medveten. Detta innebar att personen darfor
aldrig far behandlas eller betraktas som en icke kommunikativ person,
resonemanget stods av ett flertal forskare (Owen et al. 2006; N&aténen,
2001; Zieger, 1992).

Inom sjukvarden har gravt hjarnskadade personer lange betrak-
tats som icke rehabiliteringsbara. De rehabiliteras inte i den snabba takt

som kravs for att passa in i sjukvardens standardnorm. Oppenvardens
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och specialistvardens resurser erbjuds inte alla i den utstrackning som
kravs. Resurser som stalls till férfogande i det akuta skedet ar omfat-
tande men avtar med tiden. Stahlnacke, et al. (2005) har visat att 42 %
av de personer som adragit sig grava hjarnskador helt saknar kontakt
med sjukvarden, 1 — 2 ar efter det att de skadats.

Det finns forskning som pekar péa hur en effektiv rehabiliterings-
process kan astadkommas. Har lyfts majligheten att bearbeta ett psy-
kiskt trauma fram, behov av langsiktighet i rehabiliteringen, samt be-
hov av social och kognitiv traning. Slutligen betonas att for att rehabi-
literingen ska fungera optimalt maste omgivningen, den hjarnskadade
personens anhoriga och personal involveras i processen.

Manga kommuner saknar nagon form av daglig verksamhet for
personer med forvarvade hjarnskador. Av de elva personer som ingar i
studien har bara 3 personer en organiserad daglig verksamhet, trots att
lagstiftningen ger personen rétt till en sadan.

LASS ger personer med svara omfattande funktionshinder ratt
till personlig assistans. Det har inneburit stérre mojligheter for perso-
nen att fa leva ett liv som alla andra, men det stéller ocksa stora krav
pa att assistenterna ar lyhorda for hur den funktionshindrade vill leva.
Det kravs att assistenter far kunskap och utbildning sa att de klarar sin
mycket viktiga arbetsuppgift. Det kravs forstaelse hos myndighetsper-
soner att satta sig in i och lyssna pd anhoriga som ofta far vara den
funktionshindrades sprakror. Min rekommendation blir darfor att de
olika myndigheter, forsdkringskassan, landstinget och kommunen som
fattar beslut om personalinsatser tar hénsyn till att personer med grava

hjarnskador och kommunikativa funktionshinder maste fa extra mycket
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tid och stod for att kunna vara delaktiga. Onskvart vore att man aven
inom halso- och sjukvarden tog till sig kunskap om hur viktig ett
kommunikationshjalpmedel eller ett personligt kommunikativt stod ar
for en gravt funktionshindrad person. Alla personer som skadas oavsett
skadans svarighetsgrad bor fa en kommunikationsutredning. Resultatet
visar att for att en utredning ska kunna genomféras kraver det att det
far ta tid sa att personen blir trygg tillsammans med en professionell
utredare. Klint Edlund och Lindberger (2003) pekar pa tidsbrist som
den storsta orsaken till att personer med grava hjarnskador inte utreds
kommunikativt och heller inte far ndgon specialisttraning.

For de personer som erbjuds och far ett kommunalt sérskilt bo-
ende, dar personen delar personal med andra personer, maste boendet
mdjliggora enskildhet, trygghet och inplanerade stunder dar personen
far tid att vara enskilt med en personal som han eller hon har fortroen-
de for. For att det ska vara mojligt maste personalbemanningen plane-

ras utifran personens behov av kommunikativt stod.

Omvardnadsperspektiv

Studien behandlar narstaendes mojlighet att ta den andres per-
spektiv for att bli framgangsrika i tolkningen men ocksa for att kunna
lara ut ett satt att nd fram i kommunikationen. Att ta den andres per-
spektiv (Mead i Vaage, 1998), kan innebdra att personer i den hjarn-
skadade personens narhet ar fargad av fordomar som gor det svart att
tro att det & mojligt att fa till stand en kommunikation. Det kan yttra
sig som t ex. det sitter i vdggarna, innebdrden &r att; vi kan inte &ndra

vart arbetssatt for sa har vi alltid gjort. Personalen i det sarskilda bo-
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endet hamnar ofta i situationer dar de inte har tid att agna sig bara at en

person. Det finns ett rattvisetdnkande att alla maste fa lika mycket tid,

ges samma mojligheter. Tanken ar god men vissa personer kréaver mer

tid och ett stérre engagemang for att villkoren ska bli jamlika.

Sammanfattning

Mitt resultat skulle kunna formuleras i foljande sju punkter:

1.

Miljon maste vara tillrattalagd for att en gravt hjarnskadad
person ska kunna fungera optimalt (betrygga).

Skapa tidsutrymme, kommunikationen den aktivitet som ska
genomforas maste fa ta tid. En person med svara kommuni-
kationshinder maste ges tid vilket innebér att personalen mas-
te fa mojlighet att arbeta nara personen under langre tid (bet-
rygga).

Anvand kroppskontakt, sitt néra, ta i hand (ndrma).

Forbered en aktivitet innan, aktiviteten maste vara val forbe-
redd och for att kunna vara begriplig sa att personen ges maj-
ligheter att sjalv paverka sin situation. Det maste finnas ett
klart uttalat syfte med en aktivitet som ska genomforas. Ar
syftet otydligt leder det till att personen kanner sig otrygg
(betrygga).

Arbeta med rutiner, det innebdr att ha kunskap om funktions-
hindret och dess konsekvenser och det innebér att informera,
fora Over viktig information till andra t ex. ny personal. Skaf-

fa kunskaper om personens vanor och tidigare intressen (bet-
rygga).
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6. Upprétta en relation till personen (betrygga).

7. Utnyttja tidigare fardigheter om mojligt, t ex. spel, utnyttja
humor och skédmt, skapa en lustfylld situation. For att klara
av att vacka personens intresse kravs kunskap om intressen,

tidigare och nuvarande, utnyttja kunskapen (intressevacka).
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FRAMTIDA FORSKNING

Det saknas studier som fokuserar pa hur en kommunikationsut-
redning for gravt hjarnskadade personer skulle kunna forbéttras. Resul-
tatet visar att den hjarnskadade personen inte far en fullstandig utred-
ning gjord eftersom personen inte kan medverka. N&r logopeden beso-
ker personen for tredje gangen och inte far ndgot gensvar, personen
oppnar inte 6gonen, innebar det inte att det inte gar. Den narstaende
har inte nagra problem att fa personen att titta upp eller ner, att blinka
for ja och nej, eller att racka ut tungan for att svara pa om han/hon vill
ha mjolk eller 6l. Har behovs studier som fokuserar pa personens mo-
tivation att medverka.

Grava hjarnskador innebdr nastan alltid att personen har kogniti-
va funktionshinder. Anda &r det ingen av deltagarna i studien som har
genomgatt en neuropsykologisk utredning, varfor? Kanske av samma
skal, att personen inte har kunnat medverka. Nar talformagan inte finns
ar det inte latt att genomfdra en utredning. | forskningsoversikten finns
ett flertal studier som fokuserar pa kognitiv formaga hos personer med
forvéarvad hjarnskada men i samtliga fall har personen en verbal for-
maga. Konsekvensen av en utebliven utredning ar att personer med
grava hjarnskador inte far de insatser som lagstiftningen ger dem ratt
till. De bedoms inte utifran sina kognitiva begransningar och far inte
ratt till daglig verksamhet enligt LSS, eftersom endast personer tillho-
rande lagstiftningens personkrets far den ratten.

Flera av studiens aktorer, personer med forvarvad hjarnskada har

insatsen personlig assistent med stod av LASS. Lagstiftningens inten-
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tion ar att personen ska tillforsakras delaktighet och kunna paverka
assistansinsatsen. For att det ska kunna ske behdver personen fa stéd i
delaktighetsprocessen. Hur kan en person som saknar formagan att
gora sig forstadd goras delaktig? Har kravs mer forskning.

Kanske kan en kombination av féljande, forskningsprojekt utgo-
ra basen for en Okad delaktighet for personer med grava forvarvade

hjarnskador och kommunikativa funktionshinder:

1. Metoder for utredning och traning av kommunikativa och
kognitiva funktioner.

2. Forskning om alternativ, kompletterande (stédjande) kom-
munikation, AKK ndr det géller vuxna personer med kogniti-
va funktionshinder.

3. Forskning som kan 6ka kunskapen om funktionshindret och
bidra till att omgivningen blir mer kommunikativt kompetent.

4. Forskning som belyser det arbete som de personer som &r an-

stéllda som personliga assistenter utfor.
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Introduction

This research concerns communication between adults with se-
vere brain injuries, as well as severe language impairments, and their
caregivers. The caregivers are referred to as relatives (or sometimes
unpaid caregivers) and personnel (i.e., paid caregivers). The aim of the
research is to study how interaction is manifested and under what con-
ditions communication is successful. The name of this doctoral thesis
in disability research is Keys to communication. The introductory sec-
tion describes causes of brain injuries. Every year about 70 000 people

in Sweden acquire brain injuries (www.hjarnkraft.nu, 2006). A few of

them get severe brain damage, a figure of 1400 persons is mentioned
(Sjodén, 1998). The majority of those who get traumatic brain injuries
are men. Their medium age is 30 years, compared to 24 years in the
USA. Amongst people who suffer from stroke and other similar brain
injuries the numbers are more equal. There are 50 % of both men and
women and the medium age as regards stroke is 77 years for women
and 73 years for men. The purpose of this study is to show that a per-
son with severe disabilities is nevertheless capable to communicate
with others. In an article in Nature, published in November 2004, you

can read about a young man who controls a computer by his thought.

Paralysed man sends e-mail by thought ... The Brain Gate allowed the patient
to control a computer or television using his mind, even when doing other

things at the same time. Researchers report for example that he could control
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his television while talking and moving his head (Khamsi, 2004).

How can that be done? Perhaps we can understand what a person
with severe language impairment thinks about, if we try. In the first
section of this thesis the aim is presented. One aim of this study is to
describe the processes and factors that influence and support commu-
nication between the brain injured person and the caregiver as well as
factors that may inhibit and obstruct the communication. The questions
asked are: What factors support communication and make it successful
and what factors obstruct communication? What strategies are used by
the participants? A second aim is to generate a theory of the interac-
tions and the patterns/models in communication as it occurs in every-

day life.

A review is presented of research in the field of communication,
specifically in the field of AAC (Augmentative and Alternative Com-
munication). Several models of communication are represented. First,
there is the monological communication model (Linell, 1986), which is
described as being too limited to use when it comes to communication
as a social act. Then, there are the dialogical communication model,
the co-regulated communication model (Fogel, 1993), and the social
supported communication model (Kagan, 1998). The co-regulated
communication model is described as a model that takes body lan-
guage into account, how the person uses his or her body, gestures and
facial expressions. It is sometimes hard to know if the communication
is done on purpose or not, the disabled person can experience difficul-

ties in both sending a message and receiving an answer. The caregiver
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can experience difficulties in helping the disabled person such that the
caregiver dominates too much and stops the persons from trying them-
selves. A very important issue is what communication competence the
two partners possess (Brodin, 1993; 2005; Calculator, 1988; Light,
1989; Miranda, 1993; Olsson, 2006; Wilder & Granlund, 2003).
Communication competence implies that both partners are competent
(Olsson, 2006).

In the first section there is a passage in the text about cognitive
abilities, such as memory and language. One of the most common im-
pairments after a severe brain injury is disturbed consciousness. The
person easily gets tired and distressed, and has difficulties to retain
awareness for a long time. Sometimes the person is not able to keep
awake for more than fifteen to twenty minutes at a time. Nevertheless,
recent research has proved that a patient can process spoken stimuli

even in a state of coma (Naatanen, 2001; Owen, et al., 2006).

To motivate a study like this, one should emphasize that knowl-
edge already exists about the fact that people with severe language
impairments are highly dependent on their environment, such as their
family and caregivers. It is important to find out how to assist them,
offer family and caregivers knowledge so as to understand how they

can support their partners in the communication act.

Methods
The theoretical perspective of the study is Symbolic Interaction-

ism. In this section there is an argument as to why symbolic interac-
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tionism plays an important role in the study. In symbolic interaction-
ism communication is seen as social interaction, based on the idea that
speech is universal and all kinds of communication are possible if we

can communicate with symbols.

Our symbols are all universal. You can not say anything that is absolutely par-
ticular; anything you say that has any meaning at all is universal. (Mead,
1934:146)

The participants in this study are not pre-symbolic communica-
tors in the sense that they are speechless. They have developed speech
before they became ill or disabled.

