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Sammendrag

Tittel
Afasi og livskvalitet

Undertittel: Hvordan kan afasi pavirke livskvaliteten, og hvordan kan logopeden bidra til &

gke den?

Bakgrunn og formal

Flere forskere papeker behovet for forskning om hvilken rolle logopeden kan ha for & gke
livskvaliteten til sine klienter. Mens logopedens rolle tradisjonelt har vart & jobbe med
spraket hos afasirammede, har livskvalitet de siste arene seilet opp som det overordnede malet
for behandling. Formalet med denne oppgaven er derfor & undersgke hvordan afasirammede

selv mener logopedisk behandling kan bidra til & gi dem god livskvalitet.

Problemstilling:

Problemstillingen i oppgaven er todelt. Hovedproblemstillingen er: Hvordan kan logopeden
bidra til at mennesker med mild afasi kan oppleve god livskvalitet? Som en forutsetning for a
kunne svare pa dette bgr man vite hvordan a fa afasi kan pavirke livskvaliteten, og
underproblemstillingen, som ngdvendigvis ma tas opp far man ser pa hva logopeden kan
gjare, vil dermed veere: Hvordan kan livskvaliteten bli pavirket hos mennesker som far mild

afasi?

Bakgrunnen for drgftingen av afasiens pavirkning pa livskvaliteten, vil i oppgaven vere at
livskvalitet bade kan sees som en funksjon av tilfredsheten pa ulike livsomrader (en bottom-
up-tilnaerming), og at overordnet tilfredshet med livet kan pavirke hvordan ulike situasjoner
og pavirkninger blir oppfattet (en top-down-tilnerming).



Metode

Det er i oppgaven valgt en kvalitativ tilneerming, med intervju som metode. Det var i
utgangspunktet tenkt a intervjue tre til fem afasirammede, men det viste seg & vere vanskelig
a fa tak i deltakere som oppfylte utvalgskriteriene. Det endelige utvalget besto av tre menn
mellom 59 og 76 ar. Etter at alle tre var intervjuet, ble det gjennomfart et oppfalgingsintervju
med hver av de to farste informantene. En fenomenologisk og hermeneutisk tilneerming var

utgangspunkt for analysen.

Utvalget i studien var altfor lite til at resultatene kan generaliseres til andre afasirammede,
men malet med oppgaven er a gi et innblikk i hvordan livskvaliteten kan bli pavirket av a fa
afasi, og fa tre afasirammedes perspektiver pa hvordan logopeden kan veere en statte for &

opprettholde god livskvalitet etter man har fatt afasi.

Resultater og drgfting

Selv om informantene i studien hadde mild afasi, hadde sprakvanskene innvirkning pa deres
livskvalitet. Afasien pavirket deres identitetsfalelse, og hadde betydning for sosiale forhold.
Informantene hadde ulike mater 4 takle disse utfordringene pa, én gnsket a skjule vanskene

mest mulig, mens to andre var relativt apne om vanskene sine. Det kunne virke som det &

akseptere at man har fatt en vanske var et viktig grunnlag for god livskvalitet.

Det informantene gnsket mest fra logopeden, var direkte hjelp med a fa tilbake sin spraklige
fungering. Nar informantene forteller at rask spraklig progresjon har hatt en avgjerende
betydning for deres gode livskvalitet, kan dette tyde pa at direkte spraktrening kan ha positiv
effekt pa livskvaliteten til mildt afasirammede, i alle fall er det ingen grunn til & anta at direkte
spraktrening vil ha en negativ effekt. Informantene hadde likevel ogsa meninger om hvordan
spraktreningen burde legges opp, og det blir i oppgaven drgftet hvordan ogsa dette kan ha
positiv innvirkning pa livskvaliteten. For & sgrge for best mulig utbytte for den afasirammede,

ber logopeden altsa ha top-down-prosesser i bakhodet ved direkte spraktrening.

Konklusjonen i studien er at logopeden kan ha en viktig rolle for a gke livskvaliteten til
afasirammede, og at hjelp med a fa spraket tilbake vil vere en viktig del av dette.
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1 Innledning

Sitatet pa tittelsiden er hentet fra Steven Pinkers bok «The Language Instinct», og kan vere
en paminner om hvor selvfglgelig vi tar det & kunne snakke og uttrykke oss som vi gnsker.
Afasirammede har opplevd at denne ferdigheten plutselig har blitt tatt i fra dem, noe som vil
kunne ha innvirkning pa hvordan man ser pa seg selv og livet sitt. Dette vil, som vi senere

skal se, veere kjernen i det man kaller livskvalitet.

Tradisjonelt har livskvalitet kun veert et implisitt mal i logopedisk behandling, der det er tenkt
at & bedre de spraklige ferdighetene vil fare med seg gkt eller gjenvunnet livskvalitet (Worrall
& Holland, 2003). Bade i USA og Storbritannia er det na derimot nedfelt i retningslinjer for
klinisk praksis at gkt livskvalitet er det ultimate malet for behandling av afasirammede
(American Speech-Language-Hearing Association, 2007; Royal College of Physicians of
London, 2008). | Norge har vi ikke noe tilsvarende; det neermeste er at de yrkesetiske
retningslinjene for medlemmer i Norsk Logopedlag sier at lagets medlemmer, gjennom
undervisning og behandling, skal arbeide til det beste for mennesker som har vansker med

tale- og sprakvansker (Norsk Logopedlag, 1996).

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Livskvalitet vil vaere et viktig tema for logopeder som jobber med afasirammede. Selv ble jeg
interessert i temaet da jeg skrev en semesteroppgave om hvordan positiv psykologi kan
brukes som innfallsvinkel til radgivning av afasirammede. Her viste det seg at livskvalitet var
et sentralt begrep. Jeg ble ogsa nysgjerrig pa hvilken rolle logopeden kunne ha for a hjelpe
den afasirammede til ikke bare & gjenvinne sa mange spraklige ferdigheter som mulig, men
ogsa lzere & leve et godt liv med afasi. Worrall og Holland (2003) skriver at selv om det er
enighet om at livskvalitet er et viktig mal i rehabiliteringen av afasirammede, er det ikke
enighet om hvilken rolle logopeden har nar det gjelder & gke livskvaliteten til sine klienter. De
mener derfor at forskning pa hvordan logopedisk behandling kan gke livskvaliteten til

afasirammede bgr ha hgy prioritet.



Problemstilling

Pa bakgrunn av dette har jeg derfor valgt falgende problemstilling for oppgaven: Hvordan
kan logopeden bidra til at mennesker med mild afasi kan oppleve god livskvalitet? A kunne si
noe om dette krever at man vet noe om hvordan det & fa sprakvansker i voksen alder pavirker
livskvaliteten. En underproblemstilling, som ngdvendigvis ma tas opp far man ser pa hva
logopeden kan gjere, vil dermed vere: Hvordan kan livskvaliteten bli pavirket hos mennesker

som far mild afasi?

Utdypning av bakgrunn

Flere anerkjente forskere papeker behovet for utdypende forskning pa hvilken pavirkning
afasi har pa livskvaliteten, og hvordan logopedisk behandling kan legges opp for & gke
livskvaliteten i stgrst mulig grad (Best, Greenwood, Grassly & Hickin, 2008; Brown, Worrall,
Davidson & Howe, 2010a; Cruice, Hill, Worrall & Hickson, 2010; Hilari, 2011; Parr, 2001,
Worrall & Holland, 2003). For a kunne svare pa dette, bar man vite noe om hvordan
behandlingen oppleves av klientene. I min undersgkelse vil jeg sparre de afasirammede selv
hvordan de opplever det & ha afasi, og hva de tenker om hvordan logopeden kan hjelpe dem &

leve et best mulig liv.

En annen faktor som innvirket pa valg av tema, var at mens det er forsket mye pa livskvalitet
hos afasirammede internasjonalt, finnes det lite forskning pa dette feltet i Norge. Det meste av
forskningen er fra USA, Storbritannia og Australia, land der organiseringen av helsevesen og
velferdsgoder er organisert pa en annen mate enn hos oss. Jeg gnsket derfor a kunne finne ut
hvordan norske afasirammede opplever det & fa en sprakvanske i voksen alder, og hvordan de

mener logopeden kan hjelpe dem & oppleve god livskvalitet.

1.2 Disposisjon av oppgaven

Teorikapittelet (kapittel 2) vil aller farst starte med a presentere sosialkonstruktivismen, som
vil veaere den vitenskapsteoretiske forankringen i denne studien. Deretter vil det bli gjort
teoretisk rede for de sentrale begrepene som vil bli brukt i oppgaven, nemlig afasi, livskvalitet

og logopedisk behandling. Som en forlengelse av dette vil presentasjon av empiri vise hva



forskning allerede sier om livskvalitet hos afasirammede og hva som bidrar til & styrke og
svekke den. | kapittel 3 vil metodiske valg som er gjort i oppgaven bli presentert og draftet.
Resultatene fra studien vil bli presentert og draftet i kapittel 4. Denne drgftingen vil vare delt
I to hoveddeler, der den farste delen handler om hvordan livskvaliteten til informantene har
blitt pavirket av at de har fatt afasi, og den andre om hvordan de mener logopeden kan bidra
til & gke livskvaliteten til mennesker som har fatt afasi. | kapittel 5 oppsummeres de viktigste
funnene i oppgaven, og det reflekteres rundt forhold som kan pavirke hvordan logopeden kan
utave sin rolle.



2 Teorl

| dette kapittelet vil det teoretiske grunnlaget for oppgaven gjaeres rede for. Aller fagrst vil den
vitenskapsteoretiske forankringen for oppgaven, sosialkonstruktivismen, bli presentert. Selve
presentasjonen av teori vil veere todelt; farst gjares det rede for teori knyttet til
hovedbegrepene i oppgaven, nemlig afasi, livskvalitet og logopedisk behandling, og deretter
vil det gjares rede for det empiriske sammenligningsgrunnlaget. Jeg har valgt & dele teori og
empiri da teorien er en mer abstrakt forklaringsramme, mens empirien viser til konkrete
resultater fra forskning. De er likevel nert knyttet til hverandre, og vil i det avsluttende

sammendraget sees i sammenheng med hverandre.

2.1 Vitenskapsteoretisk forankring:

Sosialkonstruktivisme som utgangspunkt

Hvordan man definerer virkeligheten vil ha stor betydning i et forskningsprosjekt. Det
teoretiske rammeverket for denne oppgaven er at den sosiale virkeligheten ikke er et objektivt
fenomen, men noe som er skapt av deltakerne i den — en vitenskapsteoretisk tilneerming som
kalles sosialkonstruktivisme (Berger & Luckmann, 2000; Corbin & Strauss, 2008; Gall, Gall
& Borg, 2007; Mahoney, 2002). Denne oppfatningen vil fa fglger bade for epistemologien,
altsd hvordan man som forsker kan fa kunnskap om noe, og metodologien i et
forskningsprosjekt. Hvordan sosialkonstruktivismen pavirker metodiske valg vil bli drgftet i
metodekapittelet, mens hvordan og hvorfor dette rammeverket er egnet i en oppgave om
livskvalitet hos afasirammede og logopedens rolle for & gke den vil vise seg i presentasjonen

av teori.

2.2 Afasi

Hallowell og Chapey (2008, s. 3, min oversettelse) definerer afasi som «en ervervet
kommunikasjonsvanske forarsaket av hjerneskade, karakterisert ved skade i
sprakmodalitetene tale, sprakforstaelse, lesing og skriving. Det er ikke et resultat av sensorisk
eller motorisk skade, generell utviklingshemning, demens eller psykiatriske vansker». Denne

definisjonen er grunnleggende for & kunne forsta hva afasi er. | avsnittene nedenfor vil afasi



som vanske forankres i en mer sosial kontekst, og det vil bli gjort rede for at ogsa mild grad

av afasi, som deltakerne i denne studien har, kan fa psykososiale fglger.

2.2.1 En sosial forstaelse av afasi

Kagan (1995) definerer afasi som en vanske som kamuflerer kompetanse som vanligvis ville
vist seg i samtale med andre. Denne definisjonen forklarer afasi ut fra en
sosialkonstruktivistisk tankegang, ved & papeke at sprakvanskene ikke bare er en skade
knyttet til individet, men at det far konsekvenser for hvordan vedkommende kan uttrykke
hvem han er, og dermed hvordan han blir oppfattet av andre (Duchan, Maxwell & Kovarsky,
1999; Parr, Duchan & Pound, 2003). Det er et ugjendrivelig faktum at de fleste ubevisst
bedgmmer andre menneskers kompetanse basert pa det ekspressive spraket, altsa det man
harer. En afasirammet som har vansker med a uttrykke seg, vil derfor lett tolkes som & ha
kognitive vansker. For eksempel snakker noen saktere, tydeligere og hayere til afasirammede
etter & ha hart ham eller henne snakke, selv om vedkommende verken trenger a ha noen stor
grad av forstaelsesvansker eller veare tunghgrt (Duchan et al., 1999; Hale, 2007; Parr, Byng,
Gilpin & Ireland, 1997). Siden var egen oppfattelse av hvem vi er pavirkes sterkt av var egen
og andres oppfattelse av hva vi mestrer, vil sprakvanskene i mange tilfeller dermed pavirke
den afasirammedes identitet og oppfattelse av seg selv (Qvenild, Haukeland, Haaland-
Johansen, Knoph & Lind, 2010; Shadden, 2005).

Kagans (1995) definisjon fremhever dermed at afasi som regel vil fa psykososiale
konsekvenser for den rammede personen. At afasi er en ervervet skade, som papekt av
Hallowell & Chapey (2008), vil si at personen har hatt en normal spraklig fungering for
hjerneskaden (som oftest hjerneslag) rammet. Det vil derfor ofte oppleves som et stort sjokk &
plutselig miste spraket, som de fleste tar for gitt fgr det blir borte (Corneliussen, Haaland-
Johansen, Knoph, Lind & Qvenild, 2006; Qvenild et al., 2010). A f& vansker med spréket vil
ofte ogsa veere assosiert med minsket deltakelse pa ulike omrader av livet og redusert

mulighet til & oppfylle gnskede sosiale roller (EIman, 2005; Simmons-Mackie, 2008).

2.2.2 Mild afasi — ogsa en omveltning

A f4 afasi vil ikke si at man har mistet spraket, men at man ikke lenger har like god tilgang til

det (Corneliussen et al., 2006), eller som en av informantene i denne studien sa: at det er



«avstander mellom hjernen og kjeften». Hvor store vanskene er, vil likevel variere. Spekteret
spenner fra & ikke forsta spraklig kommunikasjon i det hele tatt og ikke ha noe forstaelig
sprak, til & slite med preposisjoner eller @ komme pa akkurat det ordet man vil ha tak i. Alle
deltakerne i denne studien hadde pa intervjutidspunktet en relativt mild form for afasi. Det vil
si at de stort sett vil klare & fa formidlet det de gnsker, men at maten det ma gjares pa kan
veere annerledes. Slike vansker blir av Ahlsén (2008) karakterisert som hgynivavansker, en
betegnelse som understreker at vanskene er pa et sa hgyt niva at de kan veere vanskelige &

merke i en vanlig samtale.

