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                                                                                        6    Drøfting   av   funn

                                                                6.4     Pårørendes   rolle

                                
                    Ingen av logopedene nevner noen form for plan fra kommunens side når det gjelder 
 afasipasienters sosiale deltakelse.  


Innen WHOs internasjonale klassifisering av funksjon, habilitet og helse (ICF) defineres 
 deltagelse som involvering i livssituasjon (Cruise et al., 2006, s.236). Flere pasienter med 
 afasi rapporterer at sosial deltagelse og sosiale aktiviteter er viktige for opplevelse av 
 livskvalitet, og de opplever at de har fått et mindre nettverk og sosiale kontakter  etter at 
 afasien rammet. Dette er i tråd med forskning som sier at mennesker med afasi generelt deltar 
 på færre faste sosiale aktiviteter sammenlignet med ikke-afatiske slagrammede, og de ville 
 generelt verdsette å gjøre flere sosiale aktiviteter (Cruice et al., 2006), og at mennesker med 
 alvorlig grad av afasi er mer utsatt for sosial isolasjon og ekskludering (Parr, 2007). 


Afasi rammer ulikt, og noen har mange nære personer rundt seg, mens andre er alene med 
 afasien. Det er viktig å se på muligheten for deltakelse i sosiale sammenhenger og på 
 kommunikasjonen den afasirammede har med personene rundt seg. Lind et al. (2010) 
 beskriver direkte og indirekte tiltak for rehabilitering. Det er viktig med direkte tiltak som er 
 rettet direkte mot forbedring av språk og kommunikasjon, men like viktig er det å fokusere på 
 indirekte tiltak som da vil være blant annet sosial deltakelse og kommunikasjon med 


personene rundt pasienten. For personer som har mange nære personer og stort nettverk rundt 
 seg, vil det være mulig å lage gode tiltak rundt pasienten, men ser vi på afasipasienter uten 
 noen nære personer eller naturlige sosiale arenaer, kan vi ikke lese ut av noen av intervjuene 
 at det finns personer eller offentlige tiltak for å bedre den sosiale situasjonen for disse 
 personene. I de sammenhengene blir logopedene, som det framgår av intervjuene, den ene 


”nære” personen som viser interesse for pasientens framgang og mulighet for rehabilitering.   


Opplevelse av ektefellens rolle: ”Altså, de er nok mest aktive i starten, og hvis pasienten 
 opplever en veldig mestring i sin, i forhold til sine språkferdigheter, så er de også veldig 
 aktive og positive. Men hvis det på en måte har begynt å flate ut litt, ikke sant, det har gått et 
 par år, da er nok ikke samme engasjement og interesse der.” 


Bruk av pårørende i behandling: ”Ja, det gjør jeg. Man kan si at de som har vært lenge i 
 tralten, der er ikke så veldig mye å, jeg opplever jo at konene ofte blir veldig slitne. Så det er 
 ikke så veldig mye å hente. Og så er det noen som, de klarer alt selv.” 


”Ja, men jeg tror kanskje jeg opplever at det er, det er mest i starten at de er mest på da.”  


”At de er på, og at de er med, og at de vil så gjerne. Det har en verdi for alle vil jeg si. 


Absolutt altså.” 


”Ja, det kan være, og også at pårørende – jeg har opplevd at de også kanskje i starten vil få 
 øvelser og sånne ting. Og så kanskje de gjør det noen ganger, og så sklir det ut da. Men da 
 hender det at jeg kanskje påpeker det da – og forteller hvor viktig dette er. Fordi kanskje de 
 ser – de ser kanskje ikke den samme fremgangen, og så sier jeg at dette er øvelser som gjøre 
 hver dag. Og da kanskje er de mer på banen igjen.” 


”Altså de er nok mest aktive i starten, og hvis pasienten opplever en veldig mestring i sin, i 
 forhold til sine språkferdigheter, så er de også veldig aktive og positive. Men hvis det på en 
 måte har begynt å flate litt ut, ikke sant, det har gått et par år, da er nok ikke samme 


engasjementet og interessen der. Da kommer ikke alle de spørsmålene til logopeden, men det 
 er jo litt vanskelig å generalisere det, for det er jo store forskjeller på ektefellene og hvordan 
 de takler det.” 


”Ja, men jeg tror kanskje jeg opplever at det er , det er mest i starten at de er mest på da.” 