Grounded theory is a research method, which is based on sym-
bolic interactionism. The method is often used when there is a lack of
theories in the field where the research is carried out, but it can also be
used to make deeper studies into closely related theories. It is impor-
tant to know that grounded theory is a qualitative method, with both
inductive and deductive elements. The data analysis was performed
using a computer programme Atlas.Ti (Muhr, 1997), based on
grounded theory (Corbin & Strauss).

The participants in the study are eleven disabled persons. The
age at which they were injured or became ill varied between sixteen
and sixty four. The disabled participants suffer from brain damage
caused by either stroke (n=7), traumatic brain injury (n=2), diabetes
(n=1), or severe epilepsy (n=1). The individuals also suffer from global
aphasia and dysarthria. In the study the caregivers, mostly women, are

also regarded as participants. They are either family members/relatives
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or personnel/paid caregivers. To get as many categories as possible it
is important to look for differences in diagnosis, in how long time that
had elapsed since the participants got their injuries, gender, age and
from whom the disabled participants get their support and care. Four
participants live with a family member, who is both a caregiver and a
family member. Three participants live with a paid caregiver and four
live in a small-group institution (“gruppboende” in Swedish). Differ-
ences may emanate from the fact that the paid caregiver sometimes
interacts with more than one person, i. €, when the disabled participant
lives in a small-group institution, he or she lives with at least four or
five other people. The caregiver then has to pay attention to the others
at the same time. If the person lives in his/her own home the caregiver
only has to interact with one person.

The data are based on interviews and five hours of videotape of
representative communicative situations involving participants and
caregivers. Data collection is carried out in a way so as to bring for-
ward as many aspects as possible of factors that can support or obstruct
communication. The data collection began with an observation study.
After this the questions were defined and 31 interviews were made, 19
with paid caregivers, personnel, and 12 with family members. After the
interviews five video sequences were recorded, in order to verify what
was discussed in the interviews. The video recordings were made when
the participants were involved in a dyadic interaction together, in an
everyday life situation. Every recording was followed up with a re-

flected (recalled) interview.
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In the text there is a descriptive story about a young woman,
called Anna. This is included in order to describe how the text analysis
is made. Every brain-damaged participant is described in the same
way, but Anna is the only one who is presented in the methods section,
some of the other (4) participants are presented in attachments.

Comprehensive analysis

The theoretic model, a result of this study, presented in the study
is called the Communication Keys (figure 3). The key’s function is to
open and to close. The model is based on three aspects function, con-
tent, and form. A model of how communication between participants
with severe brain injuries and their caregivers takes place is presented.
The model is explained by the core categories open and closed. The
central elements are nine factors for opening and maintaining commu-
nication, and nine factors for closing communication (figure 4). The
most important overall factor for opening communication turns out to
be the confidence key.

The opening factors can be sorted in three groups, while the clos-
ing factors can be sorted into the same group. The opening, initial fac-
tors of the key include indicators, such as rousing, approaching, invit-
ing, securing and focusing. The second opening factor is the confi-
dence factor, which interferes in every opening. The third group of
opening factors includes maintaining indicators e.g., confirming, shar-
ing joy, interacting-playing well together.

The closing factors include locking yourself in, dissociating,

turning away—closing your eyes, being unsure, distracting, dismissing—
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shouting, showing insecurity, being one among many, showing frustra-
tion.

The key’s content refers to the observable data, activities that are
performed by the participants. The key’s content describes actions that
take place between the participants and are sometimes explained in the
text through quotations.

The key’s form refers to how the communication is manifested:
what strategies do the participants use in order to establish communi-
cation? Five forms of communication have been identified: the vocal
key, the pantomimic key, the pantomimic-visual key, the auditory key

and the pantomimic-vocal key.

Conclusion - Discussion

The results are presented in the form of an empirically grounded
theoretical model of how communication is manifested in the context
of the study. The model comprises the core process and the communi-
cation keys. The opening keys introduce, maintain and inspire confi-
dence. The most important key is to inspire confidence. To be confi-
dent, in this context, is to establish a relationship between the partners
in communication. The results are discussed in relation to theories of
social communication and the term communicative ability.

The results point to the fact that communicative ability has three
aspects: the brain damage person’s will to communicate; the skill of
the caregivers; and environmental factors. The brain damage person’s
ablity to communicate is limited by biological and physiological fac-

tors, such as level of consciousness. The skill of the caregivers in-
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cludes knowledge of the brain damage person’s interests and needs.
Environmental factors include how well the surroundings permit the
communicators to interact. Are there a lot of people in the room? Is
there a lot of other noise? The environment should be interesting, it
should be familiar to the participant, and it should be possible for him
or her to feel confident.

In the discussion section of the thesis, the form of the keys is
considered separately, and | argue that form can be related to Mead’s
concept of Gesture. In Mead’s theory gesture includes only two forms,
the vocal and the pantomimic gesture (Vaage, 1998). | argue that
Mead’s theory is too limited when it comes to describing a person with
severe language impairment. When we are prevented from using our
vocal gestures, we use other gestures. For instance, there is the panto-
mimic-visual key, which is a very important key because it shows us
all the information a person with severe communicative disability is
able to convey. There is also the auditory key, which is characteristic
of the active listener. Finally, the pantomimic-vocal key continues the
calibration of the search for understanding.

It is expected that application of the theory can make it easier for
the caregivers to interact with persons with severe communicative dis-

ability.
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Bilaga 1. Informationsbrev

Pia Kécker

Linkdpings universitet 200X-XX-XX
Institutet for

Handikappvetenskap

581 83 Linkdping

Till dig som ar anhérig eller

God man for en person med hjarnskada

Mitt namn &r Pia Ké&cker, jag &r doktorand vid Institutet for Han-
dikappvetenskap, vid Linkdpings universitet. Innan jag antogs som
doktorand har jag arbetat i Norrkdpings kommun inom handikappen-
heten, jag ar fran borjan arbetsterapeut. Under aren har jag kommit i
kontakt med nagra personer med mattliga och svara hjarnskador och
tycker att det vore intressant att fa gora min doktorsavhandling inom
det omradet. Jag 6nskar fa studera hur kommunikationen gar till mel-
lan personen med forvarvad (inte medfédd) hjarnskada och dennes
personal/assisten samt mellan personen och den anhériga.

Syftet med min studie &r att ta reda pa vad det finns for faktorer
som far kommunikationen att fungera, nar fungerar det och varfor,
vilka forestallningar finns om hur personer med grava forvérvade

hjarnskador kommunicerar? Min forhoppning &r att studien kan leda
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fram till mer kunskap om kommunikation som kan bli till hjalp bade
for personal och anhdriga.

For att komma i kontakt med anhdriga och/eller gode mén till personer
med grav hjarnskada har jag vant mig till LSS- handl&ggare i kommu-
nen for att kunna informera om min forskning, samt att med hjalp av
dem na ut till Er som ar anhorig och/eller God man. All medverkan i
forskningssammanhang &r sjélvklart alltid frivilligt. Den hjarnskadade
personen maste ocksa sjalv bestamma om han eller hon vill medverka.
Uppgifter om alla i en undersokning ingaende personer skall ges stors-
ta moéjliga konfidentialitet, vilket betyder att alla som deltar &r anony-
ma. Ingen mer an jag som forskare har vetskap om vem som sagt vad
och vid redovisningen av forskningsresultaten kommer personernas
identitet att ha forandras sa att de inte kanns igen. Alla bandinspel-
ningar kommer att hanteras enligt de sekretesslagar som tillampas i
forskningssammanhang, § 9:4 SekrL, det innebdr att allt material be-
handlas konfidentiellt och forvaras inlast. Den som sa énskar kan sjélv
begara att fa lasa sin utsaga samt fa rattelse, vid upptackta felaktiga
uppgifter.

Min fraga till Er & om ni vill ge er tillatelse till att jag far gora en in-
tervju med Er. Om Ni har fragor sa ring mig garna, mitt telefonnum-
mer ar: 013-282559 eller mobilnummer: 0730-202265

Med vénliga halsningar

Pia Kacker

IHV- Doktorand
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Bilaga 2. Intervjuguide

Berétta for mig hur personen gor nar hon vill ta kontakt med dig, vill
dig nagot.

Kan du beskriva hur hon goér?

Beratta for mig om hur du gor nér du vill fa kontakt med personen.
Kan du beskriva hur du goér?

I vilka situationer tycker du att ni far bra kontakt med varandra, kan du
ge exempel?

Nar du har bra kontakt med personen vad pratar ni da om?

Vad tror du skulle gora att ni fick &nnu béttre kontakt?

Vet du vilka intressen/vanor personen hade fore olyckan?

Vet du vilka intressen/vanor personen har idag?

Vad tycker hon om?

Om du skulle foresla en situation dar ni har bra kontakt som jag kan

videofilma vad skulle det vara?
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Bilaga 3. Regler for transkription

Forklaringar:

I: ja L: ja understrykningen anvands for att markera samtidigt tal;

(I: mm) yttrande inom parantes anger aterkoppling (feedback) fran den
lyssnande parten

() ord inom parentes markerar oséker tolkning;

(ohb) visar ohdrbart avsnitt;

(paus) anger en tydlig paus (kort respektive 1ang paus, utan mer exakt
(lang paus) tidsangivelse;

(...) anger att ord utelamnats;

(( ) i dubbelparentesen finns en beskrivning av vad personen gor
under samtalet; dubbelparentesen anvands ocksa for att ge kommenta-
rer eller fortydliganden;

/skratt/ markerar att en eller bada parter skrattar;

Regler for transkription av samtal 4r hamtade fran Cedersund & Nil-
holm (2000).

Tillagg:

Utskrifterna har stéllts upp enligt foljande, ett nytt yttrande borjar pa
ny rad, deltagarna har identifierats och markerats med fingerade for-
namn. Alla namn och andra personbundna uppgifter har fingerats for

att ge deltagarna anonymitet. Intervjuaren betecknas alltid med I.
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Bilaga 4. tabell 3 Anna

Kategorier

Oppnar

stanger av

1) Gladje/skamt

2) Engagemang
/Fokusera =

Sétta i centrum for
uppmarksamhet
Mental nérhet
Fysisk narhet

3) Kroppen/
allmantillstandet
Biologiska fysiska
funktioner/signaler/
motoriken

trotthet

4) Miljo

Vad: gladje, humor, skamt, bus, intresse

Hur: visar genom att vara med, kroppshallning,
6gon/blicken, ler, rosten (hojta skratta). Att gora
saker som 4r intressanta, brottas pd matta, beratta
roliga historier, visar tydligt vilja, ovilja

Vad: att det finns tid att vara engagerad; k&dnna
att -- far vara ndgon. Personalen kanner att det ar
nagot, att det finns ett samspel, kénner att -- ar
med, k&nner att det &r bra resp. inte &r bra

Hur: ”En pé en” dvs. att vara ensam med --, sétta
i centrum, lasa av genom att se i 6gonen, an-
siktsmimik, kroppshallning, ha en nara kontakt,
kroppskontakt genom att sitta ndra, ta i hand — ta
framifran; visar att -- ar med, later, later speciellt,
tittar pa -- som ser att det ar nagot

Vad: allméntillstandet biologiska/fysiska funk-
tioner/signaler; kan anvénda sin kropp; sin rost,
att delar av motoriken fungerar (se hur)

Hur: mar bra, -- kroppshélining, ansiktsmimik
ogon/blick, arm, -- visar tydligt att, jag vill, jag
kan med hjalp av arm 6gon blick kroppshallning,
anvander rosten for att pakalla uppmarksamhet.
En forutsattningen for att A ska kunna fokusera
pa nagot nagon &r att A inte ar for trott

Vad: van trygg miljo att kdnna igen sig och trivas
Hur: A visar att A tycker det &r skdnt att komma

hem
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Vad: ointresse, vill inte, ar
inte intresserad/motiverad
Hur: visar genom att
’stdnga av sig” kropps-
héllning, sénka blicken,
lagga armen for ansiktet,
blunda, sjunka ihop, sitta
framétlutad med slutna
ogon

Vad: Att inte ha tid,

Hur: att gora flera saker
samtidigt, prata med flera

p& samma gang

Vad: magen, lunginflam-
mation, trétthet

Hur: -- stdnger av sig nar
hon inte mar bra, har ont ar
for trétt. -- ser ut som att —
sover, orkar inte vara va-

ken sa lange

Vad: fraimmande miljo,
frimmande ménniskor
Hur: otrygghet, oro, stoj,
brus; distraktion
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Bilaga 5. Forstudie — Observation

Dagcenterlokalen har tva stora rum, samt ett mindre. Ett av de
storre rummen innehaller ocksa ett kok. Rummen ar nyrenoverade och
lokalerna &r frascha. Textilierna ar fargglada, moblerna &r enkla och
fargglada. En adventsljusstake i fonstret samt nagra stearinljus pa bor-
det sprider ett milt ljussken. Morgonen borjar med att personalen sitter
tillsammans och gar igenom dagens schema. P& schemat star gemen-
samt fika, social samvaro. Darefter kommer en av deltagarna att ha
tidningslasning vid datorn och den andra akt6ren ska ha utevistelse.