Selv om sprakvanskene objektivt sett ikke er sa store, kan milde sprakvansker etter hjerneslag
likevel fa, etter forholdene, stor betydning for den enkelte. Marshall (2007) skriver at selv om
det muntlige og skriftlige kommunikasjonsnivaet er funksjonelt, kan afasien minske
mulighetene til & for eksempel fortsette med spraklig krevende arbeid, og ta fra personen
selvtilliten til @ kommunisere i sosiale situasjoner. Hvis vanskene er milde helt fra starten kan
de ogsa veere vanskelige & oppdage, da screeningene som brukes for & avdekke afatiske
vansker pa sykehusene som regel er grovmaskede. Ogsa senere i forlgpet kan man risikere a
overse milde vansker hvis man ikke bruker tester som systematisk praver ut alle aktuelle
spraklige funksjoner pa hgyt nok niva (Ahlsén, 2008; Sandmo, Stoller & Haukeland, 2010;
Whitworth, Webster & Howard, 2005). Det kan derfor veere en fare for at mennesker som har
hatt hjerneslag tilsynelatende ikke har noen problemer med spraket, men at vanskene farst
viser seg nar de for eksempel kommer tilbake i jobb. Nar vanskene er sa vanskelige & hare i
dagligtale, mgter denne gruppen ogsa ofte en oppfatning om at de jo klarer seg helt fint, og
bar veere «takknemlige» (Marshall, 2007). Personen selv kan derimot merke at han ikke klarer
a uttrykke seg som far, og kan trekke seg unna sosial situasjoner der han ma bruke spraket.
Sandmo og kolleger (2010) hevder derfor at mennesker med milde afatiske vansker kan
risikere a fa store psykiske og sosiale vansker hvis de ikke far et logopedisk tilbud som
hjelper dem a takle vanskene de har fatt. Marshall (2007) mener det er en fare for at
mennesker med mild afasi faller igjennom i systemet, og at dette kan ha stor innvirkning pa
livskvaliteten som fglge av de uten hjelp heller kan velge a unnga situasjoner og aktiviteter

som tidligere bidro til at de hadde et godt liv.



2.3 Livskvalitet

For & kunne forklare begrepet livskvalitet, er det hensiktsmessig a skille mellom hva som
definitorisk hgrer inn under begrepet, og hva som er arsakene til hgy og lav livskvalitet
(Naess, 2001; Wolfensberger, 1994). Nedenfor vil det derfor forst draftes hva begrepet
livskvalitet innebeerer, for ulike teorier om livskvalitet blir presentert. Senere i kapittelet vil

det bli gjennomgatt hva forskningen sier om livskvalitet for afasirammede.

2.3.1 Definisjon av livskvalitet

Det er pastatt at det finnes like mange definisjoner av livskvalitet som det finnes forskere som
studerer det (Farquhar, 1995; Wolfensberger, 1994). World Health Organizations definisjon
er imidlertid regnet som en av de mest grunnleggende, og sier at livskvalitet er: «an
individual’s perception of their position in life in the context of the culture and value systems
in which they live in relation to their goals, expectations, standards and concerns» (WHO,
1997, s.1). Denne vektlegger altsa personens subjektive opplevelse av objektive forhold, og

papeker at individuelle mal, forventninger og verdier er sentrale for livskvaliteten.

Det er bred faglig enighet om at livskvalitet er et multidimensjonalt begrep, som inkluderer
fysiske, emosjonelle og sosiale aspekter (Halvorsrud & Kalfoss, 2007). Disse aspektene er sa
tett sammenved at de som regel oppleves som et helhetlig fenomen for personen det gjelder.
Det kan dermed synes vanskelig a isolere én dimensjon, slik det blir gjort i denne oppgaven,
der hovedfokuset ligger pa sprak- og kommunikasjonsrelatert livskvalitet. Cruice (2008)
papeker at sprakvanskene vil vaere en del av, men ikke hele grunnlaget for den opplevde
livskvaliteten til mennesker med afasi. Taylor (1994) problematiserer det a bruke
«livskvalitet» som et operasjonalisert begrep i det hele tatt. Han skriver at forsgk pa a
begrense, definere eller male livskvalitet minsker nytten og relevansen av begrepet. Ogsa
Peter (1997) advarer om at livskvalitet er et teoretisk begrep konstruert av og for
profesjonelle, og at det bare har en funksjon i forskning i den grad det forbedrer var forstaelse

av livene til mennesker med funksjonshemninger.

For & kunne drgfte hvilken pavirkning afasi har for en person, vil det likevel veere nyttig a ha
en grov definisjon av begrepet livskvalitet. | denne oppgaven blir livskvalitet brukt som et

begrep for i hvilken grad personen er forngyd med seg selv og livet sitt, med utgangspunkt i



sine gnsker og forventninger. Denne definisjonen bygger pa en sosialkonstruktivistisk
tankegang, ved a vektlegge forventningenes innvirkning, og fremheve at livskvalitet ikke
skyldes de objektive betingelsene alene, men hvordan disse blir fortolket av personen.
Forventninger vil vere forankret i den sosiale konteksten, slik at man kan si at livskvalitet er
knyttet bade til psykologiske, sosiale og kulturelle faktorer (Sigstad, 2003). Livskvalitet er
dermed ikke en gitt starrelse, men noe som vil endre seg bade etter ens egne og andres mal og

forventninger, altsa noe som konstrueres.

2.3.2 Teorier om livskvalitet

Hvordan man definerer begrepet livskvalitet, vil bygge pa en — i mange tilfeller ubevisst —
antakelse om hva et godt liv bar besta av og innebere. Et uklart definert begrep som
livskvalitet vil ngdvendigvis ikke ha et entydig teoretisk rammeverk, og sveert fa studier om
livskvalitet hos afasirammede gjer rede for hvilke teorier om livskvalitet de bygger pa. Den
teoretiske bakgrunnen kommer likevel implisitt til uttrykk gjennom hvilke aspekter av
livskvalitet de velger a forske pa. | de kommende avsnittene presenteres to ulike modeller for
livskvalitet, og det drgftes hvilke konsekvenser de vil ha for forskning innen temaet. Til slutt
gjeres det rede for hvilken teoretisk oppfatning av livskvalitet som ligger til grunn i denne

oppgaven, og som Vil vare et utgangspunkt for senere drgfting.

Nar man forsgker a lage en teori som forklarer bakgrunnen for hva livskvalitet er, er en av de
grunnleggende utfordringene & kunne skille mellom hvilke variabler som er arsaker til, og
hvilke som er konsekvenser av en persons livskvalitet (Headey, Veenhoven & Wearing,
1990). Skyldes sammenhengen mellom gode sosiale relasjoner og hay livskvalitet at
tilfredshet med det sosiale omradet har innvirkning pa livskvaliteten, eller heller at den
overordnede tilfredsheten med livet farer til at man investerer mer i sosiale forhold? Det er
dermed et sparsmal om kausalitet og hva som pavirker hva. Diener (1984) presenterer to
forklaringsmodeller knyttet til hva som forarsaker, og hva som er en konsekvens av subjektivt
velvaere, som ogsa vil vaere relevante for det mer overordnede begrepet livskvalitet. De to
modellene kaller han bottom-up og top-down. Bottom-up-modellen postulerer at livskvalitet
er summen av tilfredsheten en person opplever pa ulike domener, som helse, sosiale forhold
og ytre pavirkninger som det a fa afasi. Top-down-modellen tegner derimot et bilde av at
egenskaper ved en person vil avgjgre hvordan man oppfatter ulike hendelser.



Hvilken modell man tar utgangspunkt i, vil innvirke pa hvilke omrader av livskvaliteten man
forsker pa. Med bottom-up-teorien som bakgrunn vil det vere interessant a se hvordan ulike
domener pavirker den overordnede falelsen av livskvalitet. Et eksempel pa dette er studier
som skiller ut et omrade av livskvaliteten og bruker dette som fokus, i en oppgave som denne
a skille ut kommunikasjon. Tanken er da at graden av tilfredshet pa dette omradet vil pavirke
den samlede livskvaliteten, og at resultatene dermed kan generaliseres til tilfredshet med livet
I sin helhet. Med utgangspunkt i top-down-modellen vil fokuset derimot veere rettet mot den
overordnede innstillingen en person har, med en antakelse om at dette vil avgjagre hvordan de
opplever ulike livssituasjoner. Man vil her tenke at livskvalitet etter afasi ikke ngdvendigvis
vil «dras ned» av senket tilfredshet innen det kommunikasjonsrelaterte domenet, men at det
vil veere avhengig av mer overordnede aspekter som mestringsstrategier. Forskningen bar
dermed heller fokusere pa disse overordnede aspektene enn pa tilfredshet pa det enkelte
omrade (Evans, 2010). | litteraturen kan man se eksempler pa at begge modellene har dannet
en teoretisk bakgrunn for studier om livskvalitet, til tross for at denne bakgrunnen ikke alltid
er uttalt. Studier med en kvantitativ tilnaerming vil ofte ta utgangspunkt i bottom-up-modellen,
mens kvalitative studier som fokuserer pa identitet og mestring etter a ha fatt afasi eller andre
utfordringer i livet, derimot kan sies a ta utgangspunkt i top-down-modellen.

| falge Csikszentmihalyi (1990) har mennesker to muligheter til & oppna hay livskvalitet: De
kan enten forsgke 4 tilpasse eksterne forutsetninger til sine personlige mal, eller de kan endre
hvordan de eksterne forutsetningene oppleves. Sistnevnte strategi kan sammenlignes med top-
down-modellen. Senere i oppgaven vil denne innstillingen knyttes til & akseptere at man har
fatt en vanske, og bygge opp en ny identitet som tar hensyn til dette. Felche og Perry (1995)
papeker at livskvalitet likevel ikke bare kan veere avhengig av hvordan en takler de eksterne
forutsetningene. Dette er Csikszentmihalyi (1990) enig i, og han sier at ingen av strategiene
fungerer alene i det lange lgp. A laere seg & tilpasse mal og forventninger til de nye
sprakvanskene vil kunne bidra til hgyere livskvalitet hos afasirammede, men vil miste effekt
pa sikt hvis man ikke oppnar noen av disse malene. Dette fenomenet beskrives av begrepet
the gap principle (Cruice, 2010), som referer til gapet mellom gnsket og faktisk fungering for
en person. For & kunne gke livskvaliteten ma dette gapet reduseres, enten det skjer gjennom a
forbedre ferdighetene eller gjennom & jobbe med forventningene, et poeng som dermed kan

betegnes som bridging the gap (Best et al., 2008).

At livskvaliteten bade blir pavirket av, og pavirker delomrader, fremheves ogsa av Diener



(1984, 2009). Han skriver at det at to mennesker kan oppleve den samme hendelsen helt
forskjellig, altsa at en subjektiv tolkning er involvert i menneskers erfaringer, tilsier at i alle
fall noen top-down-prosesser ma vare involvert nar man snakker om livskvalitet. Samtidig er
det noen opplevelser som de aller fleste mennesker tolker som positive, noe som indikerer at
ogsa bottom-up-tilneermingen kan vare en forklaring. Headey og kolleger (1990) har gjort en
studie der de har sett pa forklaringsverdien til de to tilnermingene, og undersgkte den
statistiske sammenhengen mellom tilfredshet innen seks ulike domener (ekteskap, arbeid,
fritid, livsstandard, vennskap og helse) og den overordnede tilfredsheten med livet. For
ekteskapsdomenet fant de at det var et toveis pavirkningsforhold, altsa at det a vaere lykkelig
gift eker den overordnede livskvaliteten, men at lykkelige personer samtidig er mer
tilbgyelige til a kunne fa lykkelige ekteskap. Tilfredshets innen arbeids-, fritids-, og
livsstandarddomenene var hovedsakelig avhengig av top-down-prosesser, altsa at generell
tilfredshet med livet avgjorde hvor positivt de ble oppfattet, mens det var uklart hva som

pavirket sammenhengen mellom vennskap og helse og tilfredshet med livet.

Oppsummert kan man si at for forskning pa livskvalitet hos afasirammede, vil bottom-up-
prosesser kunne forklare at livskvaliteten ofte synker, med bakgrunn i at det
kommunikasjonsrelaterte omradet har blitt pavirket. Top-down-prosesser kan derimot dempe
denne innvirkningen gjennom a pavirke hvordan man opplever og takler utfordringer pa ulike
omrader. Det vil derfor ofte veere utilstrekkelig med en ren top-down eller bottom-up-
tilnserming nar man forsker pa livskvalitet — begge modellene er nyttige (Csikszentmihalyi,
1990; Diener, 1984, 2009; Headey et al., 1990). Av denne grunn vil begge
forklaringsmodellene bli brukt i denne oppgaven. At det var gnskelig a skille ut det
kommunikasjonsrelaterte aspektet ved livskvaliteten, med en antakelse om at sprakvanskene
har innvirkning pa den totale livskvaliteten, innebaerer bottom-up-tenkning. Samtidig vil det i
oppgaven bli lagt vekt pa de overordnede mestringsstrategiene til afasirammede, som

gjennom top-down-prosesser kan pavirke den kommunikasjonsrelaterte livskvaliteten.

2.3.3 Selvpresentasjon

A ha hgy livskvalitet kan sees som et sosialt ideal (Briilde, 2003; Naess, 2001; Taylor, 1994).
Mennesker har en naturlig disposisjon for & gnske a gi andre et positivt bilde av seg selv
(Mead, 1934). Dette gnsket kan dermed fare til at man konstruerer et bilde av seg selv med

utgangspunkt i hvordan man gnsker at andre skal oppfatte en, en tilbgyelighet som kan
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beskrives som selvpresentasjon. Selvpresentasjon er dermed nart knyttet til
sosialkonstruktivismen, der man skaper sin egen sosiale virkelighet. Goffman (1967) bruker
begrepet face — ansikt — for dette fenomenet, som vi finner igjen i uttrykk som «a tape ansikt».
Selvpresentasjon vil drgftes som et metodisk problem senere i oppgaven, og vil ogsa vere en

viktig forklaringsfaktor i drgftingen.

2.4 Logopedisk behandling av afasirammede

«Den som rammes av afasi som fglge av en skade i hjernen, trenger spraklig, fysisk, psykisk
og sosial rehabilitering. Det er behov for et rehabiliteringstilbud som gjgr det mulig a fa et liv
med god livskvalitet» (Qvenild et al., 2010, s. 34). Dette sitatet understreker at hensikten med
logopedisk behandling overordnet vil vaere a gke livskvaliteten til dem som mottar den. |
avsnittene under vil det gjeres rede for hvordan logopedisk behandling av afasirammede kan
legges opp, og det blir drgftet hvorvidt livskvalitet vil veere et overordnet mal for
behandlingen ogsa i Norge. Til slutt presenteres den sosiale modellen til afasibehandling, som
vil vaere et overordnet rammeverk i senere drgfting. Da logopedisk behandling og logopedens

rolle ofte vil veere to sider av samme sak, vil disse brukes som synonymer senere i oppgaven.

2.4.1 Hvordan jobber logopeden?

Bade 4 jobbe direkte med spraket, og a gi hjelp til a takle en utfordring som afasi, vil vere en
del av logopedens rolle i rehabilitering av afasirammede. Disse tilnermingene utelukker
hverandre ikke, men vil veere like viktige i behandlingen av afasirammede (Corneliussen,
2005; Qvenild et al., 2010). Et begrep som beskriver sammenhengen mellom de to pa en
ypperlig mate er bridging the gap (Best et al., 2008), som ble presentert tidligere. Dette
begrepet vil pa norsk kunne oversettes med a tette gapet som etter & ha fatt en vanske som
afasi vil finnes mellom gnsket og faktisk fungering, enten det er gjennom a forbedre

ferdighetene eller gjennom a jobbe med forventningene.