•   Logopedene involverer pårørende i rehabiliteringen 


”Noen har pårørende som er veldig opptatt av oppfølgingen som jeg gir. Ofte er det i form av 
mailer fram og tilbake, telefoner, så noen har jeg veldig tett oppfølging med – at mye arbeid 
går til å informere pårørende.” 


”Ja, ofte så ber jeg pårørende om å være med på timene mine. Ikke alltid – altså hver gang, 
 men hvis jeg gjør noe nytt, eller hvis jeg mener det er noe de kan følge opp, så ønsker jeg at 
 de skal være med. Ellers så sender jeg øvelser til dem – på mail eller pr. post eller på 


sykehjem, så henger jeg det opp på veggene.” 


”....Så det er jo veldig mye arbeid som går til å veilede pårørende.” 


”Ja, og også at de synes det er vanskelig å gjennomføre det, fordi at mange ser på kanskje 
 logopeden som en autoritet da – at de er mer pliktoppfyllende når en logoped kommer og det 
 blir en litt annen setting enn hvis kona kommer og skal øve på dette.” 


”Det er jo rett og slett det at når man møter en ny klient, at man må se på helheten, og tenke, 
 hvordan kan jeg best mulig hjelpe denne personen – innenfor mitt felt da. Og hele tiden ha en 
 åpen dialog med pårørende, og de andre som jobber med klienten – prøve å bare gi mest 
 mulig informasjon, mest mulig veiledning.” 


”Ja. Ja, jeg føler at jeg gjør det selv da, at jeg, at jeg drar inn pårørende tidlig. Snakker litt 
 om, altså type utfall, tips og råd i forhold til kommunikasjon, og også hvis det er greit for 
 pasienten, at de kan få være med på noen av timene for å se hvordan jeg snakker med 
 pasienten.” 


”Pårørende er der, ektefelle er der, og så vil de veldig gjerne blande seg inn i treningen og 
 snakke for pasienten”. 


”... Der er jo folk så forskjellige. Og det lar jeg alltid den jeg jobber med bestemme om de vil 
 ha med pårørende på timen. Noen vil det, og det kan være verdifullt, ikke alltid, men det kan 
 være verdifullt der pårørende er en støttende person – en person som kan videreføre det vi 
 snakker om og få ideer til språktilnærminger, men også livskvalitetstilnærminger. At man har 
 en – i mitt tilfelle blir jeg da en objektiv lytterperson som møter deres slektninger – nære...” 


Flertallet av logopedene mener det er viktig med oppfølging av pasienten i tillegg til 
logopedtimene. Det gis derfor veiledning til pårørende, og de får være med i timene, slik at 
de kan følge opp med språktrening hjemme. Tre av logopedene samarbeider tett med 


pasientens pårørende. Da flere av pasientene har store språk- og kommunikasjonsvansker, er 
 det allerede før første behandlingstime nødvendig å ta kontakt med pårørende for å avtale tid 
 og sted. Der pasienten har små eller moderate språkvansker, blir ofte de pårørende involvert 
 noe senere, men kan også i de tilfellene kontaktes før behandlingen starter. For de som har en 
 alvorlig grad av afasi er det vanskeligere å få tak i hva pasienten er interessert i, og det gjør 
 en livskvalitetstilnærming mye vanskeligere, fordi en i slike tilfeller ofte må bruke 


talspersoner som kan fortelle hvordan de tror vedkommende har det, og hvilke interesser som 
 det er aktuelt å ta utgangspunkt i. Noen av logopedene benytter seg i slike tilfeller av ”Min 
 historie”, der noen kan hjelpe til med å skrive ned litt om personens liv, hva han eller hun har 
 gjort, interesser, jobb og annet som kanskje kan være et godt grunnlag for samtale og 


bakgrunnsmateriale for behandlingen.  


En av logopedene sier at hun driver tradisjonell en-til-en opptrening, men at hun hele tiden 
 har fokus på nettverket rundt klienten. Dersom de har pårørende, kontaktes de som regel 
 allerede før første timen med den afasirammede. Dette er avhengig av skade, så dersom det er 
 snakk om en mild eller moderat form for afasi, kontaktes også klienten direkte.  