Deltagarna anlander en i taget. De vdlkomnas genom att deras
namn namns. Den personal som tar emot sitter ner pa huk, vid perso-
nens rullstol. Personalen stker 6gonkontakt med den hjarnskadade
personen. En av deltagarna, vi kan kalla honom X, blinkar nar han ser
pa personalen Y. Y smapratar lite och skojar med X, under tiden hjal-
per hon honom av med ytterkl&derna.

Vartefter deltagarna kommer in i lokalen placeras de vid ett stort
ovalt bord. Det &r totalt fyra deltagare. Frukt, en halv banan och dryck
med fortjocknings- medel &r framdukat. Personalen placerar sig hos
var och en av deltagarna. Personalen sitter pa varsin sérskild matnings-
stol for att kunna hjalpa deltagaren att dta och dricka.

X och Y sitter ndra. Y hjalper X genom att féra hans hand till
munnen, pa sa satt kan han ata sin banan sjalv. Drycken ges med hjélp
av en stor sked och varje gang Y for skeden till X mun véntar Y tills X
gapar, darefter for Y in skeden i munnen pa X. Hela tiden ser de pa

varandra. | pauserna mellan tuggorna later X, ett lagt mummel.

- 189 -



Bilaga

Deltagare Z och den personal, A som har ansvar fér honom sitter
ocksa ndra. Z kniper hart med 6gonen och tittar inte upp, varken nar
han kommer till dagverksamheten eller nar A ger honom frukt och
dryck. A smapratar med Z, det &r langa pauser mellan meningarna. A
sitter pa en matningsstol, nar hon talar om att det kommer dryck gapar
Z, men fortsatter att knipa ihop dgonen. Efter en stund évergar A till
att samtala med en av de andra i personalen.

Beskrivningen &r autentisk situation, som utspelas pa likartat sétt
varje morgon. Deltagarna kommer till verksamheten. De tas emot av
nagon pa forhand bestamd person i personalgruppen. Det &r inte ovan-
ligt att det saknas personal pa grund av sjukdom eller ledighet. En kon-
takt skapas mellan personal och deltagare redan nar denne kommer in i
lokalen. Personalen sitter pa huk vid rullstolen och séker égonkontakt
med deltagaren. Han eller hon séger sitt namn och upprepar deltaga-
rens namn. Placeringen vid bordet foljer ocksa ett givet monster. Per-
sonalen placerar deltagaren pa en forutbestamd plats, satter sig sedan
nara den deltagare som han eller hon kommer att ansvara for under
dagen. Personalen haller deltagaren i handen och véantar in svar. Per-
sonalen far svar genom att deltagaren tittar pa dem eller ger ljud ifran
sig. Deltagaren svarar med en kroppsrorelse att han ar med. Deltaga-
ren soker dgonkontakt eller avvisar dgonkontakt genom att knipa ihop

dgonen.
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Bilaga 6. Sammanfattande beskrivningar av fyra
aktorer, personer med forvarvad hjarnskada.

A

Den nérstaende uppger att A inte sjélv tar kontakt och det kan
vara svart att fa kontakt med A. Det hander ofta att A sitter och blun-
dar, fast hon &r vaken. Den narstaende séager att A troligen hor vad han
sager, men det &r ingen idé att féra nagot samtal med henne, néar hon
blundar for da far han inte nagot svar. Han far passa pa och samtala
med henne ndr hon har dgonen 6ppna. Han kan heller inte be A att
dppna dgonen, for hon gor inte det p& befallning. Ar hon inte intresse-
rad av att svara kniper hon ihop 6gonen, hon kniper ihop dem hart.
Han tolkar det som att hon inte &r intresserad, eller att hon &r trott. Det

ar precis som om hon vill séga:

vad jobbiga ni &r jag har inte lust att prata med er ( ) man forstar att hon inte
vill vara med det kianns som om det ar hennes enda satt att saga ifran eller
kunna bestdmma () jaa for liksom det har med att hon blundar det kan ju
ocksa ha och géra med att hon inte orkar () ibland tycker man ju att det &r
konstigt att hon blundar nar man kommer dit och sedan att hon inte tittar pa
hela tiden () da var det for jobbigt for henne sedan tittade hon nar vi akte

hem igen

Dér A bor finns det personal som har tid med henne. Personalen
sager att A fungerar bast pa morgonen da ar hon oftast pigg, da ar hon
med och kan skratta ndr de pratar med henne. Andra tidpunkter nar A
&r pigg ar nar hon har varit ivag och badat basséangbad, eftersom det &r
nagot som hon tycker om.
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Det syns pa blicken sa fort vi kommer fram till badhuset () s& ser man hur
hon &ppnar 6gonen och & med och liksom den tolkningen vi har &r att hon
tycker det &r skont () det ar liksom dar vi kan fa nagot svar av henne i och
med att inte hon kan rora négot annat () kanske mungiporna ocksa att hon
kan se glad ut

De situationer nar A &r vaken och med och inte blundar &r nér de
anhoriga kommer, de skrattar och skamtar med henne och da kan A
skratta med. A skrattar ljudlost, det &r bara ndr hon hostar och nyser
som hennes rost hors. Den narstaende tycker att det ar markligt att hon
inte medvetet kan fa fram ljud. Han har forsokt fa henne att anvinda
rosten. Sjélv uppger han att han pratar med A precis som med vem
som helst och han forvantar sig att hon forstar vad han séger. Han stod-

jer sin uppfattning pa att A skrattar och ar med nar han skamtar.

Jaa det &r ju da vi skdmtar sa att hon skrattar hon ar ju utan ljud hon ler ju vél-
digt stort d& och liksom hon tycker det ar valdigt roligt nar jag séger nagot ( )
nar jag har gjort bort mig det tycker hon &r jatteroligt fortfarande sa da kan
man ju fa henne faktiskt att skratta och da ar hon ju med () hon &r s pass
medveten att hon uppfattar sddant annars skulle hon ju inte skratta pa ratt stal-
le tycker jag och sa snabbt det gar ju sa snabbt ocksa.

Den nérstdende har uppfattningen att det inte verkar vara nagra
storre fel pd A" s minne. Den mesta kontakten tycker han att han far
genom att se pa A, han ser om hon ar med och da kan hon svara ho-
nom. Han forsoker fa A att 1) rynka nasan som svar 2) blinka eller 3)

récka ut tungan. Att rdcka ut tungan &r det som fungerar bést idag.

Forst i borjan hade vi det dar med blinkningar men dé var det varsta att da tit-

tade hon inte igen ( ) sa det vagade vi inte fortsatta med () sa det dar med
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tungan var battre

Den nérstaende sager att A inte svarar alla, hon gor skillnad.
Brodern har aldrig fatt nagot "tungsvar” trots att A enligt honom har en
god relation med brodern. Om en ny person, en frammande rost pratar
med A, sa kanske hon inte ens 6ppnar 6gonen. Tungan anvands som ett

kommunikationssatt, oftast nér det géller ja svar.

Hon kanske kan racka ut tungan och nar hon vill svara nej ocksd men det har

liksom blivit ja och det kanske &r bra att hélla sig till det
Narstaende ger exempel pa vad han fragar A om;

vill du ha kaffe rdck ut tungan (...) vill du ha en snus () rdck ut tungan om
du vill ha det och récker hon inte ut tungan da far man tolka det som ett nej vi

gor det i alla fall och pressar bara inte in nagonting da
A svarar nar han fragar om hon vill ha en puss.

hon svarar ju alltid nar jag fragar vill du ha ( ) en puss det ar konstigt d& ar
hon alltid med nastan det r inte manga ganger hon inte har svarat da neej da

har hon nog varit valdigt trott

Den narstaende tror inte att A skulle svara pa fragor om, har du
ont? Han tycker att han vill spara fragorna och svaren till lite mer an-

gelagna fragor. Fragor som han kan géra nagonting at.

det kan handa att jag fragar henne om hon vill ha det har det kanske jag gor
nér hon & hemma (paus) men det svarar hon inte s& mycket p& om jag fragar t
ex. om en kaka eller vill du ha det hér eller vill du ha det hér det svarar hon
inte pa sa da tar jag vad jag vet att hon tycker om och hon gapar ju danda ( )

sa darfor blir det inte s intressant att frdga om det jag vet inte vad som jag
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skulle frdga om ja det kan ju vara (paus) jag kanske fragar s& har om jag &r pa
boendet skulle du vilja ligga éver vill du komma hem och det brukar hon ju

svara pa for det vill hon ju

Personalen stéller mer direkta fragor vill du ha? Svara ja eller

nej. Vill du képa det har? Nér det géller t ex. kl&der.

Om man har fragat henne forstas man far ofta ut tungan som ett svar som ett

ja-svar i alla fall.

Nar A &r sjuk ser personalen det pa att hon inte ater som vanligt

och de far heller inget svar nar de forsoker fraga henne.

For det forsta borjade A inte kunna 6ppna munnen vi mérkte det sa hon hade
svart att gapa en dag plotsligt och det héll i sig vi fick ju svart att fa i mat hon
borjade blekna man sdg att hon tappade vikt och sa och da ser man ju ratt sa
snart att nagonting inte ar som det ska hon ar valdigt matglad annars hon ga-
par stort och tuggar bra och sé () nu ett tag var hon ju lite dalig har i fjorton

dagars tid sa da anvande hon inte tungan

Nar hon sedan blir frisk igen & hon med som vanligt, da kan hon
delta i samtal som fors. A ar intresserad av att lyssna pa lanade tal-
bocker och musik. Hon lyssnar pa cd-bocker. Ar det ndgot tv program
som hon tycker om sa ser de narstdende att hon har 6gonen 6ppna. A
upplevs som samma person idag som tidigare, hon har samma intres-

sen, hennes personlighet ar inte forandrad.

sd det kdnns ocksa som att det ar hon dér innanfor (...) hon férsoker ingenting

(' ) hon var inte s&n () hon gjorde sig inte till hon var som hon var
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Nar A ar hemma hos den narstaende &r hon pigg och vaken. Han

séger att det &r en klar skillnad, A &r vaken om hon &r stimulerad.

man ser att ar hon stimulerad da &r hon vaken () nar vi har haft henne hem-
ma sa har hon ju tittat valdigt mycket mot nér vi besoker henne for da ar det

valdigt ofta d& kan hon blunda hela tiden

Den narstaende har uppfattningen att A visar tydligt om det ar
nagot hon inte vill, han tar ett exempel nar han fragar henne om hon
vill dka och besoka sin forra arbetsplats. Han sager att han ser tydligt
pa A" s dgon nar det dr nagot. Narstaende sager att han tolkar A" s

blick, att det syns pa blicken om A &r motiverad.
jaa det ser man ju verkligen man ser det pa dgonen (...)
A tycker om berdéring.

Det marks ju for om jag liksom har mitt huvud sa har () da kan hon faktiskt
lata mm sé dar () hon ger uttryck for att hon tycker det ar skont

Sammanfattningsvis kan sdgas att A behandlas som vem som
helst, omgivningen talar till A som innan hon blev sjuk. De behandlar
henne som de forvantar sig att hon skulle vilja bli behandlad. Uppfatt-
ningen ar att A forstar vad de sager. Hon anvénder blicken och pa di-
rekta fragor racker hon ut tungan. Narstdende ber A svara pa fragor,
vélja. Han ber A titta och svara, men saknar att hon inte anvander ros-
ten. A tar inte egna initiativ. A tycker om beréring, hon ar sallan led-
sen, hon skrattar at skamt, da ar hon med i samtalet. De narstdende
tycker att det som fungerar ar nar de skamtar och beréttar historier, da

kan A skratta. Hon skrattar ocksa nar ndgon sager nagot dumt. Nar de

-195-



Bilaga

anhoriga ar pa besok och sitter och pratar ar hon med. Hon vander inte
pa huvudet men de ser pa vart hon styr blicken. Om A ar stimulerad
och mar bra deltar hon men hon orkar inte sa langa stunder. De nérsta-
ende upplever att A kan skdmmas, hon vill t ex. inte vara med om att
bli inspelad pa video. Ibland marker de att hon kan tycka att det &r lite
storande att ga pa stan, de tror att hon kanske skams 6ver den hon ar
idag. Att hon tycker att det &r jobbigt att visa upp sig. Personalen upp-
lever inte att det gor nagon skillnad vem av dem som arbetar med hen-
ne, de tycker att hon svarar dem lika bra. Hon kdnner dem och har en
relation med dem. P& dagverksamhet dit A aker, visar hon ett helt an-
nat beteende, hon sitter mest och blundar. Hon har inte hunnit etablera
nagon kontakt med personalen i dagverksamheten, eftersom hon inte
varit dar sa lange. Personalen tror att A tycker det ar jobbigt med nya
manniskor. A har inte medverkat i den kommunikationsutredning lo-

gopeden forsokt gora.