A kunne legge opp et program som farer til gkte ferdigheter og bedret méate & takle vanskene
pa, krever en grundig utredning av den afasirammedes styrker og svakheter (Chapey, 2008;
Sandmo et al., 2010; Whitworth et al., 2005). Det vil vere av avgjerende betydning at

oppgavene som blir gitt er pa riktig niva for klienten, sa utfordrende at de farer til mestring av
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stadig mer avanserte funksjoner, men samtidig innenfor mulighetene den enkelte har til &
kunne klare det. Csikszentmihalyis (1990) begrep flow, som vi skal se ogsa vil vere en
forklaringsmodell for hvordan man kan oppna livskvalitet (se 0), gar ut pa nettopp dette. Ogsa
Vygotskys (2001) tese om at optimal leering foregar i det han kaller den nermeste
utviklingssonen, er en modell for denne tankegangen. For a sikre motivasjonen for a klare
oppgavene, vil det veere viktig a ta utgangspunkt i noe som betyr noe for den enkelte, og ikke
kjere et «standardopplegg» for alle afasirammede som er pa omtrent samme spraklige niva
(Andreassen, Landmark, Sandmo, Aasheim & Alstad, 2004; Whitworth et al., 2005).

2.4.2 Livskvalitet som overordnet mal

Som nevnt i innledningen er livskvalitet som det overordnede malet blitt nedfelt i
retningslinjer for logopedisk praksis i bade USA og Storbritannia, mens det ikke finnes noe
tilsvarende i Norge. Man kan likevel finne holdepunkter for at gkt livskvalitet er hensikten
med behandlingen. 1 2010 utkom det en nasjonal retningslinje for behandling og rehabilitering
av hjerneslagrammede (Helsedirektoratet, 2010), som ogsa inneholder anbefalninger for det
logopediske tilbudet til dem som far afasi som en falge av hjerneslaget. Der star det at det
overordnede malet for rehabilitering av afasirammede ma vare at den enkelte skal oppna
optimale sprak- og kommunikasjonsferdigheter, slik at vedkommende kan delta i sitt eget liv

slik han eller hun gnsker.

| de yrkesetiske retningslinjene for medlemmer i Norsk Logopedlag star det ogsa at
organisasjonen arbeider i samsvar med de lover og regler som gjelder for The International
Association of Logopedics and Phoniatrics [IALP] (Norsk Logopedlag, 1996). Denne
organisasjonen har som overordnet mal & gke livskvaliteten til mennesker med stemme-, tale-,
sprak-, svelge- eller harselsvansker (IALP, 2010). At livskvalitet bar vere et mal for
behandlingen den enkelte logoped gir, er derimot vanskeligere a finne bekreftet pa deres
nettsider. | et appendiks til en retningslinje for utdanning av logopeder, star det likevel at
«The central concern of the profession of speech language pathology is that people with
communication and swallowing disabilities (dysphagia) receive the best possible service to
alleviate their disabilities, and improve their quality of life» (IALP, 2009, s. 11). Indirekte vil

dette dermed gjelde som en yrkesetisk retningslinje for norske logopeder.
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2.4.3 Den sosiale tilneermingen til afasibehandling

Jeg har valgt & oppsummere bakgrunnen for hvordan logopeden kan hjelpe afasirammede ved
a bruke den sosiale tilneermingen til afasibehandling som utgangspunkt for senere drefting.
Den sosiale tilnermingen, eller modellen, til afasi er bade en direkte metode og et overordnet
rammeverk for afasibehandling, der det ultimate resultatet av behandlingen er & gi en
mulighet for & leve et godt liv med afasi (Simmons-Mackie, 2008). Sprak og a jobbe for &
bedre spraket vil i denne tilneermingen kun veere et middel for & oppna dette, og ikke et mal i
seg selv, slik det tradisjonelt har veert i logopedisk behandling. I sin mest radikale utevelse er
den sosiale modellen hovedsakelig innrettet mot mer alvorlig afasirammede, ved & fokusere
pa alternative mater &8 kommunisere pa og hjelp til & takle utfordringene det gir a leve med
store sprakvansker. Informantene i denne studien hadde derimot mildere grad av afasi, og
presentasjonen nedenfor vil derfor fokusere pa det filosofiske rammeverket denne modellen

representerer, og ikke se den som en motsats til direkte sprakbehandling.

Hovedtrekkene i den sosiale tilngermingen til afasi kan oppsummeres ved hjelp av noen
prinsipper. Det er i denne modellen viktig at logopeden og klienten skal vaere sosialt
likeverdige, og at klienten skal styre retningen av behandlingen. Behandlingen skal ikke veere
noe som er gitt av en ekspert, men heller veere et samarbeid mellom logopeden og den
afasirammede (Elman, 2005). Noen forskere (Horton, 2007; Simmons-Mackie og Damico,
1999) argumenterer for at et likeverdig forhold kan veere vanskelig & oppna i
behandlingssituasjonen. P& bakgrunn av at selve forutsetningen for at noen skal motta
logopedisk behandling er at de har vansker med spraket, kan det veere lett at rollefordelingen
mellom logopeden og klienten gar i retning av et ekspert/pasient-forhold. Ut fra denne
tankegangen kan logopedisk behandling i seg selv fungere som en bekreftelse pa at du er
pasient, og ikke en likeverdig, kompetent voksen, noe som gjennom sosialkonstruktivistiske

prosesser kan fa falger for den afasirammedes syn pa seg selv.

A fokusere pa de personlige og sosiale konsekvensene av afasien vil ogsé veere et
kjerneprinsipp. Malet for treningen er ikke & gke sprakferdighetene pa logopedkontoret, men
at det man jobber med skal veere nyttig i det virkelige liv (Byng og Duchan, 2004, 2005;
Chapey et al., 2008; Elman, 2005; Qvenild et al., 2010; Simmons-Mackie, 2008; Thompson
& Worrall, 2008). Den sosiale modellen fokuserer ogsa pa a gi den afasirammede hjelp til a

takle vanskene og gjenvinne troen pa seg selv, noe som tilsier at radgivning kan veere en
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viktig del av logopedens arbeid (Cruice, Worrall & Hickson, 2006a; Holland, 2007; Parr et
al., 2003; Sarno, 2004; Simmons-Mackie, 2008).

Den sosiale tilneermingen til afasi vil i denne oppgaven som sagt brukes som et filosofisk
rammeverk heller enn en metodisk tilneerming. Logopedisk behandling av afasirammede vil
alltid veere preget av grunnleggende tanker om naturen av, innholdet i og etiske forhold nar
det gjelder hvordan man best kan hjelpe mennesker med afasi. Disse underliggende
filosofiske meningene vil vise seg i hvilke behandlingsformer og verktay logopeden velger &
bruke (Byng & Duchan, 2004, 2005; Chapey et al., 2008; Thompson & Worrall, 2008).

2.5 Presentasjon av empiri

Mens det ovenfor er presentert teori knyttet til afasi, livskvalitet og logopedisk behandling, vil
det nedenfor gjares rede for funn fra empiriske studier innen disse omradene. En utfordring
nar det gjelder @ sammenfatte de ulike resultatene som kommer fram i studiene, er at bade
metodologisk og teoretisk utgangspunkt varierer mye. Et poeng som vil droftes i
metodekapittelet er at kvantitative studier, der informantene responderer pa forskerens
forhandsvalgte kategorier, ofte fremhever andre aspekter ved livskvalitet enn kvalitative
studier, der informantene kan nevne ting selv. Ikke alle studiene bruker begrepet livskvalitet:
noen ser pa mer avgrensede aspekter som velvaere, mens noen har et mer overordnet

perspektiv, og ser pa alt som kan sies & veere psykososiale aspekter relatert til det a fa afasi.

2.5.1 Livskvalitet hos afasirammede

Mange studier slar fast at livskvaliteten blir endret etter man har fatt afasi, og i avsnittene
nedenfor vil hovedfunn fra disse studiene presenteres. | mange av studiene kan funnene
grupperes i kategoriene psykologiske forhold, sosiale forhold og aktiviteter, som vi vil se
nedenfor. Spraket spiller selvsagt en rolle pa alle disse omradene (Brown et al., 2010a; Le
Dorze & Brassard, 1995; Parr, 2001), men siden dette er et sa viktig tema i oppgaven, vil
forskning om hvordan sprak- og kommunikasjonsvanskene direkte pavirker livskvaliteten hos

afasirammede presenteres for seg selv, i avsnitt 2.5.2.
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Psykologiske forhold

Emosjonell helse og psykologisk velvere er funnet a spille en viktig rolle for livskvaliteten
hos afasirammede (Brown et al., 2010a; Cruice, Worrall, Hickson & Murison, 2003; Cruice,
Worrall & Hickson, 2011; Le Dorze & Brassard, 1995; Hilari, Wiggins, Roy, Byng & Smith,
2003; Hilari et al., 2010; Hinckley, 2006; Parr, 2001; Starkstein & Robinson, 1988). Her vil
identitet veere et ngkkelbegrep. Flere kvalitative studier knyttet til livskvalitet etter afasi har
funnet at identitet og hvordan man ser pa seg selv har betydning for hvordan man klarer a leve
livet etter man har fatt afasi (Brown et al., 2010a; Brumfitt, 1993; Hinckley, 2003; Shadden,
2005; Shadden & Agan, 2004). Shadden (2005) bruker begrepet identitetstyv for a beskrive
afasiens pavirkning; at identiteten blir endret fra at man er mann, far, kollega, venn og alle

andre sosiale roller man har, til 4 alltid innebaere at man ogsa er afasirammet.

A fortsatt kunne ha et lyst syn pa livet, akseptere det som har skjedd, fokusere pé fremskritt
og tilpasse seg nye utfordringer, vil bidra til & kunne leve et godt liv med afasi (Brown et al.,
2010a; Hinckley, 2006). Her vil altsa bade mestringsstrategier og medfadte personlighetstrekk
veere avgjgrende. Hvor viktig rolle aksept spiller for livskvaliteten, ser man i Townend,
Tinson, Kwan og Sharpes (2010) studie, der de fant at det & akseptere funksjonshemningen
man har fatt var korrelert med mindre sjanse for depresjon hos slagrammede. De skriver at
vanskene i seg selv bare var svakt korrelert med depresjon, og at det derimot var i hvilken
grad man aksepterte vanskene som var viktig. | denne studien var afasirammede riktignok
utelatt, men det er trolig at funnene ogsa kan overfares til mennesker som har fatt afasi som

falge av hjerneslaget.

Sosiale forhold

Sosiale forhold, relasjonen til andre, deltakelse i sosiale ssmmenhenger, a opprettholde sin
sosiale rolle, og a fa sosial statte er kanskje det som oftest blir nevnt i studier om livskvalitet
hos afasirammede (Boles, 2006; Brown et al, 2010a; Cruice et al., 2003, 2010; Dalemans et
al., 2010; Le Dorze & Brassard, 1995; Hilari, 2011; Hinckley, 2006; Parr, 2001; Ross &
Wertz, 2003; Shadden, 2005; Worrall et al, 2011). At afasi har stor innvirkning pa sosiale
forhold er ikke overraskende, med tanke pa at relasjoner til andre mennesker og
opprettholdelse av sosiale roller i stor grad blir til gjennom spraklig kontakt (Cruice et al.,
2006a; Davidson, Howe, Worrall, Hickson & Togher, 2008; Shadden, 2005).
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Hilari (2011) fant i sin studie at mennesker med afasi stort sett opplever at de far god sosial
stette fra sine neermeste, men at andre aspekter av sosial stette, som vennskap, a fale seg
integrert og inkludert i sin sosiale sirkel og sosiale aktiviteter blir mer pavirket av at man har
fatt afasi. En arsak til dette kan vaere at venner og andre som ikke er i den narmeste sirkelen
kan vere redde for hvordan de kan omgas personen som har fatt afasi (Davidson et al., 2008;
Le Dorze & Brassard, 1995). Sprakvanskene kan ogsa ha betydning for personens mulighet til
a opprettholde sin sosiale rolle, som kanskje har veert basert pa at man er vittig, kjapp i
replikken eller en god samtalepartner (Cruice et al., 2006a; Le Dorze & Brassard, 1995; Parr,
2001; Shadden, 2005). Dette viser at identitetsfalelsen, som vil veere viktig for & kunne leve et
godt liv med afasi, i hgy grad utvikles og pavirkes av sosial samhandling. A ha en partner vil
ofte veere en fordel, ved at vedkommende hjelper den afasirammede inn i sosiale aktiviteter
(Code, 2003).

Aktiviteter

At aktiviteter eller det & kunne gjegre det man vil er viktig for livskvaliteten hos afasirammede,
blir bekreftet i mange studier (Brown et al., 2010a; Cruice et al., 2010; Cruice et al., 2006a;
Hilari, 2011; Hilari et al., 2003; Parr, 2001; Ross & Wertz, 2003). Brown og kollegers
(2010a) artikkel om hvordan man kan leve et godt liv med afasi sier at det a gjare ting er
viktig fordi det gir personen en fglelse av selvstendighet, at man mestrer og oppnar noe, at
man gjar noe nyttig for noen eller seg selv, at det gir glede og velveere, og er stimulering for
hjernen. Det er ogsa foreslatt at det er meningen og signifikansen som knyttes til den, mer enn
aktiviteten i seg selv, som gir en positiv innvirkning pa livskvaliteten (Cruice et al., 2010,
Dalemans, de Witte, Wade & van den Heuvel, 2010).

Jobb er en aktivitet som ofte er viktig for dem som ikke allerede var pensjonert da
hjerneslaget rammet (Brown et al., 2010a; Cruice et al., 2010; Parr, 2001; Worrall et al.,
2011), pa samme mate som hobbyer og fritidsaktiviteter kan vere en kilde til god livskvalitet.
Det a fortsette a gjere noe av det man gjorde far slaget, tilpasse gamle aktiviteter slik at man
fortsatt kan delta og finne nye interesser og aktiviteter, kan bidra til en hgy opplevd
livskvalitet. A oppmuntre og tilrettelegge for at mennesker med afasi kan delta i selvvalgte
aktiviteter vil dermed kunne vere en viktig oppgave for logopeden for a styrke livskvaliteten
(Brown et al., 2010a; Cruice et al., 2006a, 2010).
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2.5.2 Sprakets betydning for livskvalitet

Det mest interessante for logopeder nar det gjelder livskvalitet hos afasirammede, er hvilken
betydning spraket har. Mange studier har bekreftet at spraket, og det & kunne uttrykke seg
som man vil, spiller en viktig rolle for livskvaliteten hos afasirammede (Brown et al., 2010a;
Cruice et al., 20063, 2010; Hilari & Byng, 2009; Hilari et al., 2003; Le Dorze & Brassard,
1995; Parr, 2001). Dette er gjennomgaende bade i kvantitative studier, der informantene
responderer pa spgrsmal knyttet til spraklig fungering, og nar de fritt kan fortelle hva som er

viktig for deres livskvalitet i kvalitative studier.