En av logopedene har svært lite kontakt med pårørende, og forholder seg for det meste til 
 pasienten selv. En annen logoped sier hun driver en tradisjonell opptrening etter språkskaden, 
 men at det er et tett samarbeid med pårørende. De to siste logopedene har også et tett 


samarbeid med pårørende, og de driver en kombinasjon av en-til-en behandling og 
 gruppebehandling. Det ville vært interessant å se nærmere på om det er forskjell på 


opplevelsen av livskvalitet hos afasipasienter der logopeden har lite kontakt med pårørende 
 og der logopeden involverer pårørende i rehabiliteringen. Forskningen er tydelig på at det har 
 stor betydning at den afasirammede og de pårørende involveres i både målsetting og hvilken 
 behandlingsform som skal velges, og at dette er et ønske fra både pasient og pårørende 
 (Hersh et al., 2012, Papathanasiou et al., 2013). Vi må ta høyde for at logopeden som har lite 
 kontakt med pårørende, kan ha en pasientgruppe der en stor del av dem bor alene uten 
 pårørende eller andre nære personer, og at det derfor heller ikke er naturlig å involvere noen 
 av personene rundt den afasirammede. 


De pårørende oppleves som regel som en god og viktig støtte og samarbeidspartner, spesielt i 
 tidlig fase av rehabiliteringen. Tre av informantene tar pårørende med i enkelte 


behandlingstimer dersom det er i orden for pasienten. Det er nyttig for at ektefelle eller andre 


nære personer skal få innblikk i hva behandlingen går ut på, og for at de skal kunne 


gjennomføre enkelte øvelser hjemme. I slike tilfeller opplever logopedene at det er viktig å si 
 noe om at den afasirammede må få uttrykke seg slik  han eller hun selv ønsker, uten at 
 pårørende eller ektefelle overtar kommunikasjonen. Det kan fort skje der 


kommunikasjonsvanskene er store, og der språktreningen skjer hjemme hos afasipasienten. I 
 tillegg til deltakelse i enkelte timer, informerer logopeden de pårørende om type utfall, tips 
 og råd i forhold til kommunikasjon. En logoped veileder ektefeller og pårørende som er 
 aktive på internett om blant annet Webinar om afasi som Melanie Kirmess har og deler lenker 
 til disse , og hun ser filmen ”Afasihverdag” sammen med pårørende.  


Logopedene opplever at pasienters ektefeller i starten ofte er ivrige og interessert i å bidra for 
 å bedre ektefellens språk- og kommunikasjonsferdigheter. Det kan ofte være en utfordring at 
 de gjerne vil snakke for personen med afasi. Det kan føre til at logopeden må være tydelig på 
 at den afasirammede selv må få uttrykke sin mening. Etterhvert som tiden går, dabber ofte 
 ektefellens interesse av. Noen viser bare mindre interesse, mens andre trekker seg unna og 
 viser tydelig at det er logopeden som må ta over alt ansvaret når det gjelder språktreningen. 


Da kommer ikke lenger alle spørsmålene til logopeden, men det er vanskelig å generalisere, 
 for det er stor forskjell på ektefellene og hvordan de takler det. Tendensen er likevel at 
 interessen er størst like etter slaget og i den første fasen av rehabiliteringen. 


Flere av logopedene forteller om pårørende med høye forventninger om rask fremgang, slik 
 at den afasirammede skal kommunisere så mye bedre på kort tid. Det kan være utfordringer 
 knyttet til det å dra hjem til noen og gjennomføre behandlingen der, både at de kan blande 
 seg inn og at de snakker for pasienten. Det er den type informasjon og veiledning som kan 
 være nyttig å ta med de pårørende i en tidlig fase av rehabiliteringen. 


Det kan se ut som pårørende har store forventninger når behandlingen starter, men at 


forventningene kan ha vært for store, og at det derfor er vanskelig å holde oppe interessen når 
 de opplever at progresjonen går senere i perioder eller kanskje til og med stagnerer. 


Flere av afasipasientene logopedene forteller om bor alene uten familie og det store 
nettverket rundt seg. Logopeden er den ene personen som har stor betydning i livet deres 
akkurat nå. De trenger ofte ikke bare logopedisk hjelp, men også praktisk hjelp for å kunne 
klare hverdagen i leiligheten sin, komme seg ut for å handle og treffe andre mennesker på 


ulike sosiale arenaer. Det kan virke ut fra det logopedene formidler, at kravene til livet 
 generelt sett hos denne pasientgruppen er lavere enn hos pasienter med store nettverk. Det 
 kan også være at kravene til et sosialt liv ikke formidles på samme måte som der det allerede 
 er et sosialt nettverk.Vi vet lite om afasipasienter som bor alene og lever alene, men Hilari et 
 al. (2012) viser til funn det å bo alene er forbundet med lav HRQL hos menn. Det er ikke 
 funnet noe annet spesifikt om denne gruppen pasienter ved gjennomgang av teori og de ulike 
 artiklene og forskningsrapportene, men det er funn som viser at der det er lav tilfredshet med 
 det sosiale nettverket kombinert med ensomhetsfølelse, er det også større fare for depresjon 
 (Hilari et al., 2012).  