B

| borjan efter hjarnskadan reagerade B kraftigt pa ljud och hon
ryckte till for minsta lilla ljud. Det kunde vara nar nagon kom in i rum-
met, eller nar lada som drogs ut. Hon reagerade daremot inte for dorr-
klockan och hon var heller aldrig rddd nér det ringde i telefonen. Per-
sonalen dr nu noga med att alltid beratta i forvag, vad som ska hénda,
for att undvika att B blir dverraskad av ljud. De vill att hon skall veta
vad de gor med henne, pa sa sétt kan hon sjalv vara mer delaktig. Idag
ar inte B radd for sant hon hor, hon &r tryggare. Det &r farre personal

som arbetar hos henne idag och hon har fatt lara kanna dem och de
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henne. Personalen arbetar utifran att forsoka forstd hur B vill ha det,

men de ar inte riktigt sakra pa att hon forstar.

jag vill jobba sa som att hon forstar () jag pratar som vanligt pratar om vad

som ska hénda

De forsoker fa henne att gora val. B visar vad hon tycker genom sitt
kroppssprak och sin mimik. Om hon inte ar intresserad t ex. av ett tv-
program sa somnar hon ifran det, om hon tycker det ar intressant sa
kan hon se ett helt program. Hon kan blunda om det ar nagot hon inte
vill se eller hon kan dra ihop kroppen om hon tycker illa om nagot.
Hon kan ocksa skratta om hon tycker nagot &r roligt och hon &r vaken
och tittar om hon &r intresserad. Nar hon far smaka pa surt och sott
visar hon att hon inte tycker om smaken genom att grimasera eller vi-
sar att det var gott genom att smacka. Personalen uppfattar B som lite
fordrojd. De far prova sig fram hela tiden och de upplever att B &r va-
ken och avslappnad nar allt &r bra. Da tror de att de har gissat ratt. Ett

exempel pa det ar nar de provar att aka och bada,

tredje eller fjarde gangen da hade vi henne ner i vattnet (...) for att se om det
gick bra det ar klart hon var ju lite spand och s& dar men hon kénde ju varmen
() sa hon kopplade ju av da hon var ju liksom tvungen till det d nar vi var
med henne i vattnet och det gick jattebra (...) andra gangen sa vi det att kom-
mer hon ihdg att hon har badat och inte tycker om det da borde hon ju visa det
men hon slappnade av annu mer da istallet (...) sa da sa vi det att da ska vi

satsa pa det

Personalen trénar B ~ koncentration och motorik, d&ven d& maste

de vara ett steg fore och tala om vad som skall ske, vanta sa att B far
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en chans att vara med i rorelserna. Gymnastiken sker varje dag nar B
fortfarande ligger i sdngen, det &r passiv gymnastik dér de ror hennes
leder for att hon inte ska fa kontrakturer. Under "gympan" som tar ca
45 min anvénder B sin rost, hon sténar, hon anvander blicken, tittar pa
personalen, hon vrider huvudet efter ljud, stracker pa benen, lagger ner
sin arm sjélv, drar upp benen. Hon kan ocksa stracka ut sig pa uppma-
ning och réra tummen lite grann. B far massage pa hander och fingrar.
Det hander att det &r vikarier eller ndgon ny som inte riktigt tors ta i B
och hon forstar da inte vad som ska handa och &r heller inte med i ro-
relserna. Personalen ser att hon deltar pd sitt satt, t ex. nar de gympar,
hon gor det genom att hdnga med i rérelserna. Om B inte deltar &r hon
stel och avvaktande i sina kroppsrérelser. De &r noga med att hon ska
kunna kéanna igen sig sa de pratar hela tiden om vad som ska handa,
vad de gor med henne. De vantar en stund och dérefter gor de rérelsen,
da hanger B med. Vissa dagar ar B trétt eller har ont eller ocksa ar det
nagot annat som gor att hon inte mar riktigt bra da kanner personalen
igen det pa att hon inte kan hanga med i gymnastikpasset, om de fragar
henne om hon &r trétt och vill vila kan B blunda som svar. Da far de
vénta och ta gymnastiken lite senare pa dagen.

Personalen kan ocksa se att B inte mar bra genom att hon drar
ihop sig. De ser att hon spanner sig, de upplever att hon drar ihop sig
nar det ar ndgot som hon inte vill eller nar nagot gor ont. Personalen
sager att de ser det pa hennes ansikte, hon liksom skrynklar ihop sig
och da ar det inte bra. Hon kan ocksa bli valdigt "kortandad” (andas
kort och hart), vilket de tror tyder pa att hon &r frustrerad och inte vet

vad som ska ske. Nar B blir “kortandad” blir hon ocksa ivrig. Nar de
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sedan forsoker ratta till det som inte &r bra, t ex. hur hon sitter i rullsto-
len, kla pa henne om hon fryser eller kla av henne om hon &r varm, kan
hon titta upp och sucka, hon slappnar av. Personalen tyder det som att
B svarar, de tilltalar henne och far svar. Hon kan ocksa stanga dgonen
som svar. Det hdnder att B ar rddprickig i ansiktet nar dagpersonalen
kommer pa morgonen, det tyds av dem som att B skulle ha varit ilsken
pa natten. Personalen som har jour kan fa sova om inget oforutsett in-
traffar, B har hjélp av en speciell nattpatrull som kommer ett par gang-
er varje natt och vénder henne. Det hander att de inte alltid talar om
vad som skall ske och da reagerar B med ilska och frustration. Den
personal som sover jour upplever att B later och da svarar de henne.
Hon kan sucka djupt, vilket de tyder som om hon kollar av om de finns
i ndrheten. Nar dagpersonalen kommer kan B méta dem med ett
”smackade ljud” som de tolkar som att hon ”s&ger” ”kom in och halsa
pa mig”. De sager att de tror att B hor vem det &r som kommer och att
det &r viktigt att tala om vem man ar och vad som skall ske. Horseln &r

hennes starka sida.

Ip: eller om jag &r tyst och inte séger att nu B ska vi ta upp dig jaa om jag inte
séger nagot utan bara tar upp henne da hanger inte hon med riktigt (...) da blir

det liksom vad ska ni géra nu med mig
I: reagerar hon pa nagot speciellt satt later hon eller

Ip:: ja hon férsoker och s& far hon med huvudet sa hér (...) lite sd dér och
6gonbrynen och man ser ju ansiktsuttrycket ocksa (...) och s spanner hon sig
béade fotter och armar och i stort satt hela kroppen
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Personalen upplever att B &r starkare och mer medveten idag.
Det kan handa att hon forsoker fa fram ljud, hon forsoker lata, hon kan
smacka, hon skrattar, hon ler. B tittar fast de vet inte hur mycket hon
ser, de tror att B ar narsynt. B lyssnar, personalen sager att ”hon gar
mest pa horseln”. B vander huvudet efter ljudet. B tycker mycket om
musik, hon lyssnar ofta pa sin stereo och vid ett tillfalle nar hon ar pa
en konsert hanger hon med genom hela konserten utan att somna. Mu-
siken anvéands som medel att vacka upp B, ar hon hangig och sitter och
sover mycket brukar personalen satta pa en av hennes sextiotalshitts
med rockmusik. Det fungerar oftast séger de. Behdver B slappna av
om hon t ex. har feber eller ar sjuk pa nagot satt anvands musik som
avslappning. Nar B blir ivrig sd ”hoppar hon nastan ur stolen”, det kan
intraffa nar hon ser nagot pa tv som intresserar henne. Barnprogram
fungerar bra. Det kan ocksa handa nar nagon skojar och skamtar med
henne. Da tittar hon upp och ser ut som om hon lyssnar och borjar kan-

ske skratta.

ja det kan ju komma lite har och var (...) hon hor pa radio eller ser pa tv eller

nér man berattar fér varann om dumheter som man har gjort hemma

Personalen sdger att de ser att éronen véxer ndr B &r intresserad.
Hon tittar med 6ppna 6gon och koncentrerar sig at ett hall, hon kan
ocksa vanda huvudet efter ljud. Hon deltar genom att vara vaken, titta
och se ut som om hon lyssnar. B” s intressen ar forutom musik, att ga
ut och fika, hon ser sporten pa tv. Personalen brukar lasa hogt for hen-
ne. Om de fragar henne om det ar bra kan B sucka till svar. B blir val-
digt fort trott.
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Enligt den anhorige trivs D pa gruppboendet och han tycker att
det fungerar bra. Han brukar ta hem D vid jul, pask och fodelsedagar.
D har en egen minibuss som de anhériga har kopt. Bussen anvands for
att D ska fa komma ut fran gruppbostaden. D har inte nagon daglig
verksamhet, utan det &r gruppbostadens personal som tar med honom
ut. De gar och badar en gang i veckan, de gar pa stan och handlar och
ibland anvénder de bussen till langre utflykter. D kunde prata den for-
sta tiden efter hjarnskadan, han skrek och svor. Idag kan han inte prata
langre, men han kan viska fram jaa och han férsoker sédga nej, &ven det
ocksa kommer i form av en viskning. Personalen uppger att D mer och
mer har borjat sdga ja och nej, men de uppfattar inte alltid vad han sé&-
ger men de forsoker fa honom att svara. Ett ja kan ocksa vara att han
nickar lite eller ett nej att han skakar lite pa huvudet. D har svarare att
uttrycka nej. Det kan ta en stund innan han reagerar, han maste tanka
efter. Den narstaende tror att D hade utvecklats mer om han fatt till-
gang till fler rehabiliteringsinsatser.

D visar t ex. vad han vill se pa tv, om det ar nagot han &r intres-
serad av tittar han, annars tittar han bort. Det & samma sak om han inte

vill dricka eller 4ta, da gapar han inte.
Ip: nér vi &r hir och satter pa tv dé ser hon ju hon féljer ju och hanger med

I: men &r det 4nda sé att d&ven om hon inte ar sa trott ar det skillnad pa hur trétt

hon ar om hon ser pa den déar filmen eller ser pa sporten

Ip: jaa sént ser vi () hon kan sitta och titta pa den dar tavlan istallet for att se
patv () ar det nagot hon vill se da tittar hon.”
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Den narstaende beréttar om en handelse nar D visar vad han tycker,
hé&ndelsen utspelas i ett mébelvaruhus. Dér de &r for att kopa nya mob-

ler till lagenheten.

vi akte till Mobelvaruhuset och vi gick omkring dar och da sa jag till D s& har
att den hér gruppen var vl bra sa jag ((skakar pa huvudet)) (...) neej han lik-
som och vi gick omkring dér och vi tittade pé flera stycken neej tyckte han
(...) han verkade vara lite besviken sa kom vi till den har gruppen och dé sa-

ger jag sa hér att har du D &r det en skinngrupp skulle du inte vilja ha den ja

Han kan gora ljud, nér personalen ska duscha honom kan han bli arg
och skrika. ldag duschar han regelbundet tre ganger i veckan och da
skriker han inte s mycket, utom om det hander en olycka och han be-
hover duscha en extra gang. Den narstaende séager att det beror pa vem
som arbetar om D skriker eller inte. D ar frisk for 6vrigt, han ater van-
lig mat, men kan ibland ha svart att tugga.

Enligt den narstaende har D alltid tyckte mycket om véxter, har
gillat att fiska och har agnat sig &t sport, fotboll och ishockey. D ar ofta
glad, han skrattar och ler och han upplevs som en positiv person. D har
ett videoband med Krister och Stefan (komikerpar med buskis som
specialitet) och nér D ser det skrattar han hogt. Den narstaende tycker

att D har foréndrats, innan olyckan hérde han aldrig D skratta hogt.

forut innan det har hade hént sa horde man aldrig D skratta nu tex som perso-

nalen sager om de drar en vits eller en historia eller ndgot sa skrattar hon hogt

D tycker om idrott, véxter, fiske, tecknade filmer och humor. Han &r

glad over att fd komma hem och traffa familjen, foraldrarna och sys-
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konen. Enligt den nérstdende klarar D att hanga med nar det &r fler

som pratar. Horseln ar det inget fel pa.

nar hon sitter dér sa lutar jag stolen lite bakat och sé séager jag vill du vila och
dé liksom da stinger hon av och somnar till men det kanske ar bara tio minu-

ter sen ar hon ju vaken igen ()

Nar D ar ivag nagonstans och det hander nagot intressant, t ex. sitter
och tittar pa folk ute, kan han sitta vaken och koncentrerad. Han kan

vara vaken en hel dag.
han sov inte ens i taxin hem

Det har gjorts forsok att placera D i en daglig verksamhet bland perso-
ner med utvecklingsstdrning men det orkade han inte med. Det blev for
mycket liv och skrik, hon behdvde ha det lite lugnare. Att han hénger
med pa det som sker runt omkring honom ar personalen helt 6vertygad
om, de beréttar om en héndelse nér han tar dem i forsvar gentemot en

av de andra boende.

han tog oss i forsvar en gang under maten en av de andra boende klagade och
gnallde hela tiden pd mig och da gapade D i VAOOOO och férsvarade mig
han tyckte att den andra personen gick for langt och da blev den personen helt
tyst () da vart han ((D))arg

Yiterligare en handelse belyser D “s formaga att vara narvarande
i det som sker, personalen hjalper en annan boende pa toaletten och D
far sitta och vanta, han blir da arg och skriker. Personalen tror att han
tror att de har glomt bort honom. D foljer personalens rérelser med

blicken nar han ater, nar skeden kommer ndra gapar han. Han svarar
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personalen redan forsta gangen de fragar honom, men det ar inte alltid
de uppfattar det.