Hilari og kolleger (2003) fant at grad av kommunikativ funksjonshemning var en viktig faktor
for helserelatert livskvalitet. De drgfter dette opp mot tidligere studier av livskvalitet hos
slagpasienter, der majoriteten av undersgkelsene som ogsa inkluderte afasirammede
rapporterte om ikke signifikante forskjeller mellom de to gruppene. Nar de i sin egen
undersgkelse fant at grad av kommunikasjonsvansker hadde stor innvirkning pa helserelatert
livskvalitet, forklarer de dette ved & papeke metodologiske svakheter ved de tidligere
studiene, som ofte har brukt spraklig komplekse maleinstrumenter, brukt naerpersoner som
respondenter for afasirammede, eller utelatt dem pa visse malinger. Det at livskvaliteten er
lavere hos afasirammede enn hos slagrammede uten afasi, er kanskje en av de sterkeste
indikatorene pa hvilken betydning spraket har for livskvaliteten, da disse gruppene ellers har

et relativt likt utgangspunkt hvis man ser pa gruppeniva.

Verbal kommunikasjon er ikke overraskende viktig for mange afasirammede (Brown et al,
2010a ; Cruice et al., 2006a, 2010; Le Dorze & Brassard, 1995; Worrall et al., 2011). Selv om
logopeden, og kanskje ogsa de selv, kan veere klar over at det ikke er mulig, gnsker de fleste
afasirammede & fa tilbake de spraklige ferdighetene de hadde fer hjerneslaget. | Brown og
kollegenes (2010a) studie av hva som skal til for a leve et suksessfullt liv med afasi, sidestilte
mange av informantene det a leve et veldig godt liv med afasi med fullstendig spraklig

rehabilitering, noe som poengterer sprakets viktige rolle.

Evne til funksjonell kommunikasjon, altsa det & kunne gjgre seg forstatt uten ngdvendigvis a
bruke ekspressivt sprak, har ogsa vist seg a ha innvirkning pa livskvaliteten hos afasirammede
(Cruice et al., 2003). Funksjonell kommunikasjon vil til en viss grad vere avhengig av den
spraklige skaden, men ogsa mye av innstillingen til den afasirammede nar det gjelder & prave
a finne alternative mater a uttrykke seg pa. Det a laere seg strategier for hvordan man kan
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kommunisere pa andre mater enn verbalt, vil for noen vare et ngdvendig steg for a kunne leve

godt med afasi (Brown et al., 2010a).

Litteraturen er likevel ikke helt klar pa om sprakvanskene i seg selv virkelig har en
innvirkning pa livskvaliteten til afasirammede. Ross og Wertz (2002) sa pa sammenhengen
mellom sprakbasert funksjonshemning og livskvalitet hos kronisk afasirammede, og fant da at
det ikke synes a veere noen bekreftet sammenheng mellom sprakvansker og livskvalitet, og at
dette heller ikke er tilfellet hos mennesker uten afasi. Dette resultatet ble stattet av Cranfill og
Wright (2010), som fant at kliniske vurderinger av alvorlighetsgrad av sprakvansker ikke
kunne predikere hva afasirammede syntes hadde starst innvirkning pa deres livskvalitet, og at
fysisk funksjon var viktigere enn kommunikasjon for mange av deltakerne. Ogsa to studier
som har sett pa sammenhengen mellom sprakvansker, selvopplevde vansker med
kommunikasjon, og hvordan det & fa slag har pavirket livskvaliteten (Doyle, Matthews,
Micolic, Hula & McNeal, 2006; Doyle, McNeal, Hula & Mikolic, 2003), fant at det var liten
sammenheng mellom resultater pa spraktester og i hvilken grad informantene hadde
psykologiske falger av slaget. En innvending som kan rettes mot disse studiene er at det i
Cranfill og Wrights studie er inkludert informanter som kun er én maned etter slaget, og at tid
etter slaget ikke er oppgitt i Doyle og kollegenes studier. Det er mulig at resultatene ville veert
annerledes hvis afasien hadde veert mer kronisk.

At spraklige ferdigheter ikke har direkte innvirkning pa livskvaliteten, kan sees som stgtte til
teorien om at det ikke bare er skaden i seg selv, men hvordan man takler den som er
avgjerende, som er et viktig prinsipp i den sosialkonstruktivistiske tankegangen. Samtidig bar
det papekes at gode spraklige ferdigheter neppe vil vere negativt, slik at & jobbe med a bedre
spraket kan forsvares ved at det bade direkte og indirekte kan innvirke pa livskvaliteten.

2.5.3 Livskvalitet i logopedisk behandling

Livskvalitet etter & ha fatt afasi vil som sett veere avhengig av mange faktorer. Cruice og
kolleger (2010) skriver at noen av disse ligger innenfor grensene av hva logopedisk
behandling kan gjere noe med, mens andre er utenfor, men at alle vil veere relevante a ta
hensyn til i et godt rehabiliteringstilbud til afasirammede. Dette taler for et tverrfaglig tilbud
til de afasirammede som ogsa har utfordringer knyttet til for eksempel fysisk fungering og

psykososiale fglger som depresjon. | avsnittene nedenfor skal vi farst se hva praktiserende
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logopeder tenker om livskvalitet som tema i behandlingen av afasirammede, far vi ser hva

forskningen sier om hvilken innvirkning logopedisk behandling kan ha pa livskvaliteten.

Brown og kolleger (2010b) undersgkte hvordan logopeder mener de kan bidra til at
afasirammede kan leve et godt liv med afasi, som vil vere nert knyttet til livskvalitet.
Logopedene som deltok i studien pekte pa mange aspekter ved afasibehandling som kan gke
livskvaliteten til afasirammede, som & bruke grupper, & gi informasjon til den afasirammede
og deres familie, hjelpe den afasirammede til & kunne godta det a ha fatt afasi og livet med
afasi, & veere positiv og fokusere pa styrker og forbedringer, og a sarge for hjelp til a takle
eventuell depresjon. Med utgangspunkt i Dieners (1984) skille mellom bottom-up (& jobbe
med forutsetningene) og top-down (a jobbe med maten a takle forutsetningene), ser vi at alle
faktorene disse logopedene nevner kan sies & hgre innunder top-down-modellen, og altsa veere

aspekter som gar ut over tradisjonell spraktrening.

Hvilken innvirkning kan sa logopedisk behandling ha pa livskvaliteten til afasirammede? En
studie som styrker antakelsen om at logopedisk behandling kan ha positiv effekt for
afasirammedes livskvalitet, er Sarnos (1997), som fant at gkt livskvalitet det farste aret etter a
ha fatt afasi var relatert til om deltakerne hadde et rehabiliteringstilbud som inkluderte sprak,
kommunikasjon og psykososiale mal. Hun konkluderer med at dette kan tilsi at intensiv og
langvarig logopedisk behandling kan styrke livskvaliteten til afasirammede, gjennom a bedre
spraklige ferdigheter, kommunikasjonsstrategier, mestringsstrategier og gi hjelp til a takle

psykososiale falger.

| Sarnos (1997) studie fikk deltakerne intensiv behandling der fokuset var pa funksjonell
kommunikasjon. Malet med behandlingen var & gke kommunikasjonsferdigheter som ville
veere viktige for den enkeltes dagligliv, altsa en tilneerming med sterk forankring i den sosiale
modellen. Denne studien beviser dermed at logopedisk behandling kan ha en positiv
innvirkning pa livskvaliteten, men da med forbehold om at psykososiale fglger av vanskene er
et tema i behandlingen. Det vil ogsa veere interessant & se hvorvidt ren spraktrening kan ha
den samme effekten. Dessverre finnes det svert fa studier som kan bekrefte om ogsa direkte
arbeid med sprakvanskene kan fa innvirkning pa livskvaliteten. Et av fa eksempler er Best og
kollegers (2008) studie, som fant at direkte arbeid med a bedre ordletingsvansker hadde
positiv effekt pa deltakelse i sosiale situasjoner, som de knytter til livskvalitet. | innledningen

fremhever de at svert fa studier av spraktreningsbasert afasiterapi har med deltakernes
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synspunkter nar de gjennomgar resultatene, og at det derfor finnes lite grunnlag for

sammenligning.

Det finnes likevel noen indirekte resultater som kan stgtte at direkte spraktrening kan ha
effekt pa livskvaliteten til afasirammede. Bade Cruice og kolleger (2003) og Hilari og
kolleger (2003) fant at spesielt funksjonell kommunikasjon, men til en viss grad ogsa spraklig
fungering, var signifikant korrelert med livskvalitet. Hvis man gar veien om at malet med
logopedisk behandling ogsa ved direkte spraktrening er gkt funksjonell kommunikasjon, vil

dette igjen forhapentligvis bidra til & gke livskvaliteten.

2.6 Sammendrag av teorikapittelet

Vi har i dette kapittelet sett at livskvaliteten ofte synker etter at man har fatt afasi. Deltakerne
i denne studien har mild afasi, men vi har sett at ogsa dette kan gi psykososiale falger. Dette
vil kunne ha sin forklaring i at livskvalitet ikke er en gitt starrelse, men noe som vil veere
avhengig av den enkeltes gnsker og forventninger, som igjen vil veare pavirket av sosiale

normer.

Presentasjonen av empiri viste at psykologiske forhold, sosiale forhold og det a kunne gjare
ting er viktig for afasirammedes livskvalitet. Disse pavirkningene kan knyttes til Dieners
(1984) begreper bottom-up og top-down. Spesifikke pavirkninger pa et omrade, som
sprakvanskene i seg selv, minsket sosial kontakt og endret identitetsfalelse kan fa betydning
for den overordnede livskvaliteten (bottom-up), samtidig som den overordnede maten a takle
noe pa kan pavirke hvordan man opplever disse pavirkningene (top-down).

Spraket vil ha en innvirkning pa alle disse omradene, men nar det gjelder sprakets direkte
pavirkning pa livskvaliteten, er forskerne mer uenige. Vi har sett at afasi kan sees som en
vanske som maskerer kompetanse, og at sprakvanskene dermed kan fa betydning for
identitetsfglelsen og muligheten den afasirammede har til & vise hvem han er. Alle omradene
som er diskutert i kapittelet vil ogsa veere tett sammenknyttet hos personen med afasi, slik at

sprakvanskene ofte kan vere vanskelig a skille ut som en egen pavirkningsfaktor.

Vi har sett at logopedisk behandling kan ha positiv innvirkning pa livskvaliteten til
afasirammede, og at dette kan skyldes bade at de spraklige forutsetningene bedres, og at

logopeden kan hjelpe den afasirammede a takle vanskene pa best mulig mate. Siden
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livskvalitet bade vil veere avhengig av top-down og bottom-up-prosesser, bar logopeden altsa
jobbe med a styrke begge disse forutsetningene. Disse to delene vil kunne pavirke hverandre
positivt, for eksempel kan bedrede top-down-forutsetninger ha innvirkning pa spraklige
ferdigheter ved a gke motivasjonen for a trene.

Den sosiale modellen til afasibehandling kan sies & oppsummere hovedtrekkene fra dette
kapittelet, da den overordnet handler om hvordan logopedisk behandling kan gke
livskvaliteten til mennesker som har fatt afasi — selve utgangspunktet for denne studien.
Sosialkonstruktivismens pastand om at den sosiale virkeligheten ikke er et objektivt fenomen
men noe som er skapt av deltakerne i den, vil ogsa vise seg pa alle de tre hovedomradene i
denne studien. Afasi som vanske oppstar hovedsakelig i mgtet med andre mennesker,
livskvalitet er noe som skapes og endres etter egne og andres forventninger, og ogsa
logopedisk behandling vil til en viss grad veere styrt av sosialkonstruktivistske prinsipper som

blant annet former rollefordelingen mellom logoped og klient.

Det ble i kapittelet presentert to modeller som vil vare viktige i draftingen senere, the gap
principle (Cruice, 2010) og Csikszentmihalyis (1990) begrep flow. The gap principle
innebarer at afasien har skapt et misforhold mellom faktisk og gnsket fungering, der
logopedens rolle vil bli enten & bedre forutsetningene, eller & hjelpe den afasirammede &
tilpasse sine forventninger. Flow er en tilstand der man opplever at kravene som stilles til en
og mulighetene man har for a klare det er i harmoni, og dermed gir hgy grad av

mestringsfalelse.
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3 Metode

| dette kapittelet vil det gjares rede for de metodiske valgene som er gjort i oppgaven. Farst
vil designet av studien bli beskrevet. Utvalgskriterier, intervjuguiden og praktisk
gjennomfaring av datainnsamlingen vil sa bli presentert, far det blir gjort rede for
transkriberings- og analyseprosessen. Validiteten til studien vil bli drgftet, og svake punkter
ved metoden gjort rede for. Til slutt draftes sparsmal knyttet etikk.

3.1 Design av studien

| denne oppgaven er det valgt en kvalitativ tilneerming, med utgangspunkt i den
fenomenologiske og den hermeneutiske tradisjonen. Forskningsmetoden som er valgt er

semistrukturert intervju, og nedenfor vil grunnlaget for de metodiske valgene gjares rede for.

3.1.1 Kvalitativ tilneerming

En kvalitativ tilneerming betyr fokus pa a utforske i dybden heller enn i bredden, og at
datainnsamlingen tilpasses informantenes egne opplevelser og uttalelser. Kvalitative
tilnserminger har som regel relativt fa informanter, men utforsker til gjengjeld disse mer
inngaende enn hva som er mulig i kvantitative tilnaerminger (Gall et al., 2007). Som nevnt i
innledningen finnes det veldig lite forskning pa livskvalitet hos norske afasirammede.
Richards og Morse (2007) skriver at det & forske pa et tema der det finnes lite kunnskap,
krever metoder som hjelper forskeren & fa tak i hva som viser seg a vaere de viktigste sidene
ved temaet. At forskeren i kvalitative studier gar inn i datainnsamlingen med et apent sinn, vil

veere en styrke nar det er usikkert hva som bgr bli fokus i studien.

Gall, Gall og Borg (2007) skriver at et kjennetegn ved kvalitativ forskning er at den tar
utgangspunkt i at den sosiale virkeligheten er konstruert av deltakerne i den, i motsetning til
kvantitativ forskning, som tar utgangspunkt i en objektiv sosial virkelighet. Som gjort rede for
tidligere (avsnitt 2.3), er det den subjektive oppfatningen av, og ikke ngdvendigvis de
objektive faktorene i seg selv, som styrer hvordan man opplever sin livskvalitet og sine
sprakvansker. Den kvalitative tilnsermingen gir en mulighet til & fange opp mening og
forstaelse som ikke lar seg tallfeste (Richards & Morse, 2007), et fortrinn som vil veere viktig

nar man gnsker a avdekke den subjektive opplevelsen av et menneskes livskvalitet. En
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kvalitativ tilneerming anerkjenner dermed, i starre grad enn en kvantitativ tilneerming, at

livskvalitet som fenomen skapes av sosiale prosesser.