Miljøet rundt afasipasienten og de nærmeste bør legges tilrette for at livet skal bli bra. 


Kanskje blir det helt annerledes enn det var før, men mulighetene er der, og behovene er det 
 den afasirammede selv som må beskrive. Hvem har ansvaret for å finne ut ”hva er viktig for 
 deg” og hva som kreves for å legge tilrette for et godt liv også i fortsettelsen.  


Vi har flere forskningsresultater som viser at ektefeller til en person som rammes av afasi kan 
oppleve en slags sorg. Det er vanskelig å takle at livet forandrer seg, og den som er den friske 
er ofte utenfra sett den heldige og skal være den sterke. I Chapey (2008) beskriver alle fasene 
den afasirammede og de nærmeste går gjennom etter et slag. Når rehabiliteringsfasen er over, 
kommer det en periode der den enkelte skal finne sin rolle i den nye settingen. I denne fasen 
opplever både den afasirammede og de nærmeste at oppmerksomheten fra andre avtar, 
venner forsvinner og de blir overlatt til seg selv. Savnet etter den nærheten ektefellene hadde 
til hverandre kan også gi et savn etter ektefellen slik han eller hun var før slaget. Ektefellen 
opplever at partneren også av andre blir oppfattet som en annen enn den han eller hun var før 
slaget. Det at forventningene til forbedring både kan være for høye eller for lave, kan begge 
deler føre til frustrasjoner. Gjennom intervjuene var det en tendens som gikk igjen, og det var 
at ektefeller til afasirammede ofte viser størst interesse i rehabiliteringen den første tiden etter 
slaget. Det kan se ut som at håpet forsvinner litt etter litt, og at familien etterhvert aksepterer 
situasjonen slik den er blitt.  



                

                                                    
                        In document
                        
    Hva er viktig for deg
                        (sider 66-71)

                    

                            
            
            
                
                    

                    Last ned nå "Hva er viktig for deg"
                    

            

        
        
                        
                
                    Outline

                    
                        	
                                        
    Jeg   er   ikke   psykolog
                                    
	
                                        
    Gleden   ved   sosial   deltakelse
                                    
	
                                        
    Pårørendes   rolle
                                            (You are here)
                                    
	
                                        
    Livskvalitet   i   tverrfaglig   samarbeid
                                    



                    

                

            


            
            
            
                
                    
                        
  RELATERTE DOKUMENTER

  
      


                    

                

            

                    

    


    
  
  
  
    
      
        Bedrift

        	
             Om Oss
          
	
            Sitemap

          


      

      
        Kontakt  &  Hjelp

        	
             Kontakt Oss
          
	
             Feedback
          


      

      
        Juridisk

        	
             Vilkår For Bruk
          
	
             Retningslinjer
          


      

      
        Social

        	
            
              
                
              
              Linkedin
            

          
	
            
              
                
              
              Facebook
            

          
	
            
              
                
              
              Twitter
            

          
	
            
              
                
              
              Pinterest
            

          


      

      
        Få våre gratisapper

        	
              
                
              
            


      

    

    
      
        
          Skoler
          
            
          
          Emne
                  

        
          
                        Språk:
            
              Norsk
              
                
              
            
          

          Copyright 9pdf.net © 2024

        

      

    

  




    



        
        
        
          


    
  




     
     

    
        
            
                

            

            
                                 
            

        

    




    
        
            
                
                    
                        
                            
  

                            

                        
                            
  

                            

                        
                            
  

                            

                        
                            
  

                            

                        
                            
  

                            

                    

                    
                        

                        

                        

                        
                            
                                
                                
                                    
                                

                            

                        
                    

                    
                        
                            
                                
  

                                
                        

                        
                            
                                
  

                                
                        

                    

                

                                    
                        
                    

                            

        

    