Assistenten har arbetat med F i drygt en manad som ordinarie
anstalld. Fore det arbetade han extra som timvikarie i ndgra manader.
Han tycker anda att han har lart kdnna F under den hér korta tiden. |
borjan var det svart men “det gar battre och béattre ju mer vi lar kidnna
varandra”, sager han. Det brukar vara sa att han kan réakna ut saker och
ting men om det inte gar sa anvander han uteslutningsmetoden. Meto-
den gar till sa att, assistenten fragar om “det” finns i narheten, om inte
anvands stavningsalternativet. Da far F stava, assistenten haller upp en
bokstavstavla sedan fragar han F om det borjar pa A; B osv. F svarar
da ja eller nej genom att titta upp eller ner. Ibland blir det fel och nér vi
pratar om det skrattar F at assistentens tillkortakommande. Assistenten
sager att ibland funkar det bra ibland missforstar de varandra men for
det mesta brukar det fungera. Det tar tid men det far det gora.

Det finns ett samforstand mellan F och assistenten och det sker
hela tiden ett samspel mellan dem. Assistenten och F har 6gonkontakt
nastan hela tiden, de pratar med 6gonen. F tittar pa den nérstdende och
den narstaende tittar pa F. Han avlaser F” s blick, han fragar och F sva-
rar ja eller nej. F svarar med att titta upp eller ner, genom att sénka
eller hoja blicken, ja ar hojd blick, nej &r sankt blick. F tittar uppat nar
hon haller med om det assistenten sager.

Mimiken spelar ocksa roll, assistenten avlaser F~ s ansiktsut-

tryck. Assistenten sager att ”sa ser man ju pa F om det kliar eller sa.” F
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anvander ocksa sin rost, han svarar med ljud nar han haller med om
vad assistenten sager. F tycker om att busa, da har han roligt och han
skrattar gott. Det samma galler om han spelar kort, eftersom han vet

med sig att han &r duktigare och vinner éver sina motspelare.
det &r egentligen samma sak nar vi spelar skitgubbe det &r ju for och javlas

F vinner Over assistenten varje gang nar de spelar och F ar mycket
nojd. F har provat ut olika kommunikationshjalpmedel, det gjorde han
pa ett rehabiliteringscenter. Han har provat dator med pekskarm, men
han har &nnu inte trénat upp den balans som kravs. Han provade dven

en Permobil som han styrde sjalv med en huvudkontakt.

sd lycklig han var dar ser ni det har gor jag sjalv () det maste ju ha kénts un-
derbart

F har ett nyvunnet intresse for travspel, de narstaende beskriver hur det

gar till nar F gor upp en rad pa V-65.(V-75)
I: men hur visar han det da
IP: han sténar fram sina ljud
I: han stonar fram ljud
IP: jaa
I: och hor du pa stonet att det dar var till belatenhet och det dér var inte eller
IP: &r det till belatenhet sa sténar han inte

I: nehej ok
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IP: och sedan frégar ju jag efter varje avdelning som vi liksom har gjort fardig
att &r du klar nu och da svarar han ju ja eller nej

I: jaa med blicken
IP: ja exakt och sager han nej kan vi ga vidare ( )

Nar F ar intresserad av nagot ar han koncentrerad, fokuserad och hans
minne ar mycket bra. De narstdende anser att det starker F~ s sjélvkans-
la att han kan fa kanna att han ar bra pa nagot, som han dessutom tyck-
er ar kul. Ytterligare ett av F~ s stora intressen ar kortspel, han spelar
poker och skitgubbe. Det &r F som vinner, bade anhdriga och assisten-
ter vittnar om att det ar nastan omojligt att sla honom i spel. Det intres-
set och den forméagan hade F ocksa innan han blev sjuk.

Pa sjukhuset skrek F eftersom det inte fanns nagon som kunde

kommunicera med honom.

Ip1: jaa det ar klart det gjorde han ju men det var ju innan ndgon kunde kom-

municera med honom

Ip2: plus det att dom hade ju inte tid med henne

Det ar logopeden pa sjukhuset som kommer pa att F kan anvéanda sin
blick.

han forsokte ju testa om han kunde blinka ett for ja och tva for nej men det
fungerade ju inte ( )det var en tillfallighet att han s&g det han satt och testade

honom med bokstaver och lite bilder
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De narstaende ser en tydlig férandring hos F nar han kommer
hem pa helgpermission, han ar glad nar han kommer och ledsen nar

han éker tillbaka till sjukhuset pa sondagen.
IP: séndagen var ju en mardrom 1p2: da var hon ju ledsen hela dagen

IP: jaa hon bérjade ju pd middan och tittade pa klockan och var ledsen ()

hon avskyr ju sjukhuset och det skulle jag med géra

Ip2: och gor det 4n idag hon vill inte dit fortfarande () sa fort hon kom in i

den har hissen sa satte hon igang alltsd och gallskrika

Kénslorna har forstarkts, F blir jatteledsen nar han &r ledsen och
jatteglad nér han &r glad och han skriker nér han blir ledsen och fru-
strerad. Det F dr mest ledsen for r att hon inte kan &ta. Far hon sitta
med och far en smakportion néjer hon sig men vid ett tillfalle dukar tva

assistenter upp pizza och borjar ata nar hon sitter med vid bordet.

sa det blir ju forstarkt sana har saker men det spelar ju ingen roll vem det ar
som sitter och &ter pizza sa blir ju han ledsen han vet ju mycket vél vad pizza
ar och han at ju det som alla andra ungdomar och det &r ju klart att han blir
sugen pa det istallet for att sitta har med den dar flaskan sa det &r inget kons-
tigt

jaa men far han bara vara med pa ett horn sa nojer han sig med det ( ) men att

sitta tva stycken och &ta pizza och sé sitter han bredvid och gallskriker

De nuvarande assistenterna &r medvetna om hur F vill ha det och
de respekterar det. F* s mojligheter att uttrycka sig ar idag begransade,
men det positiva med F &r att han visar tydligt om han inte &r nojd.

Han visar det genom sin mimik han stonar, han anvander rgsten. De
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narstaende sager att de ser det pa 6gonen, i ansiktet, de hor att det ar

nagot. F ger sig inte han ar envis, han ger inte upp.

det ser man ju hon kan ju fortsatta och jamra sig for det ar nagot mer hon vill
ha sagt va da far man ta till andra saker ( ) far vi halla pa tills vi klurar ut det

men da brukar det l6sa sig med att hon far stava vi har ju alfabet

hon har ju en egenskap som &r jattebra i det fallet hon &r ju s& envis och det ar
ju ocksa en egenskap som har forstarkts sd det ar ju positivt nar det géller tra-

ning och &ven séna har saker

F ar traningsvillig och han ser sig inte som en person med handi-
kapp utan som sjuk och han vill bli battre. F* s kognitiva formaga,
formagan att forsta och se konsekvenser av de beslut han fattar &r
ibland bristfallig. Hans minnesformaga ar daremot god, han har ett
otroligt minne. Bast fungerar det ndr han &r intresserad. Idag kan F
formedla att han upplevde tiden pa sjukhuset, de forsta manaderna ef-
ter insjuknandet som ett stort svart hal. Darefter bérjade han komma
tillbaka. Anhoriga sager att de inte var medvetna om nér det hande. De
tror att F hade varit medveten en langre tid, &n vad de hade forstatt

eftersom de inte kunde kommunicera med honom.

idag vet jag ju att han kommer ihag saker som inte jag visste att han var med-

veten om

Intervjun som tar en timme &r kréavande for F, han ar vaken och
pigg och med i samtalet i borjan och i slutet men i mitten av samtalet
orkar han inte riktigt med. De nérstaende tror att det beror pa att det tar
mycket kraft att vara s koncentrerad. F & med och pigg nér assisten-
ten sager nagot tokigt eller nar assistenten gor bort sig. F blir behand-
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lad som vem som helst, han spelar kort pa lika villkor. Kortspel vacker
hans intresse, han ar koncentrerad och tycker det &r roligt. Han piggnar

ocksa till nar det ar nagot han ar intresserad av.

jaa hon kan vara jattetrott en kvall och sitta och hanga och s séger jag ska vi
spela lite kort och da genast &r hon jattekoncentrerad
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Bilaga 7. Kodlista

Koder

Indikatorer

Intressen

Kroppskontakt

Berora

Skoja busa

vécker hennes intresse {1-0} gillar buskis humorprogram {1-0 godisbit {1-0}
tycker hon ju &nd& om fart {1-0} visar ju nar hon &r totalt uttrakad {1-0} d& gor
hon ingenting {2-0%} skrikskratt nar det blir tal om djur {1-0} 16ser vi mycket
korsord {1-0} njuter av massagen {2-0} spelar fia - fuskar {1-0} gillar att fiska
{1-0} gillar han mat {1-0} tycker om sport, tecknade filmer, Stefan och Krister
{1-0} kortspelar {4-0} A tycker om musik {1-0} utgér fran tidigare intressen {1-
0} hon tycker om att sitta och lyssna {1-0} dér handlar om fotbollen {1-0} favo-
ritsport {1-0} katten betyder mycket {1-0} spelbra {1-0} tittar pé tv {4-1} 1:6
nér vi spelade mycket han &r j.. (76:90) tidigare intressen {2-0} sporten pa tv {1-
0%} rock "satta igang" {1-1} musik som hjalp att "sétta igang" {1-0} lite sport gar
bra {1-0} han tycker om musik {1-0} A &r inte s fortjust i musiken sitter och
sover nér han inte vill vara med

bollmassage {1-0} brottas {2-0) brottas pd mattan {1-0} brakar i duschen {1-0}
kasta vatten {1-0}morgonkram {1-0}vi sitter bredvid pa vénstra sidan {1-0}fa
narkontakt {1-0} d skuffar vi lite &r du med A {1-0} krama om {1-0} kropps-
kontakt {2-0} tycker om nar man smorjer in henne {1-0} halla henne i handen
{1-0} halla handerna {1-0%} héller i handen {1-0} haller i handerna {1-0} haller
om henne {1-0} trycka sin kind mot mig {1-0} tar henne i handerna {1-0} tar i
kroppskontakt {1-0} satt vi och holl om varandra {1-0} ville inte ha kroppskon-
takt tidigare {1-0} jag far ta i honom {1-0}

mycket berdring halla handen {1-0} tycker om nar man har kontakt med henne
{1-0} massage och beréring {1-0} berdring {1-0} kramar géarna {1-0} bestk av
systern hon kramar honom {1-0} klappa om honom {1-0} krama honom {1-0}
far jag en kyss pa handen {1-0} far ta honom pa handerna {1-0}

busar {1-0} busig {1-0} kan man halla pa och busa {1-0} halla hennes vakenhet
genom bus {1-0} harda tag och lite bus {1-0} dragkamp - skojar {1-0} skoj
busar {2-0} skojforstar {1-0} text skriver skojar {1-0} roliga bilder {1-0} visar
gladje - sténger pé sig {2-3} skojgnabb {1-0} skojprat {1-0} 4:53 medan man
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Glad