Begrepet livsverden er ogsa sentralt i kvalitative metoder. Tilgang til informantens livsverden
innebarer & ikke bare gi en beskrivelse av forholdene vedkommende lever under, men a
fokusere pa opplevelsen av disse forholdene (Kvale & Brinkmann, 2009; Dalen, 2004). Dette
var en viktig arsak til at en kvalitativ tilnserming ble valgt i denne studien, der malet er 4 finne
ut hvordan afasirammede opplever sine sprakvansker og det a ga til logoped. Selv om
informantene i denne studien har relativt mild grad av afasi, og ogsa selv sier de er heldige,
kommer det samtidig fram at tilsynelatende sma sprakvansker til tider kan oppleves som
subjektivt store utfordringer. Flere fremtredende afasiforskere (bl.a. Damico, Simmons-
Mackie, Oelschlager, ElIman, & Armstrong, 1999; Le Dorze & Brassard, 1995; Parr, 2001)
mener av denne grunn at en kvalitativ tilnaeerming er egnet for forskning med afasirammede
informanter, og serlig nar temaet er de psykososiale fglgene av afasien. Kvalitative
tilnserminger vil ogsa i starre grad enn kvantitative fa med konteksten et fenomen oppstar i
(Richards & Morse, 2007). Dette vil vere relevant nar det er snakk om a forske pa
livskvalitet, der det & utelate konteksten kan fare til at man mister viktige forutsetninger for a

forsta informanten.

Pa bakgrunn av draftingen ovenfor, er den kvalitative tilnrmingen vurdert som den mest
hensiktsmessige i dette prosjektet. Samtidig er dette pa ingen mate en feilfri tilnaerming, og vil
som diskutert senere ha utfordringer knyttet bade til validitet og etikk. Richards og Morse
(2007) papeker at den kvalitative tilneermingen ogsa innebarer et paradoks; pa den ene siden
gnsker forskeren a gjere rede for mest mulig komplekse sammenhenger, mens hun samtidig
skal presentere resultatene pa en klarest mulig mate. Det & balansere disse to kravene kan
veere en utfordring, men vil gi grunnlag for interessant og tilgjengelig forskning hvis man

klarer & kombinere dem.

3.1.2 Fenomenologi og hermeneutikk

Berger og Luckmann (2000) skriver at en ngdvendig konsekvens av et konstruktivistisk syn
om at hver enkelt konstruerer sin sosiale virkelighet, er at man for a fa tak i denne
virkeligheten ma utforske hvordan informantene opplever fenomenet man studerer.

Fenomenologi er en tilneerming som handler om & forsta sosiale fenomener ut fra
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informantens egne perspektiver, og slik de er opplevd av informanten selv. Malet i den
fenomenologiske tilnermingen er & beskrive informantens opplevelser og felelser sa autentisk
som mulig, det som ofte kalles a fa tilgang til informantens livsverden (Gall et al., 2007;
Kvale & Brinkmann, 2009; Langdridge, 2007; Van Manen, 1990). En fenomenologisk
tilnserming vil derfor vaere egnet for a fa tak i hvordan afasirammede opplever sin hverdag, og

deres tanker om logopedisk behandling (Brown et al., 1997; Hjelmblink et al., 2007).

Til tross for at man prever & beskrive et fenomen sa objektivt som mulig, vil forskerens
kunnskaper, verdier og bakgrunn pavirke hva hun ser. Hva vi observerer er ikke bare
avhengig av fenomenet, men ogsa av forskerens egne forventninger, oppfatninger og
teoretiske bakgrunn. Dette er essensen i den hermeneutiske tradisjonen, der begrepet
forforstaelse — de teoretiske og verdimessige oppfatninger forskeren tolker noe ut fra — er
sentralt (Gadamer, 2010). Dette stemmer ikke minst nar det gjelder verdispgrsmal som et
menneskes livskvalitet, som alltid vil veere farget av forskerens egne verdier og forventninger.
Peter (1997) skriver at forskeren kan ha en forhandsoppfatning om at mennesker med en
funksjonshemning ngdvendigvis vil ha lavere livskvalitet, og tolke uttalelser i lys av dette.
Ved a ha et bevisst forhold til hvilken bakgrunnsforstaelse man har nar man prgver a forsta en
annens livsverden, kan disse oppfatningene korrigeres og utvides i samspill med den nye
informasjonen. Denne hermeneutiske sirkelen kan pa mange mater sammenlignes med
runddansen Dalen (2004) skriver at ofte finner sted ved kvalitative studier, der empiri og teori

utfordrer og utvikler hverandre slik at man oppnar en dypere forstaelse av et fenomen.

Disse to tilneermingene er gjensidig avhengig av hverandre; hermeneutiske fortolkninger
hviler pa et fenomenologisk grunnlag, mens det & beskrive noe som vi sa alltid vil innebzre
en viss form for tolkning (Kvale, 1983; Ricoeur, 1975; Van Manen, 1990). Bade
fenomenologi og hermeneutikk vil derfor veere utgangspunkt for analyse og drefting i denne

oppgaven.

3.1.3 Det kvalitative forskningsintervjuet

Som diskutert i avsnitt 2.3, er det bred enighet om at livskvalitet er en subjektiv oppfatning av
ens eget liv (Briilde, 2003; Felche & Perry, 1995). Den beste maten a finne ut noe om en
persons livskvalitet pa, vil dermed ngdvendigvis innebzre a sparre dem det gjelder
(Halvorsrud & Kalfoss, 2007; Howe, Worrall & Hickson, 2008). Et av slagordene til
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Afasiforeningen er: «Den som ikke kan snakke har ogsa noe a si». Dette poenget far ekstra
betydning i forskning som péberoper seg & si noe om personlige anliggender. A bruke andre
enn dem som eier problemet vil ikke vaere forenelig med den fenomenologiske tilneermingen
som er grunnlaget for denne oppgaven. Tidligere har en del forskning pa livskvalitet hos
afasirammede og andre med sprakvansker blitt gjort ved & bruke neaerpersoner som
informanter, men undersgkelser har vist at pargrende har en tendens til 4 vurdere
livskvaliteten mer negativt enn den afasirammede selv (Cruice, Worrall, Hickson & Murison,
2005). | denne oppgaven ble det derfor valgt & bruke afasirammede selv som informanter.

Det er hovedsakelig to metoder for a innhente informasjon fra personen selv — sparreskjema
eller intervju. Det er utviklet mange sperreskjemaer og verktgy som er ment a male
livskvalitet, ogsa spesifikt etter slag og afasi. Det meste vi vet om livskvalitet hos
afasirammede, kommer fra forskningsstudier med et kvantitativt design, der man har brukt
standardiserte eller ikke-standardiserte spgrreskjemaer (Cruice et al., 2010). Mange av disse
sparreskjemaene kan vise til god validitet og reliabilitet. Likevel vil et sparreskjema alltid ta
utgangspunkt i forskerens forhandsbestemte oppfatninger, noe som vises tydelig i hvordan
noen sparreskjemaer vektlegger andre aspekter ved livskvalitet sterkere enn andre. Valg av
sparreskjema vil dermed kunne pavirke hvilke resultater man far, og skape en form for bias.
Intervju vil derimot gi informanten en mulighet til & fortelle hva han eller hun selv synes er
avgjgrende nar det gjelder livskvalitet, siden spgrsmalene kan endres etter hva som kommer
frem (Cruice et al., 2010; Kvale & Brinkmann, 2009; Parr, 2001; Ross & Wertz, 2003; Sorin-
Peters, 2004). Intervjuet gir mulighet for a falge opp svar for a fa en bedre forstaelse av hva
informanten mener, og samtidig fa tak i «tykke beskrivelser» (Geertz, 1973), som setter
svarene inn i en kontekstuell sammenheng, noe som vil kunne fa betydning nar materialet skal

analyseres.

Den mest apenbare fordelen ved & bruke kvalitativt forskningsintervju som metode i denne
oppgaven, er at det gir mulighet til & utforske livskvalitet fra et innsideperspektiv (Parr, 2001).
Forskeren kan fa resultater som gar utover det hun hadde tenkt pa pa forhand, og dermed
kunne utvide bade sin egen og andres tanker om livskvalitet hos afasirammede. Le Dorze og
Brassard (1995) var blant de fgrste som intervjuet afasirammede om handikappet de opplevde
som fglge av afasien, noe som vil veere tett knyttet til begrepet livskvalitet slik det blir brukt i
denne oppgaven. De fant da at sveert fa av utsagnene de fikk ved sine relativt frie sparsmal
passet med tidligere forskning, som i stor grad hadde veert kvantitativ og forskerstyrt. De
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oppsummerer dette ved a si at: «This reinforces the idea that researcher-defined problems may
not be very real for the aphasic persons» (Le Dorze & Brassard, 1995, s. 252). Intervjuet vil
ogsa i stgrre grad fa tak i informantenes egne ord og begreper, i motsetning til et sparreskjema
der de ma velge blant forskerens begreper som er forhandsdefinerte (Farquhar, 1995; Kvale,
1983; Parr, 2001). Dette legger grunnlag for bedre validitet, og vil samtidig kunne gjare
resultatene mer gjenkjennelige bade for informantene selv og for andre afasirammede. Et
semistrukturert livsverdenintervju ble pa grunnlag av disse fordelene vurdert som en

hensiktsmessig metode i denne oppgaven.

Samtidig finnes det mange utfordringer nar det gjelder & intervjue afasirammede. Starkstein
og Robinson (1988) papeker det paradoksale ved a bruke sprak som metode for & male
falelser nar spraket er skadet. Som nevnt tidligere har dette ofte fart til at andre metoder enn
intervju har blitt brukt i forskning med afasirammede, selv der malet har veert & fa tak i deres
perspektiv. | de tilfellene der intervju med afasirammede er brukt, har dette ofte veert

mennesker med relativt mild grad av afasi, noe som ogsa er tilfellet med denne studien.

For & kunne bruke intervju som metode for & sparre afasirammede, vil det derfor kunne veere
ngdvendig a gjare visse tilpasninger. Da informantene i denne studien hadde liten grad av
forstaelsesvansker og stort sett hadde et godt forstaelig verbalt sprak, var det ikke sa store
endringer som matte gjgres. Den kanskije viktigste tilpasningen som ble gjort var a gi
informantene god tid nar de skulle svare, da afasirammede i enda stgrre grad enn
normalspraklige trenger tid til & tenke gjennom béade hva de vil si og hvordan de kan fa sagt
det (Corneliussen et al., 2006). For den som intervjuer kan lange pauser ofte fales
ukomfortabelt, serlig hvis man er uerfaren. A la vaere & hoppe til neste sparsmal er derfor
noe man bgr tenke bevisst pa, da disse pausene ofte kan vere skapende og gi rom for
refleksjon (Dalen, 2004; Kvale & Brinkmann, 2009). | samtale med afasirammede kan det
ogsa vare lett & ga inn i hjelperollen, der man gir rad og forslag hvis man ser at den
afasirammede star fast (Chapey, 2008). Slike rad kan vere hjelpsomme i samtaler der malet
bare er a prate sammen, men blir problematisk i forskningssammenheng, et poeng som vil
drgftes i avsnittet om validitet knyttet til at informantene i studien hadde en

kommunikasjonsvanske (3.6.4).
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3.2 Utvalg

| dette avsnittet vil jeg gjare rede for og begrunne hvilke kriterier som er anvendt for
utvelging av informanter, samt beskrive hvordan jeg kom i kontakt med dem. For a kunne fa
et hensiktsmessig utvalg som kunne hjelpe til & besvare problemstillingen, ble det valgt a
benytte et kriteriebasert utvalg. A bruke en slik utvelgelsesméte vil sikre at man far tak i mest
mulig relevant informasjon, og dermed kan fa en dypere forstaelse for fenomenet som
studeres (Dalen, 2004; Gall et al., 2007).

3.2.1 Kriterier

Utvalgskriteriene besto av to hovedkriterier — at personen har afasi, og har mottatt logopedisk
behandling. Da oppgaven baserer seg pa en fenomenologisk tilnaeerming der man utforsker
informantens livshistorie, vil det veere et krav at de har opplevelser knyttet til fenomenet man

studerer.

Teoretiske avgrensninger ble gjort nar det gjelder hvor lenge informantene matte ha hatt afasi.
For & kunne uttale seg om hvordan sprakvanskene og behandlingen av dem har pavirket ens
livskvalitet, vil det veere ngdvendig at man har levd lenge nok med vanskene til at livet har
stabilisert seg. Den farste tiden etter hjerneslaget opplever mange sakalt spontanbedring som
folge av at hjernen heler seg selv (Damasio, 2008). Noen kan dermed oppleve rask spraklig
bedring, og for & fa et mer riktig bilde av hvordan sprakvanskene pavirker livskvaliteten, bar
afasien dermed veere kronisk. Hva som regnes for kronisk er litt ulikt fra studie til studie, men
mange bruker rundt ett ar etter slaget som nedre grense (Cruice et al., 2003, 2010, 2011;

Hilari et al., 2003). Dette ble derfor ogsa valgt som avgrensningskriterium i denne oppgaven.

En mulig innvending mot a inkludere informanter som bare har hatt afasi ett ar, er at
Kauhanen og kolleger (2000) fant at 62 % av afasirammede er deprimerte ved ett ar etter
slaget. Da depresjon kan ha stor pavirkning pa opplevd livskvalitet, vil det kunne gi et skjevt
bilde hvis noen av informantene er deprimerte. Et krav til informantene var derfor at de ikke
hadde noen kjent depresjon pa intervjutidspunktet. For a i sterst mulig grad kunne finne ut av
hvordan sprakvanskene pavirket livskvaliteten, ble ogsa informanter med demens eller annen
kognitiv svikt utelatt. Tilleggsvansker er svert vanlige ved afasi (Chapey, 2008; Qvenild et
al., 2010). Da en del av vanskene ogsa er vanlige hos eldre mennesker generelt, ble det ikke

brukt som noe avgrensningskriterium, selv om dette har veert gjort i en del studier. Det er ogsa
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funnet at svekket syn og harsel kan ha stor innvirkning pa opplevd livskvalitet (Cruice et al.,
2003). Dette er ogsa relativt vanlig hos eldre mennesker og ble derfor ikke brukt som et

avgrensningskriterium, men for & unnga for stor pavirkning ble det passet pa at informantene
brukte briller eller hgreapparat hvis de trengte det. For at sprakvanskene skulle veere noe som

oppsto i forbindelse med hjerneslaget, matte informantene ha snakket godt norsk fer slaget.

Til slutt var det noen praktiske kriterier: for a fa relativt valide data matte informantene ha lett

eller moderat grad av afasi, og for & kunne mgtes enkelt matte de bo i Oslo eller Akershus.