Har lust

Roligt tillsammans

Skrattar

Bilaga

kan sjalv skoja lite.. roligt att retas 2:57 han retas 2:60 stoppar in sin hand i ens
mun 2:61 s6nderrivna pd armarna da smaler han lite s dér och slapper {1-0}
systern séger ifran - inte rivas bitas {1-0}sonderrivna pa armarna {1-0} retas
berattar roliga historier {1-0 far respons nir man beréttar ndgot drépligt {1-0}
hon tycker det &r roligt ndr jag har klantat till det {1-0} historieberattande {2-0}
laser roliga historier {1-0} lillebror berattar en frackis {1-0} nagot som &r tokigt
{1-0} skamt {3-0} skamthistoriermed {1-1} sk&mtmed-vaken {2-0} han hoppar
nastan i stolen {1-0}

ar glad och &r med {1-0} hon var glad {1-0} hon riktigt arg {1-0} tréningsglad
{1-0} glad skrattar och ler {1-0} glad 6ver att komma hem {1-0} grater inte{1-
0} jag har aldrig sett A grata {1-0} positiv som person {1-0} gladar {1-0} inte-
deprimerad {1-0} integlad {1-0} glad nér hon kommer hem till familjen {1-0}
blir glad {1-0} leende {1-0} leende forsvinner in i sin egen vérld {1-0} glad nér
hon kommer hem till familjen {1-0} jatteglad {1-0}

tar in kanslan ar i den {1-0} har lust {1-0} da ligger hon och smaler {0-0} hon ar
sa 6ppen {1-0} 6m person {1-0} irriterad {1-0} jobbigt {1-0}

det hander nagot roligt {1-0} vi har ju roligt tillsammans {1-0} busar {2-0} ha
roligt ihop {1-0} gemensam gladje nér A far fram ord {1-0} missforstand utrett
gemensamt kratt {1-0} skrattar tillsammans {1-1} laser hégt {1-0} gemensamt
skamt {1-0} syskonen skojar {3-0} vi skrattar tillsammans {1-0}

skrattar aven med ljud {1-0} hon skrattar {1-0} véntar pa att fa skratta {1-0}
skrattar hon ju ibland {1-0} sitter och skrattar {1-0} skrattar innan poangen {2-
0} skrattar pa ratt stalle {1-0} skrattar at frackisar {1-0} skrattar &t roliga histori-
er {1-0} skrattar &t vad andra berattar {2-0} skrattar hogt nér jag gér bort mig
{1-0} skrattar hdgt nar jag pratar om kanda personer {1-0} skrattar hdgt nér jag
talar om intressen {1-0} skrattsvar- visar tar albumet - k&nd person {1-0} skratt-
svar nar det ar roliga minnen {1-0} skrattsvarar {5-0} humorbildskrattar {1-0}
gissat ratt {1-0}han kan skratta {1-0} jaa sa A och skrattade {1-0} skrattar han
hogt {1-0%} skrattar at berattelser {1-0%} skrattar at handelser {1-0} skrattar at
pruttkudden {1-0%} skrattar at Stefan och Krister {1-0} skrattar at vitsar {1-0}
skamt om att skéta magen {1-0} A ler skrattar vid skdmt tex nar det blir tal om
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medgorlig

Testar
Ar med

Later
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fiske A” s tillkortakommande {1-0} Det kan bli fel - spannande {1-0} gorbort-
sigskratt / gérabortmigskrattar {2-0} skrattar med {1-0} vad &r det nu vad skrat-
tar du at {1-0} skrattartyst {1-0} utanljudskratt {1-0} visar att han vill vara med
- sk&mtar skrattar {1-1} vakenmed-skrattar {1-0} bérjar han kanske skratta {1-
0} han ler {1-0} han skrattar {1-0} med i samtalet - skrattar &t skamt {1-0} 2:11
skrattar han pa rétta stallet /da smaler han lite sa dar och / tittar han och skrattar
spanar in den har nya {0-0} medgorlig nar det &r nadgon ny med {1-0} kan inte
tala om hur hon vill ha det {1-0} kénsla av att kora éver {1-0} far ingen respons
{1-0} da gor hon inte det {1-0} vill inte blundar {1-0} vill inte prata {2-0}

testar den nya {1-0}

hon var verkligen med {1-0} hon &r s& valdigt med {1-0} hon &r i centrum {1-0}
svart att veta om hon ar med {2-0} svért och forstd {1-0} tavlarspelar {1-0}
minnesgod {3-0} snabbare respons om det &r en kille {1-0} A engagerad {1-0}
uppfattningen &r att han & med och forstar uppfattningen grundas pé att han
skrattar med nér pers. skdmtar han & medveten och uppfattar tal anhérige sager
att han ar medveten och uppfattar annars skulle han inte skratta pa ratt stalle
laser av hans ansiktsuttryck {1-0} Anhdriga ké&nner att det & samma person som
tidigare, personligheten har inte férandrats sérskilt mycket. Den som tidigare var
en person som struntade i konventioner dr det fortfarande uppfattning om vaken-
het {1-1} han &r som han &r {2-0} vaken med {1-1} vaken blundar {1-0} uppfat-
tar inte att han tar kontakt {1-0} medveten {4-2} medvetet struntar i {1-0} réack-
er ut tungan - ett svarssystem {1-1} initiativ tar inte {1-0} han &r med - stimule-
rad {1-2} man mérker att han & med {1-0} inte vara fér komplicerade {1-0}
kanner igen oss {2-1} hor att det &r "vi" {1-3} oftast kommer det ratt {1-0} han
ar med {1-0} hanger med {2-0} da ar han liksom med {1-O%}att han &r vaken {1-
0} att 6ronen véaxer {1-0} da lyssnar han {1-0} da tittar han upp och suckar {1-
0} forstar mer &n han kan uttrycka {1-0} forstar vad som sags {1-0} han kéanner
ju igen sig {1-0}men det syns pd honom han forstar

meddelar hon sig genom att gora laten {1-0} kan hon lata {1-0} det dar lite flam-
tande {1-0} hon ju hojta {1-0} hon grymtar ju {1-0} ahahahah ((later hogt glatt))
{1-0} stonar inte belatenhet {1-0} tjoarhalsar {1-0} berorings later skont {1-0}
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Anvander rosten

Séger till — svarar
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mm och vaken {1-0} han forsoker ibland lite viskande {1-0} han forsoker lata
{1-0} han kan smacka {1-0}

arg nér han ska duscha {1-0} besvdrad av att bli tvattad nedre toalett {1-0} an-
vander rosten {2-0} férsvarar personalen mot en boende {1-0} han svér ibland
{1-0} har svarare att uttrycka nej han kunde ju prata férut {1-0} han viskar sager
jaaa {1-0} jaa sa A och skrattade {1-0} mer och mer kunna sé&ga ja och nej {1-0}
skrattar han hogt {1-0} svarar pa tilltal {1-0} trodde han blev bortglémd skrek
{1-0} Rostpratar skrik, viskningar skratt centralt i vidmakthallandet han anvéan-
der sig av rosten {1-0} han sténar fram sina ljud {1-0%} intebrastonar {2-03} rost-
hor {1-0} rostsvarar {1-0} rostsvarar - haller med {1-0%} svar efter stroken {1-0}
jaa sager han {1-0} menar ja s& sager hon nej {1-0} neej {2-0} neej jaa sager
han {1-0} nej jag mér inte bra {1-0}} fula ord {1-0} fula runda ord {1-0}namn
kan {1-0} hall kaften {1-0} ja {1-0} jaaa {1-0} jojojo nej sager {1-0} ordsager
{1-0} &gg och flask {1-0} 4gg sager {1-0} gad i kyyy {1-0} hoooogsta {1-0} {2-
0} juuu {1-0} ojojojoj {1-0} eehhhehhhe {1-0 44&hhh {1-0} dadadaaa

forsoker beratta {1-0} berattarskrev {1-0} forvanad 6ver det Moa berattar {1-
O}inte gersig {2-0} kan protestera NEJ {1-0} séger till {1-0} kontrollera att det
finns ndgon har {1-0} talar om att hon inte méar bra {1-0} talar om att hon inte
vill ha mer {1-0} blandningssvarar {1-0} svaga dhah svar nar det &r trakigt -
jobbigt minnen av sjukhemmet {1-0} svarar inte ndr det ar kansligt {1-0} svarar
ja {7-0} osakerhetssvar {1-0} ivrig skriker svarar {5-0} ja och nej {1-0} leende-
svarar {1-0} A svarar hela tiden vid forsta fragan det r inte alltid det uppfattas
av personalen mer och mer kunna séga ja och nej {1-0} han viskar séger jaaa {1-
0} svarar pa tilltal {1-0} han svér ibland {1-0} han &r ju sa 6ppen {1-0} om han
vill nagot {1-0} han sa ringa flera ganger {1-0} utan ringa ringa sa han {1-0}
han séger flytta {1-0} han séger X-stad {1-0} jaa s&ger han {1-0} A svarar sjalv
neej och visar nej tummen ner pratar i siffror {1-0%} réknar nar hon blir upprérd
betonar siffrorna inflikar ja nej samt det och det &r inte siffror bara kommer {1-
0%} vill négot {1-0} blicken- tungansvarar {1-0} far svar {1-0}forsoker fa A att
blinka och racka ut tungan det som de funnit oftast fungerar &r att han racker ut
tungan sager ifrén {2-0} A svarar ja och nej pa direkta fragor, vill inte prata om
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talar till

Ansiktsuttryck

mimik
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X ge honom en chans att svara {1-0} uppméarksamhetsfragar {1-0} uppmérk-
samhets ord {2-0} uppmarksamhetsprat- papegojprat {2-0} vad jag skall gora
{1-0} vad tanker du pa- prat {1-0} efter vilan pratar {2-0} As fula runda ord har
blivit farre personalen forsdker ge honom mer uppmérksamhet nu ?? A séger
tarta - betyder mycket-1:42 Térta kan betyda mat, att vara hungrig eller tarta
kakor betydelse-1:49 juuu betyder vad skall jag gora tarta-1:46 kan betyda supa
torstig ger uppmarksamhet dgg och flask-1:38 A kan bara sdga dgg och flask
innan personalen kom pa det fick A &ta &gg varje dag / svarar {2-0} méaste ju
svara pa tilltal saga ditt namn

fragar vad han vill {1-0} forsoker fa honom att svara {1-0} prata pa bara {1-0}
tar jag om det {1-0} vi fragar och frégar {1-0} processbeskrivning {2-0} vid-
makthalla - fragor svar - hittarrattskriker {1-0} uppmaningssvara {1-0} persona-
len fragar A nicksvarar {1-0} fragor svarstal {2-0} tills man traffar ratt {1-0}
forstaelsekollar {1-0} forstéelsetestar {1-0} uppreparfragar {1-0} vanligtpratar
{1-1} frégar om det man kan géra nagot at {1-1} fragor- svar {3-0} fragor om
vésentliga for personen "saker" {1-3} for inte samtal ndr han blundar {1-0}
Personalen stéller mer direkta fragor an vad de anhériga gor Personalen laser av
A, nar ar det lage att prata - samtala med honom personalen ser det pa att han har
sina 6gon dppna pratar om vardagliga saker {1-0} samtal - 6gonen &r 6ppna {1-
0} samtala {2-0} samtalar nar han & med {1-0} vara ett steg fore och tala om
{1-0} pratar som vanligt- pratar om vad som ska handa {1-0} systern séger att
det gar att prata med A han forstar men det fastnar inget fragar {1-0%} fragar hur
han mar {1-0%} fragar vanliga fragor {1-0} efter vilan pratar {2-0} det fastnar
ingenting {1-0} det mal vi ju standigt {1-0} d& kom han ju ihag {1-0} forr da
kunde man ju prata med honom {1-0} gamla minnen {1-0} invant samprat {1-0}
maste ju svara pa tilltal {1-0} jag fragar {1-0}

hon lyser ju upp da {1-0} visade med ett leende {1-0} ser hon ngjd ut {1-0} l4tt
att lasa av i ansiktet {1-0 bekymrad i ansiktsuttrycket {1-0} minspel {1-0} hon
ser lite lidande ut {1-0} grimaserar {1-0} kniper ihop munnen {2-0} l&sa av
genom att se - 6gonen ansiktsmimik {1-1}hon liksom skérmar av {1-0} rynkar
liksom ihop {1-0} visar genom ansiktsuttryck vad han vill se pa tv {2-0} han
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Se
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verkade vara lite besviken {1-0} mimik {1-0} visar tydligt ansiktsmimik {1-0}
sa drar hon ut hela munnen {1-0} hon kan ju rynka pannan {1-0} hon mulnar
ihop och vart forbannad {1-0} knélar ihop hela ansiktet {1-0} ser pa ansiktsut-
trycket om hon tycker om musiken eller inte {1-0} 6gon och ansiktet {1-1}
dgonbrynen {1-3}

blicken {1-0} Oppnar 6gonen {1-0} gonen Gppnas {1-0} blickstyr {1-0} 6gon
Oppna {2-0} dgon ser {2-0} 6gondppnar {2-0} dppnar inte dgonen —frsimmande
rost {2-0} dppnar inte égonen - inte med {1-1} jobbigtblundar {1-0} kniper sina
6gon {3-0} tittar han ju upp {1-0} tittar han pa mig {1-0} tittar med 6ppna 6gon
{1-1} tittar med 6ronen {1-2} tittar och ser ut som att han lyssnar

blundar {1-0} hon sanker blicken vill inte ha 6gonkontakt {1-0} blickavlasning
Ser pa personalen tar 6gonkontakt {1-0} féljer med dgonen {1-0} 6gonen en
liten huvudvridning {1-0} 6gonrdrelser - kisar {1-0} skenar ju ofta ivdg med
6gonen {1-0} égonpratar {2-2} dgonstyr {1-1} blicksvarar {3-0} blicksvarar -
haller med {1-1} blick svarar ja- nej {1-1} nej &r titta nerat {1-0} valjer - tittar
pa {1-0} titta pa {4-0} blickfangare {5-0} soker med blicken hela tiden (68:68)
ser och foljer med vad som hander pa tv {1-0} synen fungerar delvis {1-0} tittar
om det &r ndgot han vill se {1-0} sa visst tusan ser hon {1-0} kollar om persona-
len finns i nérheten {1-0}

Lyser det i dgonen {1-0%} lyser i 6gonen {1-0} stralar upp {1-0}

laser av {1-0} lasa av {1-0} sa ser man ju pa B {1-0} visa intresse for {1-0} visa
ja och nej {1-0%} visa kanslor {4-0} visar ibland kan hon se sur ut {1-0} sa sag
jag ju i 6gonen pé henne {1-0} ser pa hennes min att hon inte tycker om blir sur
{1-0} tydligt ansiktsmimik {1-0} &r hon glad spelar vi direkt {1-0} laser av smé
signaler {1-0} assistenten ser att A vill prata {1-0} Assistenten ser att A & med
{1-0} assistenterna ser att A ar glad {1-0} da ser man ju att hon liksom {1-0} jag
forsoker val lasa av {1-0} forsoker ldsa av var hon ar {1-0} sa ség jag ju i 6go-
nen pa henne {1-0} sé&g tydligt att hon forstod {1-0} subtila uttryck {1-0} jag ser
om nagot ar fel {1-0} nollstalld {1-0} nu mar jag inte bra {0-0} nagonting som
ar fel {1-0%} ser nar hon tycker det &r larvigt {1-0} ser om hon &r sjuk {0-0} ser
ut som att hon inte bryr sig {1-0} s&g man ju det hér &r ratt {0-0} jag hade ju
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uppmarksamheten {1-0} kan se att det &r négot {1-0} blicken tolkar {1-0} det
syns pa blicken {1-0} da ser man ju {1-0} han sdg inte ut som att han inte ville
{1-0} tolkar genom att lasa av blicken pers. valjer tidpunkt, pd morgonen ar B
oftast pigg likasa efter det att han har gjort nagot han tycker om t ex. badet laser
av kroppen {1-1} se pé att han ar med {4-2} ser att han ar med {2-2} ser pa
kroppen {1-1} s& ser man hur han 6ppnar 6gonen {1-1} man ser ju ansiktsut-
trycket {1-0} man sag att han tyckte om musiken {1-0} man sag hur égonen for
{1-0} du ser nar han skrynklar ihop sig {1-0} du ser pa ansiktet {1-1} da ar det
inte bra {1-0} da ar det nagot sarskilt pa gang {3-0} man ser ju att han &r med
han /da ser man ju det ocksa pa honom

Tydligt visar {1-0} bekrafta A" s ljud {1-0} bekraftar - sager att jag ser {1-0}
bekraftar genom att bli glad {1-0} dé fragar man ju alltid {1-0} gissningar {1-0}
jag letar mig fram {1-0} visar att jag skall félja med {1-0} B mérker forbattring -
A mer skeptisk {1-0}

s tittar hon efter henne {1-0} hon tittar upp {1-0} Annars sitter ju hon och tittar
mycket {1-0} hon tittar pa en {1-0} Douglas tittar nedat vand mot Albin {1-0}
Douglas tittar pd Albin {1-0} da tittade han {1-0}

kroppshallningen {1-0} starkare kroppslig reaktion {1-0} hon slappnar av i
kroppen och ansiktet {1-0} A spéanner sig {1-0} hon spénner sig {1-0} hon stre-
tar emot {1-0} hon stracker upp sig {1-0} sitter uppratt {1-0} huvudet aker upp
{1-0} koér hon upp armen {1-0} svarade med armen {1-0} ibland kan han nicka
{1-0%} han nickar lite {1-0} rynkar pannan {1-0} visa med ditt ansikte {1-0}
visar tre fingrar {1-0} anvéander dig av din mimik {1-0} mest kroppsspraket {2-
0%} hon har ont {1-0} hon kan alltsd inte séga vart {1-0} gor sékert lite halv ont
{1-0%} lunginflammation {1-0%} visar ju né&r hon har smérta {1-0%} plotsligt marke-
rade hon {1-0} kérde i magen {1-0} da visar han det {1-0} det har pekandet {1-
0%} da pekar han {1-0} forklarar att han vill ha en hgj och sankbar sang {1-0} han
forsokte fa uppmarksamheten {1-0} han hade ont i brostet dé visade han {1-0}
peka {1-0} peka bakom huvudet — X-stad {1-0} pekade han {1-0} pekar efter
hunden {1-0} "Peka bakom huvudet" strategi eller disstrategi som leder till for-

virring ologiskt pekande "négot han vill visa i tidningen" och "da pekar han"
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Pekar for att visa att han laser eller for att delge av sitt intresse eller for att 6ppna
kommunikation "pekar efter taxen" pekar ju ofta sd da &r det taxen han saknar
och XX da &r det X han menar ((hunden heter X)) tungan pratar {5-0} tungan-
svarar {5-0} drar han ihop sig {1-0} han hanger inte med {1-0} han kan ju lik-
som dra ihop sig {1-0} avslappnad nér det &r bra {1-0}

Ta tag i anvanda kroppen hon greppade efter mig {1-0} hon ville fa tag i mig {1-
0} nér hon &r ur sin stol {1-0} kan sjalv 1agga armen om dig {1-0} forsdker och
réra pa sig lite {1-0} i stolen &r ju hon mer last {1-0} kroppshéliningen {1-0}
hon sitter ju oftast framatlutad {1-0%} kryper ihop {1-0} hon sitter med huvudet
{1-0 man ser pa henne hela henne {0-0} hon rullar sig fram {1-0%} rullstolskor
{1-0} A anvénder rullstolen visar {2-0} pekar {1-0} styr sjalv pekar-visar med
handen {1-0} han forsoker skriva {1-0} han skrev en etta och en sjua {1-0} han
drog ur handbromsen {1-0} han pekade {1-0} aker fram och visar {1-0} visar
{1-0} A plockar ju fram {1-0%} rullstolen och &ker {1-0} racker fram armen {1-
0%} &ker hon dit {1-0} skakar pa huvudet {3-0} hemarbetar {1-0} kroppen minns
{1-0} I&ser {1-0} anvander sin egen kropp (assistenten) {1-0} du forsoker luta
dig fram {1-0} respons genom att sitta rakt framfor prata till lyssna {1-0}

visar tummen ner {1-0} visar tummen upp ja {1-0} visar nej tummen ner) {2-
O}visar tummen upp tummen ner {1-0} tummen {1-0} tummen svarar {1-0}
uppmanar att anvanda tummen till svar {1-0} gissar /fragar - visar tummen
/svarar {1-0} blandar tummen upp och ner nar hon blir trétt {1-0} da &r det
tummen upp {1-0} tummen ner for nej {1-0} tummen upp for ja {1-0}

néra varandra {1-0} man &r ndra {1-0} satter jag mig ner {1-0} distans till dom
som ar nya {1-0} total narvaro - fokusering {1-0} inte tanka pa andra saker sam-
tidigt {1-0} sitta och prata med henne {1-0} sitter och myser i soffan {1-0} sitter
rakt framfor {1-0} mentalt nérvarande {1-0} fokusera genom fysisk kontakt {1-
0} fysiskt narvarande {1-0} da kanner hon ju att man &r dar {1-0} nérvaro tycker
jag ar jatteviktig {1-0} vara narvarande inte gora s& mycket samtidigt {1-0}
samspel med flera {1-0%} pa hennes villkor {1-0} samarbetar inte om hon inte vill
{1-0} hon kénner sig mer utlamnad {1-0} kénner varandra - 6verens {1-0} sam-
forstand {1-0} dela ndgot vara tillsammans {1-0} bara ar en som skall prata {1-
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Provar
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0} flera personer gar inte bra {1-0} samarbetar for att klara av hushallet {2-1}
inte for manga prata {2-0} svarar pa puss snus {2-1} véantar sa ar han med i
rorelserna {1-0} Uppméarksamhetsprat A sager tarta - betyder mycket {1-0}
samtalar med oss {1-0} tillsammans goéra {3-0}

Varandra forstar {1-0} varandra forstar utan prat {1-0} man tanker lika {1-0}
man lar sig kroppssprak {1-0} har lart sig {1-0} ibland missférstar vi varandra
{1-0} kor vi stavning {1-0} uteslutningsmetoden {1-0} férvantan {1-0} forvén-
tan - du &r en som kan ge mig nagonting tillbaka {1-0} forvéntar mig att fa det
{1-0} forvantar mig nagonting tillbaka {1-0} sedan att forvanta sig {1-0 gissar
av situationen {1-0} oséker tolkning {1-0} forsta utan ord {1-0} plocka orden ur
munnen pé varandra {1-0} uteslutningsmetoden {1-0} uteslutningsmetoden -
tanker pa allt han var intresserad av {1-0%} vissa saker &r ju véldigt svart {1-0}
klara av att forsta varandra {1-1} makarna forenas i sin gladje over katten da
forstar de varandra vilket visas i att de ser glada ut ler och tittar pa varandra
makarna samtalar om hemmet, att A skall fa en el-rullstol s& hon kan bli mer
rorlig, det & maken som talar A understryker med ja blir engagerad nér samtalet
kommer in pé elrullstolen makarna for ett samtal om katten och da forstéar de
varandra A réttar sin make hon minns tiden han inte kunde prata efter sin stroke
samtal om tiden pa sjukhem béda med A stor frustration spanner hela krop-
pen/éverens om att de bor bra {1-0} maken &r tveksam Gver om paret tidigare
haft sa latt att forstd varandra utan ord han marker dock ATT det &r ndgot
systern sager att syskonen forstar A vi forstar honom ju till det mesta

tolkar {6-0} tolkas som ja nér han inte visar nej {1-0} 4:15 man har lart sig att
tyda hans olika skrik

provar ut en strategi som fungerar {2-0} vilja pa olika alternativ {1-0} systern
havdar att A kan gora val om han far chansen men han maste erbjudas val det
kommer inte utav sig sjalv 4:18 da kan man prova dagsformsheroende {5-0}
skillnad nér det ar ny personal {1-0} kénner A ratt s& val {1-0} ser vad han &r
intresserad av {1-0} tuff jargong nya mer forsiktiga {1-0} Anhdriga provar sig
fram till en strategi som fungerar nér A svarar med hjalp av att racka ut tungan
/kanner till tidigare egenskaper {13-0}tidpunkt {4-0}