Oppsummert var dermed Kriteriene til mulige informanter fglgende:

e Ha afasi som felge av hjerneslag

e Ha mottatt logopedisk behandling

e Ha hatt afasi i minst ett ar

¢ Ikke ha kjent depresjon

o Ikke veere dement eller ha andre kognitive vansker
e Ha snakket godt norsk fer hjerneslaget

o Letteller moderat grad av afasi

e Boi Oslo eller Akershus

Jeg gnsket opprinnelig & intervjue tre til fem personer. | forskning er det en avveining mellom
dybden av undersgkelsen, og starrelse og representativitet pa utvalget, som vil gjere seg
seerlig gjeldende i den kvalitative tilnaermingen (Gall et al., 2007). Formalet med min studie
var a ga i dybden og utforske hver enkelts livskvalitet og tanker om hvordan logopeden kan
bidra til & gke den, noe som tilsier at jeg matte begrense meg til relativt fa informanter. Da det
viste seg a vaere vanskelig & fa tak i deltakere som oppfylte kriteriene, valgte jeg etter & ha fatt
tre informanter & heller gjennomfare et oppfelgingsintervju med to av informantene for a fa et
mer utfyllende datamateriale, enn & forsgke a fa flere nye informanter. Bakgrunnen for dette
valget var ogsa at de tre informantene jeg hadde til da var relativt like pA mange omrader, og
at det dermed kunne vere interessant a utforske likheter og forskjeller videre, framfor a trekke

inn helt nye perspektiver.
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3.2.2 Rekruttering

For a komme i kontakt med mulige informanter valgte jeg & ta kontakt med logopeder som
jobber med afasirammede, som videreformidlet informasjon til klienter som oppfylte
kriteriene til deltagelse. En annen mulighet ville vert a ta kontakt med mulige informanter
direkte, for eksempel ved & bruke Afasiforeningen som utgangspunkt. Det er imidlertid
muligheter for at dette ville gitt et skjevt utvalg, ved at ikke alle afasirammede er med i denne
foreningen. Samtidig papeker Gall, Gall og Borg (2007) at det alltid vil veere et skjevt
utgangspunkt nar det gjelder hvem som velger a delta i en forskningsstudie, selv om
utgangspunktet er representativt. De skriver at personer som sier ja til & delta ofte er mer
sosiale enn de som sier nei. Nar det gjelder et tema som livskvalitet, som i stor grad pavirkes
av sosiale forhold (Brown et al., 2010a; Cruice et al., 2003, 2010; Parr, 2001), vil det derfor
kunne pavirke resultatene hvis det er de mest sosiale som velger a delta. Fordelene ved a
bruke en logoped som kontaktformidler er at de afasirammede kan fgle seg mindre presset til
a delta, samt at jeg ikke kunne hatt et kriteriestyrt utvalg i like stor grad hvis det ikke hadde

gatt gjennom logoped.

3.3 Intervjuguide

Intervjuet var lagt opp som et semistrukturert intervju. Det ble utarbeidet en intervjuguide
med overordnede temaer og sparsmal (se vedlegg 1), som likevel var fleksibel hvis
informantene tok opp noe annet som var av relevans for problemstillingen. Hovedhensikten
med intervjuguiden var at den skulle veere et utgangspunkt for samtalen. Litteraturen legger
vekt pa at det skal brukes dagligdagse og gjenkjennelige begreper i stedet for fagterminologi
ved utarbeidelsen (Dalen, 2004; Kvale & Brinkmann, 2009; Nass, 2001), noe som ble forsgkt
gjort ogsa i denne studien. Samtidig har man i det semistrukturerte intervjuet muligheten til &

omformulere og forklare hvis noen av spgrsmalene er uklare for informantene.

3.3.1 Prgveintervju

Som nevnt tidligere, er det ikke alltid at temaene forskeren har tenkt pa fanger det som er
viktig for informantene nar det gjelder et subjektivt tema som livskvalitet (Le Dorze og
Brassard, 1995). Det vil derfor vere nyttig a prave ut intervjuguiden pa noen som selv har

eller har hatt afasi. Et prgveintervju ble gjennomfart for a fa tilbakemelding pa
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intervjuguiden, samt tanker om temaet livskvalitet. Prgveinformanten hadde selv hatt
hjerneslag, men ikke afasi. Hun hadde derimot jobbet som logoped, og hadde derfor likevel
god innsikt i hvordan afasi kan pavirke livet. Intervjuguiden ble ikke forandret nevneverdig
etter dette intervjuet, da preveinformanten ikke hadde noen store innsigelser. Det som i starst
grad endret hvordan de senere intervjuene ble gjennomfart, var & snakke om hvordan man kan
oppfatte begrepet «livskvalitet». Det ble klart at det ikke er sa lett & skille ulike aspekter ved
livskvaliteten i praksis som man kan fa inntrykk av nar man leser teori. For a fa tak i hvordan
afasien pavirker livskvaliteten etter et hjerneslag og i stgrst mulig grad utelate andre
innvirkninger, ber jeg derfor presisere enda tydeligere at det er spraket som er fokus i denne

oppgaven.

3.3.2 Gjennomfgaring

Intervjuene ble gjennomfert i lokaler hos logopedene som hadde videreformidlet kontakt med
de to ferste informantene, og hjemme hos den siste informanten. Far selve intervjuet startet
gikk vi gjennom informasjonsbrevet og sarget for at all informasjon var forstatt og at
samtykket var gyldig. Da selve fundamentet til oppgaven ligger pa to akademiske og til dels
ukjente begreper — livskvalitet og afasi, brukte vi derfor litt tid pa & snakke sammen om disse

to begrepene og hva de innebarer for selve intervjuet.

Som beskrevet tidligere vil det vaere behov for & gjere visse tilpasninger nar man skal
intervjue mennesker med en kommunikasjonsvanske. Da jeg pa forhand ikke helt visste hvor
godt verbalt sprak informantene ville ha, hadde jeg med en del bilder og materiell fra permen
«Illustrert kommunikasjonsmateriell» (Dahl, Kvande & Qvenild, 2003). Dette er et materiale
som er utarbeidet for a kunne veare bade en statte og eventuelt ogsa et alternativ til verbal
kommunikasjon. Siden informantene hadde sa godt ekspressivt sprak, var disse symbolene
ikke sa ngdvendige som et alternativ til verbal kommunikasjon, men var et fint utgangspunkt
for samtalen, ved at de viste mange aktiviteter og falelser som kan bli pavirket av det a ha

afasi.

Intervjuene tok rundt halvannen time. Da alle informantene hadde relativt godt ekspressivt
sprak, ble det vurdert som mest hensiktsmessig a bare bruke vanlig lydopptaker, selv om
videokamera var tilgjengelig hvis det hadde veert ngdvendig. Etter intervjuene ble det skrevet

ned tanker som oppsto i intervjusituasjonen, som la grunnlag for senere drgfting.
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Da de opprinnelige tre intervjuene var gjennomfgrt og begynt analysert, dukket det opp
mange nye sparsmal. For & kunne fa en dypere forstaelse av informantenes livsverden, ble det
derfor foretatt utfyllende intervjuer med de to farste informantene. Disse var i utgangspunktet
tenkt & veere relativt korte, men ble like lange som de opprinnelige, mellom én og halvannen
time. Et av intervjuene ble gjennomfart i logopedens lokaler, mens det andre fant sted pa
informantens arbeidsplass. Fer oppfelgingsintervjuene ble det utarbeidet en liste med
spgrsmal jeg gnsket mer utfyllende svar pa, og temaer de andre informantene hadde tatt opp
og som jeg gnsket deres tanker om. Det & kunne falge opp og utforske videre etter at analysen
var pabegynt ga meg en mulighet til & forsta informantene bedre, og bidro til gkt kvalitet bade
pa den fenomenologiske og den hermeneutiske delen av den endelige analysen. Jeg fikk ogsa
sjekket opp hvorvidt mine forlgpige analyser stemte med hva informantene selv tenkte, slik at
ogsa validiteten ble styrket. Det a gjennomfare de utfyllende intervjuene ble dermed et viktig
steg i det Dalen (2004) kaller runddansen den kvalitative tilneermingen legger opp til, der teori

og empiri utfyller og utvikler hverandre.

3.4 Transkribering

Fgr man kan begynne a analysere ma intervjuene struktureres for analyse — de ma
transkriberes. A transkribere vil si & gjgre om den muntlige intervjusamtalen til skriftlig form.
Det finnes imidlertid ingen sann, objektiv oversettelse fra muntlig til skriftlig form. Det &
transkribere vil innebare en rekke vurderinger og beslutninger, og vil alltid innebare en viss
form for tolkning (Hammersley, 2010; Kvale & Brinkmann, 2009; Miller & Damico, 2002). |
all hovedsak baserer et transkribert intervju seg likevel pa hva som faktisk ble sagt og ment,

seerlig i studier som denne, der det er meningen, og ikke den spraklige formen, som er i fokus.

Det er likevel viktig & beskrive valgene som ligger til grunn for transkriberingen, slik at andre
kan se hvordan de eventuelle konstrueringer er gjort (Hammersley, 2010; Kvale &
Brinkmann, 2009; Miller & Damico, 2002). Intervjuene i denne studien ble transkribert innen
en uke etter at intervjuene hadde funnet sted, for & ha dem ferskest mulig i minnet. Da
sprakvanskene i seg selv ikke var fokus for oppgaven, ble det transkribert leksikalsk, det vil si
at nglinger, gjentakelser og pauser i hovedsak ble utelatt. Slik tradte meningen med teksten
klarere fram, og et mer detaljert transkriberingsniva vil sjelden veere ngdvendig nar hensikten
er a fa tak i informantens livsverden, og ikke & analysere spraklig fungering (Langdridge,
2007). Jeg tok derimot med falelsesuttykk som latter, da noen ting informantene sa var ment
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humoristisk og ikke bokstavelig. Et utsagn kan fa en helt annen mening hvis man far med at
det er sagt i en spagkefull tone, enn hvis man bare refererer hva som verbalt ble sagt, noe som

vil veere viktig nar utsagnene skal analyseres (Kvale & Brinkmann, 2009; Maxwell, 1992).

Det & transkribere vil vaere en ekstra utfordring nar en av samtalepartnerne har en
sprakvanske. En av informantene byttet ut mange ord uten a legge merke til det selv, noe som
ikke var sa tydelig under samtalen, men som skapte litt forvirring da samtalen skulle
transkriberes. Jeg valgte a beholde ordene han brukte, men satte hva jeg trodde han mente i
parentes der dette var rimelig klart ut fra ssmmenhengen. Det var ikke alltid det var mulig a
skjgnne hvilket ord han mente, slik at meningen av og til ble uklar. Det vil likevel vaere en
fordel a transkribere intervjuene selv, da en som var tilstede i situasjonen lettere vil kunne
tolke uklare ytringer slik de opprinnelig var ment. A transkribere selv gir ogsa en gyllen
mulighet til & bli kjent med datamaterialet, og vil veere et godt utgangspunkt for
analysearbeidet (Dalen, 2004; Kvale & Brinkmann, 2009).

3.5 Analyse

Analysen er prosessen der man gir mening til dataene man mgysommelig har samlet inn.
Corbin og Strauss (2008) definerer analyse som en prosess der man undersgker eller gransker
noe av den grunn at man gnsker a finne ut hva det er og hvordan det fungerer. VValgene som er
tatt for forskningstilnerming vil fa betydning for analysen: Begrepet metode betyr
opprinnelig veien til malet (Kvale & Brinkmann, 2009), og analysen vil veere det endelige
malet i en intervjustudie. Nedenfor vil det derfor gjgres rede for hvordan tidligere metodiske
valg far innvirkning for analysen, og beskrevet hvordan analyseprosessen ble utfert i denne

studien.

Nar man planlegger og gjennomfarer en intervjuundersgkelse, bar det gjares slik at det blir
enklest mulig & analysere dataene etterpa. Et eksempel er at intervjuguiden ofte blir laget slik
at den kan fungere som et utgangspunkt for tolkning og analysering (Kvale & Brinkmann,
2009). Min egen intervjuguide la opp til en beskrivelse av hvordan livet med afasi oppleves —
et fenomenologisk perspektiv. Van Manen (1990) skriver at intensjonen bak det & gi en
fenomenologisk beskrivelse er tolkningen som falger. Et viktig mal for analysen vil veere at
forskeren presenterer nye perspektiver pa fenomenet som studeres, en tilneerming i trad med

den hermeneutiske tankegangen. Intervjuguiden i denne studien fungerte derfor ogsa som et
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kategoriseringsverktay, der uttalelser fra intervjusamtalen kunne knyttes til bestemte
sparsmal, selv om de i utgangspunktet ikke var svar pa de ulike spgrsmalene. | hermeneutisk
analyse vil man ogsa sammenligne med teori og bruke forskerens kunnskap om fenomenet
som studeres (Kvale & Brinkmann, 2009; Langdridge, 2007), noe som kan bidra til at
forskeren vil kunne fa en dypere forstaelse av fenomenet som studeres enn informantene

kanskje har selv.

| kvalitative studier gar datainnsamling og analyse hand i hand, og analysen begynner rett
etter farste datainnsamling (Corbin & Strauss, 2008). Interessante temaer som dukker opp i de
farste intervjuene vil kunne legges til den forelgpige intervjuguiden og slik sgrge for & kunne
fange opp perspektiver forskeren ikke hadde tenkt pa pa forhand. Dette vil vere styrken i
kvalitativ forskning, jamfaer Le Dorze og Brassard (1995), som papekte at forskerstyrte temaer
ikke ngdvendigvis reflekterer hva som er viktig for informantene. | denne oppgaven kommer
forholdet mellom datainnsamling og analyse blant annet til uttrykk gjennom at temaer som
kom fram i senere intervjuer la grunnlag for gnsket om & intervjue to av informantene igjen

for & fa en mer utfyllende beskrivelse.

Det finnes ingen standardmetoder for hvordan man kan analysere kvalitative intervjutekster
som tilsvarer de mange teknikkene som er tilgjengelige for kvantitative forskere. Dette ma
likevel ikke ngdvendigvis sees pa som negativt, da gnsket om a bruke en spesifikk metode
kan medfare at vektleggingen i analysen blir pa teknikker og reliabilitet, mens det blir mindre
vekt pa kunnskap og validitet (Kvale og Brinkmann, 2009). En vanlig fremgangsmate for
analyse av kvalitative data er likevel & lese gjennom alle transkripsjonene, gjerne flere ganger,
0g merke utdrag som har med bestemte temaer (Corbin & Strauss, 2008; Dalen, 2004; Gall et
al., 2007). Denne tilnarmingen brukte ogsa jeg i min oppgave. Jeg skrev ut alle
intervjutranskripsjonene og understreket interessante utdrag, merket utdrag med hva de
inneholdt og hva som ville veere grunnlag for drgfting. Som en statte til analysen brukte jeg
ogsa dataprogrammet NVivo (QSR, 2008). Dette er et kvalitativt analyseprogram som var en
hjelp for meg da jeg skulle systematisere intervjumaterialet. Her kan man lage sakalte noder
om bestemte tema, og sa dra utdrag fra transkripsjonene dit. Programmet gir en systematisk
oversikt over innholdet i de ulike nodene og gir mulighet til & kombinere dataene pa flere

mater, i tillegg til at det er lett & finne tilbake til hvor et visst utdrag er fra.

Det & samle utdrag fra transkripsjonene i grupper kalles koding, og vil bidra til & gi struktur og

overblikk over materialet. Koding kan vare enten begrepsstyrt eller datastyrt. Begrepsstyrt
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koding bruker koder som forskeren har utviklet pa forhand, enten ved a se pa noe av
materialet eller ved & ta utgangspunkt i tidligere forskning og litteratur, mens datastyrt koding
innebeerer at forskeren begynner uten koder og utviklet dem etter hvert som hun leser
materialet (Corbin & Strauss, 2008; Dalen, 2004; Gall et al., 2007; Kvale & Brinkmann,
2009). I min studie hadde jeg laget noen kategorier pa forhand, som var strukturert gjennom
intervjuguiden, mens noen dukket opp etter hvert. Disse nye perspektivene farte til at fokuset
for drgftingen endret seg litt fra det som i utgangspunktet var tenkt, slik det som tatt opp
tidligere ofte gjer i kvalitative studier. Innen denne tilneermingen tar analysen egentlig aldri
slutt — siden forskeren hele tiden tenker pa materialet sitt, vil hun hele tiden utvide og
refortolke det som er funnet tidligere (Corbin & Strauss, 2008; Dalen, 2004). Richards (2009)
advarer om at det derfor kan vare lett & havne i den sakalte kodingsfella, og minner om at
utfordringen ofte vil vare a bestemme seg for at man har analysert nok, og begynne a drgfte

det man har.