- 218 -



Tryggar
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Trygghet - ndgon som vet hur hon vill ha det {1-0} oroar sig fér vad som skall
handa {1-0} orolig lite svérare att fa kontakt med {1-0}

nagonting i ens narhet {1-0} rakna ut saker och ting {1-0} en kénsla av att hon
anstranger sig {1-0} kansla av meningsfullhet {1-0} meningsfullt att anstranga
sig {1-0} tanka p& samma sak {1-0} jag vet ju kanslan {1-0} veta precis vad
man vill sga {1-0}

medvetenar {1-0} Forstar mer an vi tror {1-0} tar for givet att hon forstar {1-0}
upplever att han forstar allt {1-0} snéll begar inte sd mycket {1-0} tillségelsefor-
star {1-0%} forstar ju vad man séager till henne {1-0} det ar latt att forsta dig {1-0}
hénger med ndr det &r fler som pratar {1-0} pinsamt upplever att ligger utldmnad
{1-0} Personalen upplever att A forstr allt vad de séger och att han &ven upp-
snappar de andra boendes tal veta vad hon vill {2-0} vi forstar henne béttre {1-
0} forstadd gor sig {1-0} forstar vad som sags {1-0} forstar mycket {1-0} forstar
vad som séags {1-0} han kan exakt datumen {1-0} han kan ju varenda sang {1-0}
han laser tidningen {1-0} han raknar pa fingrarna {1-0} han raknar upp till hund-
ra sjalv {1-0} han uppfattar ju saker och ting {1-0} komma ih&g bade datum {1-
0} A deltar hela tiden i samtalet men har inte riktigt ssmma uppfattning som sin
man skakar ibland pa huvudet ibland &r det svért for henne att gora sig forstadd
dé ger hon upp visar frustration A forstar allt vad vi sager {1-0} kan inte séga
vad {1-0} menar ja sa sager hon nej {1-0} ofta svart att forsta {1-0} omdjligt att
forstd {1-0} osékerhet i tolkningen {1-0} osikerhet vid ja nej {1-0} tal forstar
{1-1} kénner igen {1-0} 1:5 ja nér jag pratade sa trodde j.. (70:74)

vet inte tillit- tittar /svara du {1-0} forstar kanner {1-0} vet att jag vill forsta

jag forsoker ju hjalpa {1-0} jag ska knappa det {1-0} tre dagar tog det {1-0} jag
har listat ut {1-0} jag pratar véldigt tydligt {1-0} vi maste ju forsoka {1-0} klara
oss sjalva {1-1} forsoka att lokalisera fragan {1-3} skanna in {1-1} sooma in {1-
1} kan du visa mig {1-0} lista ut vad det 4r frdgan om {1-1} det handlar om att
lyckas forstd skanna in leta sig fram /det &r lattast att hitta svaret pa praktiska
fragor nér det &r nagot som gar att ta pa visa ofta svart att forsta felsoker {1-0}
skrik tyder {3-0}

slappnar av till musik hon tycker om {1-0} slappnar inte av till musik hon inte
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av
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tycker om {1-0} musiken gér inom skinnet {1-0} musiken vacker ger reaktion
{1-0} musikrepertoar {1-0}

far kontakt {2-0} Inte sjalv kontaktar {1-0} kontaktuppskattar {1-0} A pockar
pé& uppmarksamhet {1-0} st i centrum sé det &r ju positivt {1-0}

pratar med A {1-0} pratar mycket {1-0} pratar som med vem som helst {1-0}
behandlar som vem som helst {1-0} likabehandlar {1-0} fortydligar {1-0%} inte-
samma {2-0} pers. pratar med A som om han forstod allting/ vem som helst
pratar {2-0}2:72 jag pratar med honom som jag pratar med A som med vem som
helst {1-0}

visa att det ar dig jag pratar med {1-0} visa att jag tror du vill {1-0} nu far du
vara med har {1-0} pratar med A {1-0} kanna att nu &r A med {1-0} kanner att
hon forstar {1-0} kénner att hon ar ndgon {1-0} kanner att jag har kontakt med
henne {2-0}

liv och rérelse runt omkring {1-0%} vi pratar ju {1-0%} vi skuffar {1-0} umgas med
flera {1-0} med pé det nar dom pratade {0-0%} ville ha sallskap {1-0} ointresse-
rad av frammande personer {1-0 tycker inte om att umgas med de andra i boen-
det {1-0}

vi brukar sitta och sjunga {1-0} lycklig nar hon kommer hem {1-0} tycker om
ndr det kKommer bekanta {1-0} mer stimulerad {1-0}

fort trott {1-0} forsvinner in i sin varld {1-0} hon blir ganska fort trott {1-0}
trott ibland {1-0%} trotthetsperioder {5-0} sé& piggnar hon till {1-0} far respons
om hon inte ar jattetr6tt {1-0} for da ser man ju att hon ar med mer {1-0} hon
stdnger av {1-0} orkar inte - stdnger av {1-0 hon stanger in sig {1-0} ser ut som
hon sover - stanger av {1-0 koncentrerad trétt {1-0} intresserad fokuserad {1-0}
intressevackt {1-0} koncentrations orkar {1-0} koncentrerad max femton - tjugo
minuter {1-1} halla pa en kvart tjugo minuter {1-0} splittrad trotthetssymtom
{1-1} trotthet - stdnger {1-2} trott av att sitta uppe i stolen - vilar middag {1-0}
sténger av - vilar {1-0%} for mycket liv och rorelse {1-0} sémre nér du &r trott {1-
0} sténger av sig {2-0} vissa dagar ar han trétt {1-0} nér han kniper ihop krop-
pen {1-0} nar han liksom somnar ifran saker {3-0} han r inte med {4-0} han ar
inte riktigt med idag {1-0%} har ont eller kanner sig olustig {1-0%} drar ihop sig nar
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Slappnar-av

Har tid- en till en

Visar - tydligt
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han inte vill eller det gor ont {1-0} 2:71 latt for att bli trott A & mest pratbar
efter vilan, nar han ar pigg. nar han har sovit pa morgonen, efter lunchvilan och
nar han vilat pa kvéllen med nattpersonalen

koncentrerad nér det hander nagot roligt {1-0} halla koncentrationen lange {1-0}
vaken och med nér han &r motiverad - stimulerad {3-1} vaken langre -intresserad
{1-0} &r inte med pa rorelserna {1-0} han sov inte en minut nar vi var ute {1-0}
ivrig for ndgonting {1-0}

avslappnad i badet {1-0} badar i basséng pa tisdagarna {1-0} f& honom att
slappna av {3-0}han slappnar av {2-0}

mer vaken stanger inte av sa ofta - fr mer tid {1-0} &gnar sig at henne {1-0}
mycket mer en till en {1-0} med henne hela hela tiden {1-0} beroende pa att
personalen har tid {2-0} Att personalen bryr sig ger bara A tid vidmakthaller och
oppnar interaktion det sker nar personalen har tid pa deras villkor A verkar vara
mottaglig ndr de har tid??? delar personal med fyra andra {1-0}

visarsvarar {1-0} visar- vem jag ar {1-0} visar fel - svarar ndhaa {1-0} visar
med fingrarna {1-0} visar och pekar - styr sjalv {1-0} tydligt visa {1-0} Moa
visar {1-0} Moa visar med hjalp av fingrarna {3-0} visade hon det jattetydligt
{1-0% visar ju nar hon ar néjd {1-0} hon visade klart {1-0} valde tv-program {1-
0} A viljer troja och farg {1-0 visar genom att skaka lite pa huvudet {1-0} visar
tydligt tittar pa ndgot annat om han inte vill se tv {1-0} visar vad han vill {2-0}
visar vad han vill/mdbelinkép {1-0} visar vad han vill/inte vill {1-0} visar tyd-
ligt om han inte vill ha tex mer mat dryck A visar tydligt vad han vill eller inte
vill dels genom att titta eller vénda bort blicken dels genom att éppna eller
stdnga munnen visar genom ansiktsuttryck vad han vill se pa tv {2-0} visar med
tungan {1-0} visar tydligt tittar p4 nagot annat om han inte vill se tv {1-0} visa-
de han séngen {1-0} visade inte munnen {1-0} visar {1-0} visar han {1-0} vén-
de 6rat {1-0} aker fram och visar {1-0} ndgot han vill visa i tidningen {1-0}
tummen visar {1-0} vila visar {1-0%} visa rita {2-0} visar att han inte vill {3-0}
visar genom att knipa ihop dégonen {1-0} visar konkret {1-0} visar inte tydligt
{1-0} svarar inte pa banala fragor {1-1} svarar ja {5-0} svarar ja menar nej {1-
0} svart att fa kontakt - avvisande {1-0%} intevill-tydligtvisar {1-0} intevillblun-
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Skriker
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dar {1-0} om négot later {1-0} han verkligen visar {1-0}

ja horseln ar det nog inget fel p& {1-0} han hor ju precis allt vad jag sager {1-0}
lyssna pa ljuden {1-1} han lyssnade {1-1} han ryckte till for minsta lilla ljud {1-
0%} han gér mest pa horseln {1-0} han vander huvudet lite efter ljud {1-0} han
hor bra {1-0} han hor pa oss vad vi sager {1-0}

frustrationsskriker {2-0%} inte tid {1-0} uppmarksamhetsskriker {1-0} omgiv-
nings oforstar {1-0%} skriker {1-0} vardagsrutinskrik {3-0} upphetsad skriker {1-
0%} skriker harjar {1-0%} skriker visar {1-0} skrikpakallar uppméarksamhet - vill
berétta {1-0} forcerad skriker {1-0} frustrerad skriker {1-0} skrek och slogs {1-
0} skrikbesvérlig {1-0} skriker hdgt vid tal om apa {1-0} skriker forstor {1-0}
inte forstadd - skriker {1-0} osaker skriker {1-0} morgonskriker {1-0} trodde
han blev bortglémd skrek {1-0} duschningen {1-0} hungrigskriker {1-0%} ifred-
vara skrik {2-0} illvralar {1-0} inte bestamma sjélv skrik {1-0%} inte vill skriker
{1-0} skriker -nej sager {1-0} inte vanta kan {1-0} i sin egen varld vara {2-
O}lite grinig da skriker han {1-0} nar det gick fel da skrek han i {1-0} nar det ar
nagot som inte &r bra {1-0} nar han duschar pa morgonen {1-0%} nar han inte vill
nagonting {1-0} nér han skall g upp {1-0} nar han &r trétt {1-0} radsla-
otrygghets skrik {1-0} skrek han om dom tog i honom {1-0} skriker -
kommunicerar {1-0%} skriker ndr han skall forflytta sig {1-0} skriker nér han
skall kl& sig {1-0} skriket hindrar kontakt med barnbarn {1-0} pratar med chauf-
foren skriker {1-0} radd for att rullstolen skall vippa {1-0} skrikig dag {1-0} s&
skriker han lite grann {1-0} sdga vad som ska ske- undvika skrik {1-0} tjatskri-
ker {1-0} tycker inte om nar nagon tar i honom {1-0} han skriker pa morgonen
{1-0} han vill pakalla uppmarksamhet {1-0}nar inget annat gar {1-0} nir man
gor nagot {1-0} olika skrik {1-0%} ont i magen skriker {1-0} tal inte att nagon ror
honom {1-0} vid berdring {1-0%} vill bestamma skriker {1-0%} vill fa ja svar {1-
0%} vill inte {2-0} vill vara ifred {2-0} vidoeréringsskriker {1-0} vralskrik {1-0}
av radsla han skriker {1-0} borjade skrika pa X {1-0} duschskrik {1-0} tjatskri-
ker {1-0} frukostskrik {1-0} for mycket folk skriker {1-0} gladskrik {2-0}
guppskriker {1-0} affarsskriker {1-0} alla blir ju livradda {1-0} A skriker i fard-
tjansten {1-0}
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Minnesgod
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Inte ata ledsen {1-0} vara med ata {1-0} hon blir ledsen {1-0} A gréter {1-0}
verkar vara lite sorgligt for henne {1-0} ledsen efter det att hon varit med famil-
jen {1-0} ledsen ndr man pratar om sonen {2-0}

Inte fa ur sig {1-0} hon blev arg {1-0} stdr inte i centrum - sur {1-0} hon blir
alldeles svart i blicken {1-0} frustration dver att inte bli forstadd {2-0} han blir
ilsken {1-0}

alfabetesstavar {1-0} bokstavskarta {1-0} det ar ju begransat {1-0} B far stava
vad det ar {1-0} visar sjalv p& schema {1-0} anvander almanacka - skriver pekar
{1-0} visar pa siffran tva visar pa foremal {1-0} anvander dagbok for att visa {1-
0} visa fotografier {1-0} visar foton {1-0} visar /anvander fotografier {1-0}
dialogfoton {1-0} visar med hjélp av bokstavskarta {1-0} anvénder rullstolen
hamtar fotoalbum visar {1-0} tallada {1-1} rangordning 6ver kommunikations-
knep {1-0} bokstavskartan {1-0} bokstavsskriver - nar hon &r pigg {1-0} hjalp-
medel som inte anvéands sa ofta {1-1} inte anvander hjalpmedel {1-0} tid kalen-
der {1-0%} slar upp den 28 augusti {1-0} kan inte skriva {1-0} klarar valorer {1-
0} sjutton {1-0%} skriva gar si och sa {1-O}tittar efter sportresultat {1-0} det skall
han alltid lasa {1-0}det skrev han {1-0} laser men kénner inte igen bokstaver
kontrollbehover {1-0} kontrollera maste {1-0} kontrollskrik {3-0} vénta kan {1-
0} vénta tranar {2-0} vantarinnan {1-0} vill bestdmma skriker {1-0}
fortfrustrerad {1-0%} frustrerad blockerad {1-0} inte forstar - frustrerad {1-0}
kanner igen pa rosten {1-0} kom hon ihdg {1-0} kommer ihdg ett samtal dagen
efter {1-0} kommer ihdg minnen {0-0}

distanslds {1-0} personal beter sig {1-0} praktiskstyr {1-0} inte ta emot hjélp
tydlig och bestamd men &nda lugn {3-0} vidga cirkeln {1-0} Prova nya saker -
testa {1 en omstallning {1-0} talar om vad som skall ske {2-0}
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