3.6 Validitet

Validitet vil si gyldigheten av malingen — om man maler det man tror man maler (Kvale &
Brinkmann, 2009; Maxwell, 1992). | de pafglgende avsnittene vil reliabiliteten av oppgaven
gjeres rede for, og validitetsspgrsmal knyttet til forskning pa livskvalitet, kvalitative metoder,

og at informantene hadde en kommunikasjonsvanske vil bli drgftet.

3.6.1 Reliabilitet

Mens validitet kan sies a veere gyldigheten av implikasjonene som trekkes fra
forskningsresultatene, kan reliabiliteten sies & veere paliteligheten av dem — i hvilken grad
resultatene er konsistente og troverdige. Reliabilitet vil dermed vaere en forutsetning — men
ikke ngdvendigvis en garanti — for god validitet. Reliabilitet behandles ogsa ofte i
sammenheng med hvorvidt et resultat kan reproduseres pa andre tidspunkter av andre
forskere. Det & ha fatt et godt opptak og ha transkribert ngyaktig, vil vere viktige steg pa
veien til god reliabilitet i intervjustudier som denne (Dalen, 2004; Kvale & Brinkmann, 2009).
I slike studier vil en viktig trussel mot reliabiliteten veere at forskeren kan stille ledende
sparsmal, ofte ubevisst. Pa den annen side kan det hevdes at malet i kvalitativ forskning ikke

ngdvendigvis er at andre forskere skal kunne fa akkurat de samme resultatene, og at
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forskerens spesielle kunnskaper og oppfatninger kan veere en fordel (Kvale & Brinkmann,
2009; Maxwell, 1992). Dalen (2004) mener derfor at spgrsmalet om reliabilitet i kvalitative
studier best kan ivaretas ved & gi en utferlig beskrivelse av de enkelte leddene i
forskningsprosessen, noe som er forsgkt gjort i denne oppgaven.

3.6.2 Utfordringer knyttet til a forske pa livskvalitet

Kvale og Brinkmann (2009) skriver at en undersgkelses gyldighet vil vaere avhengig av hvor
solide studiens teoretiske forutantakelser er, og hvor logisk utledningen fra teori til
forskningsspgrsmal er. Denne studien bygger pa begrepet livskvalitet, som vil legge grunnlag
for noen metodologiske utfordringer. Livskvalitet er et ofte brukt begrep som har implisitt
mening for de fleste. Selv om man som forsker har en klar definisjon av hva livskvalitet er, vil
mennesker vanligvis tillegge begrepet sine egne meninger, som ikke ngdvendigvis er knyttet
til din definisjon (Farquhar, 1995; Taylor, 1994; Wolfensberger, 1994). Denne studien hadde
et tosidig formal — a fa tak i norske afasirammedes opplevelse av seg selv og sitt liv gjennom
hva de selv legger i begrepet livskvalitet, samtidig som det var gnskelig & kunne tolke disse
uttalelsene knyttet opp mot annen forskning, noe som krevde uttalelser som ogsa var knyttet
til min definisjon av livskvalitet. Det siste ble sikret gjennom a snakke om hva livskvalitet
innebeaerer for hvert intervju, mens informantenes perspektiver ble forsgkt ivaretatt gjennom
en apen intervjuform der interessante innspill utover intervjuguiden kunne utforskes videre.
Noe som ble tydelig, var at mens jeg utifra oppgavens problemstilling hovedsakelig var
interessert i kommunikasjonsvanskenes pavirkning pa livskvaliteten, var livskvalitet for
informantene et mer sammensatt fenomen. At informantene i liten grad kunne differensiere
kommunikasjonsrelatert livskvalitet fra den overordnede livskvaliteten vil gjgre det
problematisk a trekke ut et bestemt aspekt av deres livskvalitet og bare drgfte dette. For &
belyse problemstillingen er det likevel fokusert pa sprakvanskene i denne oppgaven, med

forbehold om at den fysiske fungeringen spilte en stor rolle for informantenes livskvalitet.

Nar man forsker pa livskvalitet kan man heller aldri veere sikker pa i hvilken grad informanten
beskriver hvordan den er, og ikke hvordan de gnsker eller tror den ber veere. All den tid hgy
livskvalitet blir sett pa som et ideal, risikerer man at informantene kan gi en «idyllisert»
versjon av sitt eget liv (Brilde, 2003; Diener, 2009; Nass, 2001; Taylor, 1994; se ogsa 2.3.3).
Validitetssparsmalet knyttet til selvpresentasjon — hvorvidt informanten gir et bilde av

hvordan de faktisk har det eller hvordan de gnsker a fremsta — vil kunne vare spesielt
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gjeldende i studier med intervju som metode. Selve rammen rundt et intervju farer ofte til at
den intervjuede gir en presentasjon av seg selv som er i trad med radende kulturelle normer
(Alldred og Gillies, 2002; Briggs, 2001). I et personlig intervju vil det veere starre fare for at
informanten faler seg avkledd, enn hvis man for eksempel leverer et anonymt, skriftlig svar.
Pa den annen side hevder Van Manen (1990) at det kan veere lettere & snakke enn a skulle
skrive om personlige opplevelser. Intervjusituasjonen kan ogsa fere til at informanten far
reflektert mer over det det sparres om, i motsetning til et sparreskjema der man risikerer a
bare skrape pa overflaten (Gall et al., 2007). Utfordringen knyttet til om jeg fikk innsikt i
hvordan informantene har det og ikke bare hvordan de gnsker & framsta ble viktig i denne

studien, og vil veere et gjennomgangstema i drgftingen av resultatene i neste kapittel.

3.6.3 Validitetsspgrsmal knyttet til a bruke kvalitativ metode

Maxwell (1992) papeker at en spesiell metode ikke er valid eller invalid i seg selv, men at
validitetssparsmalet er avhengig av hvilke formal, og kontekster metoden er valgt brukt for.
Det har tidligere i kapittelet (avsnitt 3.1.1) blitt drgftet hvorfor en kvalitativ tilneerming er
hensiktsmessig for dette prosjektet, men vil nedenfor presenteres at det likevel finnes trusler

mot validiteten nar man bruker en slik metodologisk tilnaerming.

Nar det gjelder selve datainnsamlingen, vil en kvalitativ tilneerming der fokuset kan endres
etter hvert som interessante momenter dukke opp, som tidligere diskutert gke risikoen for bias
og subjektivitet fra forskerens side. Forskeren kan bli fristet til & vaere selektiv under
datainnsamlingen pa bakgrunn av egne oppfatninger og kunnskaper, noe som kan fare til at
man finner mer om hva forskeren selv synes er viktig enn hva som er viktig sett fra
informantenes stasted (Kvale & Brinkmann, 2009; Wahrborg, 1991). At jeg som intervjuer
var student uten annen erfaring med afasi og afasibehandling enn via litteratur, forelesninger
o0g tre ukers praksis, vil kunne bidra til at jeg i mindre grad enn en erfaren logoped hadde med
meg en forforstaelse som formet hva jeg sa etter. Dette vil veere en fordel i en studie der malet
var a undersgke et felt der det fantes lite forskning. Likevel var min forforstaelse formet av at
mye av litteraturen om livskvalitet hos afasirammede er knyttet til den sosiale modellen for
afasibehandling, oftest som et motstykke til mer vanskesentrert terapi. Dette formet til en viss
grad intervjuguiden, som etter hvert ble forandret litt etter hva informantene formidlet i

intervjuene.
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Bade validitets- og reliabilitetssparsmal vil kunne knyttes til hvordan intervjumaterialet
fremstilles. Disse beskrivelsene vil veere grunnleggende for resten av analysen, og vil dermed
ha stor betydning. Beskrivelser vil pa ingen mate veere frigjort fra teori, selv om det i
utgangspunktet ikke handler om tolkning, men gjengivelse. Norwood Hanson var den farste
som papekte at alle data er «teoriimpregnert», med sitatet «People, not their eyes, see»
(Hanson, 1958, s. 6). A beskrive datamaterialet helt objektivt vil dermed ikke veaere mulig i
kvalitative studier. Det er derfor enighet om at god validitet knyttet til selve beskrivelsene i
kvalitative metoder vil handle om hvorvidt undersgkelsen er beskrevet slik at leseren kan se
hva som er gjort og bakgrunnen for valgene som tas (Kvale & Brinkmann, 2009; Maxwell,
1992), slik metodekapittelet er ment a vise i denne oppgaven. Reliabiliteten knyttet til

beskrivelsene er ivaretatt ved a gi en utfarlig beskrivelse av transkriberingsprosessen.

Mange validitetsspgrsmal vil vaere knyttet til analyseprosessen i kvalitative forskningsstudier.
En utfordring knyttet til analysen i denne oppgaven, er at folk flest sjelden bruker
psykologiske begreper for a sette ord pa opplevelsene knyttet til det & ha afasi. Man ma derfor
vaere forsiktig nar man tolker uttalelser, slik at de fortsatt reflekterer meningen informanten la
i dem (Le Dorze & Brassard, 1995; Maxwell, 1992). Et eksempel fra denne oppgaven er nar
en av informantene sier han gjerne vil skjule afasien og sprakvanskene sine, og at dette blir
tolket som at han kanskje ikke helt har akseptert den funksjonshemningen han har fatt. Den
kvalitative tilneermingen har likevel en fordel ved at man har mye datamateriale fra hver
informant, og dermed lettere vil kunne se uttalelser opp mot hverandre, noe som vil gke

validiteten.

Mens validitetsdrgftingen hittil har dreid seg om hvorvidt forskeren fanger og formidler
informantenes perspektiver, vil det ogsa veare validitetssparsmal som gar ut over
beskrivelsene og tolkningen som gjares i undersgkelsen, og som vil veere knyttet til teorien
som forskeren trekker inn. Dette kan kalles teoretisk validitet, og vil handle om i hvilken grad
denne teorien kan bidra til & forklare fenomenet man studerer (Maxwell, 1992). Mye av det
som ble sagt i intervjuene i denne studien kunne knyttes enten til tidligere forskning eller
forklares utfra det teoretiske rammeverket som Ia til grunn, noe som vil styrke den teoretiske
validiteten. Samtidig var noe av formalet a se i hvilken grad norske afasirammede har
opplevelser som kan sammenlignes med resultatene fra utenlandsk forskning, noe som
innebar at ogsa observasjoner som ikke stemte med tidligere teori matte kunne drgftes og
anses som gyldige. Selv om dette ikke i like stor grad kunne verifiseres ved at det stemmer
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med tidligere teori (Corbin & Strauss, 2008; Kvale & Brinkmann, 2009; Maxwell, 1992), vil

det ogsa veere slik at vitenskapen aldri ville kommet lenger hvis ingen sa noe for fgrste gang.

3.6.4 Validitetsspgrsmal knyttet til informantenes

kommunikasjonsvansker

At informantene i studien har en kommunikasjonsvanske, er det som i stgrst grad skiller
denne studien fra et vanlig kvalitativt opplegg som er ment & undersgke livskvalitet, og vil gi
noen ekstra utfordringer for validiteten av dataene. Den stgrste utfordringen for validiteten i
denne studien, var at alle informantene hadde en viss grad av ordletingsvansker. Noen ganger
var denne letingen dapenbar, ved ngling og praving til de fant ordet de lette etter, mens den
andre ganger var mer subtil. De to informantene med mildest afasi fortalte at de etter hvert
hadde lart seg a lage setningen ferdig i hodet for de sa den, og bytte ut ord de visste kunne bli
vanskelige. For & beholde flyten i samtalen kan det derfor hende at de av og til ikke ventet til
de fikk det ordet de egentlig ville bruke, men sa det fgrste og beste. Med informant 3 var det
mer apenbare spgrsmal knyttet til reliabiliteten og validiteten av dataene, da han byttet om pa
ord nar han snakket, som regel uten & merke det selv. Dette var ikke sa merkbart under
samtalen, men ble tydelig da intervjuet skulle transkriberes. At intervjuet ble transkribert
dagen etter samtalen var en styrke, da konteksten fremdeles var friskt i minne, og dermed

bidro til en bedre forstaelse av ord som var byttet om.

Et tiltak som vil bedre reliabiliteten og validiteten av dataene, er a gjenta det informantene har
sagt og dermed forsikre seg om at man har forstatt dem riktig (Corneliussen et al., 2006;
Kagan, 1998). Lind (1999) mener likevel at selv om reformuleringer er ngdvendige og nyttige
for & oppna forstaelse og fremme deltakelse, er det den strategien som i kanskje sterkest grad
innebaerer en risiko for at intervjueren overstyrer den spraklig svakere deltakeren. Validitet
knyttet til at informantene hadde en kommunikasjonsvanske kan dermed sees som et tveegget
sverd; Man er avhengig av & gjere visse tilpasninger for a kunne fa best mulige svar fra
informantene, men risikerer dermed samtidig a tillegge informanten meninger han ikke har,
eller lede ham inn pa andre tanker ved a foresla andre ord enn han selv hadde tenkt, noe som
minsker bade reliabiliteten og validiteten av dataene (Corneliussen et al., 2006; Lind, 1999;
Luck & Rose, 2007). Likevel hadde informantene i denne studien sa godt ekspressivt sprak at
sprakvanskene sannsynligvis ikke spilte inn pa validiteten i sa veldig stor grad. Informantene

visste ogsa at intervjueren var logopedstudent, og det ble dermed en trygg situasjon der de
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ikke trengte a skjule afasien i like stor grad som de kanskje ville gjort for eksempel i

jobbsammenheng.

3.6.5 Oppsummering av validitetsdrgftingen

Det vil som diskutert over veere serskilte utfordringer knyttet til validitet i en oppgave som
denne. Validiteten av slutningene som trekkes i denne studien vil likevel kunne forsvares ved
at det er gjort klart rede for fremgangsmaten som er benyttet, og at min forforstaelse vil gjares
eksplisitt der denne har innvirkning pa hvordan noe blir fortolket, maten validiteten kan
styrkes pa i kvalitative studier (Gall et al., 2007; Kvale & Brinkmann, 2009; Maxwell, 1992).

Maxwell (1992) skriver at forstaelse er et mer sentralt begrep i kvalitativ forskning enn
validitet. Han mener at generalisering ikke er malet i slike studier, men & gi bade forskeren og
leserne av resultatene en mulighet til a forsta enkeltcasene. Det er et hap at resultatene fra
denne undersgkelsen kan bidra til en gkt forstaelse av hvordan afasirammede i Norge
opplever det a fa sprakvansker i voksen alder, og det & fa logopedisk behandling knyttet til
disse vanskene. Noen av funnene i studien vil sannsynligvis kunne gjelde for andre med mild
grad av afasi, men som alltid nar det er snakk om en s& mangeartet vanske som afasi, ma

opplegget tilpasses den enkelte.

3.7 Metodekritikk

Det er underveis i dette kapittelet drgftet bade positive og negative aspekter ved de metodiske
valgene som er gjort. Nedenfor vil det kort gjeres rede for noen spesielle trekk som kan ha

hatt betydning for resultatene av studien.

At prgveinformanten ikke hadde afasi, forte til at pilotintervjuet ga begrenset utbytte. Et
intervju med en som selv har levd med afasi ville gitt bedre mulighet til & tilpasse
intervjuguiden etter hva som virkelig er viktig for afasirammede, og ikke bare med bakgrunn i
teori. Oppfalgingsintervjuene med de to ferste informantene gjorde at det likevel var mulighet
til & spisse spgrsmalene etter hva som viste seg a vere viktig for dem, og hva de andre

informantene hadde sagt.

Det er mulig at situasjonen rundt intervjuene gjorde det vanskelig for informantene a veare

kritiske, for eksempel til det logopediske tilbudet de har. En av informantene papekte

39



humoristisk at han jo ikke kunne svare noe annet enn at logopedi hadde veert positivt for ham
nar han ble intervjuet av en logopedstudent og befant seg pa et logopedkontor. Det kan tenkes
at informantene ville folt seg friere hvis de i stedet for a bli intervjuet bare skulle fylle ut et
anonymt spgrreskjema. Det vil ogsa vaere en svakhet ved studien at informantene ikke har lest
gjennom transkripsjonene eller drgftingen, og pa den maten kontrollert at de har blitt forstatt
riktig. Ingen av informantene ga uttrykk for at de gnsket a fa se materialet, men bade av etiske

og validitetsmessige arsaker kunne dette blitt tilbudt i ettertid.

Til slutt vil det kunne draftes om deltakerne var sa velfungerende afasirammede til at denne
studien ikke kan paberope seg a si noe om afasirammede og livskvalitet. To av informantene
var na sa velfungerende spraklig at det i intervjusamtalene nesten ikke var merkbart at de
hadde afasi. Det ble likevel tydelig i samtalene at selv om vanskene i utgangspunktet kunne
virke sma, kunne de ha stor innvirkning pa hvordan informantene opplevde seg selv og sine
begrensninger. En annen svakhet er at det bare er menn i utvalget, og at resultatene kunne blitt

annerledes hvis det ogsa hadde veert noen kvinnelige informanter.

3.8 Etiske refleksjoner

En kvalitativ studie som dette prosjektet, vil grunnleggende handle om & utforske andre
menneskers privatliv, for sa & gjare deres tanker og falelser tilgjengelige for offentligheten
gjennom forskningsrapporten (Birch & Miller, 2002). Nedenfor vil etiske spgrsmal i
forlengelsen av dette drgftes, og hvordan det & bruke afasirammede som informanter gir noen

ekstra etiske utfordringer vil bli diskutert.

3.8.1 | vitenskapens eller informantens interesse?

Kvale og Brinkmann (2009) presenterer et dilemma, formulert av Jette Fog, om spenningen
mellom vitenskapelig og etisk ansvar ved bruk av kvalitative forskningsintervju. Hun sier at
forskeren pa den ene siden gnsker at intervjuet skal veere sa dyptgaende og utforskende som
mulig, med risiko for & krenke personen man intervjuer, men ogsa gnsker a respektere den
intervjuede personen sa mye som mulig, med risiko for & fa empirisk materiale som bare
skraper pa overflaten. Dette dilemmaet vil veere sarlig viktig a ta hensyn til i en studie som

denne, der temaet er sveart personlig.
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For at informantene skal kunne fale seg komfortable nok til & snakke om et sa personlig
anliggende som sin egen livskvalitet, vil det veere viktig & skape en trygg ramme rundt
intervjusituasjonen (Kvale & Brinkmann, 2009). Duncombe og Jessopp (2002) papeker faren
for at denne rammen glir over i et «falskt vennskap», der man skaper en sa intim stemning at
informantene forteller mer enn de i ettertid kanskje gnsker. Selv om malet er a fa sa detaljerte
beskrivelser som mulig, blir det feil & kamuflere den instrumentelle dialogen
forskningsintervjuet er som et vennskap (Birch & Miller, 2002; Brinkmann & Kvale, 2005;
Duncome & Jessopp, 2002). | intervjusituasjonene i denne studien dukket det opp spgrsmal
som ville kunnet kaste lys over et spesielt tema®, men som ville kunne oppfattes som

krenkende og forenklende, og som dermed ikke ble tatt opp av respekt for informanten.

A utforske en persons emosjonelle tilstand vil ogsa innebare et etisk ansvar for & kunne gi
hjelp og statte hvis det avdekker vanskelige situasjoner eller fglelser (Hilari et al., 2003; Parr,
2001; Sarno, 2004). Best og kolleger (2008) skriver at dette vil veere serlig viktig i
forskningsprosjekter, der det i liten grad vil veere mulig a falge opp informantene i ettertid. |
denne studien fortalte en av informantene at han en stund etter slaget hadde veert sa lei at han
tenkte at det ikke hadde gjort noe om han ble utsatt for en bilulykke og ble borte. Na hadde
han ikke lenger slike tanker, og var rimelig forngyd bade med sin livskvalitet og det
logopediske tilbudet han har, som de to andre informantene. Dermed ble det ikke en
problemstilling i denne studien & fa kjennskap til vanskelige falelser informantene har pa
intervjutidspunktet, men eksempelet ovenfor viser i hgyeste grad at forskeren ma vare

forberedt pa det.

Dataene som fremkommer i en intervjustudie er ikke bare en objektiv beskrivelse av
informantens livsverden, men et samarbeidsprosjekt mellom intervjuobjektet og forskeren.
Dette vil ikke bare veere knyttet til validitetssparsmal, flere forskere (Briggs, 2001; Doucet &
Mauthner, 2002; Strong, 2005) papeker at det ogsa vil ha etiske implikasjoner. Selv i et
relativt apent intervju, som i denne studien, vil samtalens retning styres av spgrsmalene
forskeren stiller og hva slags respons intervjuobjektene far pa det de sier (Kvale &
Brinkmann, 2009). Kvale (1983) advarer ogsa om at store mengder med komplekst og lite
strukturert intervjumateriale kan fare til at forskeren leser det som djevelen leser bibelen, der

utvelgelsen skjer mer pa bakgrunn av hva man gnsker a finne enn hva teksten overordnet

! For eksempel hva de ville valgt av & kun ha afasi eller kun et lammet bein, eller hva de ville valgt av & ha
kraftig afasi de kunne skjule eller lett afasi de ikke kunne skjule.
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formidler. For a ikke tillegge informanten meninger han ikke har, vil det derfor vere viktig a

ikke ta sitater ut av kontekst, et tiltak som er forsgkt etterlevd i denne studien.

De etiske retningslinjene for samfunnsfag og humaniora (NESH, 2006) fremhever at etiske
hensyn blir ekstra viktige nar man forsker pa utsatte grupper, som afasirammede vil regnes
som. Et opplagt etisk dilemma nar det gjelder a intervjue afasirammede, er at det som Cruice
og kolleger (2006b) papeker, kan vere frustrerende a bli intervjuet nar man har vansker med
spraket. Afasirammede vil ogsa bruke mye energi pa a sitte og snakke over sa lang tid, slik at
dagens «snakkekvote» kan bli brukt opp under intervjuene. Samtidig var deltakelse i
prosjektet helt frivillig, og det ble gjort klart at det var helt greit 4 ta pauser hvis man ble sliten

underveis.

3.8.2 Formelle etiske krav

Prosjektet ble meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk Samfunnsvitenskapelig
Datatjeneste AS, og ble godkjent med forbehold om at etiske retningslinjer ble fulgt (se
vedlegg 2). Det ble laget et informasjonsskriv med utgangspunkt i oppsettet pa NSDs sider,
som ble delt ut til interesserte deltakere. Skrivet beskrev prosjektet og hvordan
datainnsamlingen ville forega, og opplyste om frivillighet, konfidensialitet og anonymisering
(se vedlegg 3). Som en statte for afasirammede som har vansker med a lese ble det ogsa sendt
ved en forenklet utgave i trdd med anbefalinger fra litteraturen (Kagan og Kimelman, 1995;
Penn, Frankl, Watermeyer & Miller, 2009; Swinburn et al., 2007) og inspirert av Pedersen
(2009). Denne versjonen inneholdt bilder og uthevet skrift og brukte et enklere sprak (se
vedlegg 4), som var nyttig for informanten som hadde problemer med lesing.

Informert samtykke er et sentralt krav i de etiske retningslinjene (NESH, 2006). Det er et
dilemma om man skal inkludere mennesker med manglende eller redusert
samtykkekompetanse i forskning, og som gruppe vil man kunne si at afasirammede har
redusert samtykkekompetanse (Penn et al., 2009). Kagan & Kimelman (1995) papeker at
samtykkekompetansen ikke er borte, men bare maskert av sprakvanskene. Dermed ma
forskeren finne en mate a presentere informasjonen pa som ikke er sa avhengig av sprak.
Gjennom a gi informasjon pa en tilpasset mate der det var ngdvendig, og ga gjennom og
forsikre meg om at alle deltakerne hadde forstatt informasjonen far de skrev under pa

samtykkeskjemaet, mener jeg a ha ivaretatt de etiske hensyn knyttet til informert samtykke.
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3.8.3 Positive etiske momenter

De yrkesetiske retningslinjene for medlemmer i Norsk Logopedlag sier at lagets medlemmer,
gjennom undervisning og behandling, skal arbeide til det beste for mennesker som har
vansker med tale- og sprakvansker (Norsk Logopedlag, 1996). For & kunne gi et sa godt tilbud
som mulig til mennesker som har fatt afasi, trengs det forskning som sier noe om hva de selv
gnsker og har behov for. Nar det finnes lite forskning om afasiens pavirkning pa livskvaliteten
fra Norge, vil det i enda starre grad veere et etisk behov for & fa et innblikk i hva norske
afasirammede tenker om dette, og om hvordan logopeden kan bidra til & styrke den. Selv om
det som nevnt ovenfor er etiske dilemmaer knyttet til a bruke afasirammede som informanter,
vil dette ogsa kunne forsvares etisk ved a bruke slagordet til afasiforeningen om at «Den som
ikke kan snakke har ogsa noe a si» — at det tross alt er deres meninger som teller. Kvale
(1983) papeker at et vel gjennomfart kvalitativt intervju ogsa kan veere en sjelden og
berikende opplevelse for den som blir intervjuet. Det er sannsynligvis ikke en hverdagslig
hendelse at en annen person i over en time bare er interessert i og forsgker a forsta sa godt det
lar seg gjare hvordan ens opplevelse av et subjektivt fenomen er. Jeg haper og tror intervjuene
som ble gjort i dette prosjektet alt i alt faltes som positive opplevelser for informantene. En av
informantene sa direkte at det hadde veert veldig godt for ham a fa snakket om disse tingene,

og det at de to andre gladelig stilte opp pa intervju nummer to kan tolkes positivt.
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4 Presentasjon og drgfting av

resultater

Den valgte problemstillingen er todelt. Hovedproblemstillingen er hvordan logopeden kan
bidra til at mennesker med mild afasi kan oppleve god livskvalitet. For & svare pa denne
problemstillingen ma man likevel vite hva den er basert pa, og underproblemstillingen i
oppgaven var derfor hvordan livskvaliteten kan bli pavirket hos mennesker med mild afasi.
Draftingen bestar derfor av to hoveddeler, hvor afasiens pavirkning pa livskvaliteten vil bli
tatt opp farst, og deretter hvordan logopeden kan bidra til & gke livskvaliteten til
afasirammede. Aller farst vil det bli gitt en kort presentasjon av informantene, og bakgrunnen

for kategoriene som brukes i drgftingen vil bli forklart.

4.1 Kort presentasjon av informantene

Livskvalitet er et subjektivt fenomen. For a bevare subjektiviteten i informantens beskrivelser,
har jeg valgt & bruke navn pa informantene i stedet for det mer upersonlige «Informant 1»
eller initialer gjennom hele draftingen. Av anonymiseringshensyn er dette vilkarlig valgte

navn, men av riktig kjgnn.

Per

Per er 59 ar, og hadde slag for litt over ett ar siden. Han merker afasien mest i forbindelse
med jobb, samt at det spraklige presisjonsnivaet er lavere. Dette vil vaere eksempler pa typiske
hgynivavansker — vansker man nesten ikke merker i en vanlig samtale, men som likevel kan
fales store for personen. Fysisk har Per ingen vansker utover at bruk av blodtrykkssenkende
medisiner gjgr at han merker litt forskjell i hurtighet og utholdenhet nar han trener. Per er en
aktiv mann som lgper, gar pa ski, leser og fremdeles snakker flere sprak. Han gar na til
logoped to ganger i uka, én dag med individuell behandling, og én dag med gruppe. Nar det
gjelder livskvaliteten mener han den er veldig god, mye takket vaere at han ikke har noen
fysiske vansker, og at den spraklige progresjonen har vart rask, slik at han na har ganske sma

vansker med spraket. Det er likevel falger av afasien som innvirker negativt pa livskvaliteten
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hans — her kan nevnes vansker med noen arbeidsoppgaver pa jobben, at han merker at andre

til en viss grad trekker seg unna, og at han fortsatt ikke har fatt farerkortet sitt tilbake.

Kjell

Kjell er 67 ar, og fikk hjerneslag for litt over et ar siden. Han sier han merker sprakvanskene
mest nar han blir engasjert, og synes ogsa han snakker mer stakkato enn han har gjort
tidligere. Ogsa Kjells vansker vil kunne karakteriseres som hgynivavansker. Fysisk har han
ikke hatt noen spesielle vansker. Da han fikk slaget var han i jobb, og er na tilbake i 60 %
stilling, men skal straks pensjonere seg. Han har én individuell time hos logoped i uka, samt
at han er med i en gruppe som mgtes én gang ukentlig. Kjell er den eneste av informantene
som papekte at det ogsa har kommet noe positivt ut av a fa hjerneslag, og sier at livskvaliteten
pa noen omrader er bedre na enn fgr. Her nevner han at han ikke lenger tar ting like
selvfalgelig, og at han har leert seg a sette pris pa de viktige tingene i livet. Det som innvirker
negativt pa livskvaliteten er at han ikke kan gjare alt det han gjorde fer, der han fremhever &
delta i diskusjoner, a ringe i jobbsammenheng, og at han ikke kan ta pa seg oppgaver han

kunne tenkt seg a ta, som a vaere styreleder i sameiet som pensjonist.

Arne

Arne er den eldste i utvalget med sine 76 ar, og hadde slag for tre ar siden. Arne er den av
informantene som har hatt starst sprakvansker. Rett etter slaget kunne han etter eget utsagn
ikke snakke i det hele tatt, men har hatt en jevn bedring, og kan na fgre en samtale pa
tomannshand relativt greit. Det som da innvirker mest pa samtalen er at han bytter om pa ord
uten & merke det selv. | en vanlig samtale vil det likevel som regel ga greit  forsta hva han
mener ut fra konteksten. Det han har stgrst vansker med na er lesing, som fremdeles er veldig
begrenset. Selv om han egentlig var pensjonist da slaget rammet, jobbet han likevel en del,
noe han har mattet slutte med i etterkant. | begynnelsen hadde han noen fysiske utfall, men
merker ikke mye til dette nd. Han har to timer hos logoped i uka, begge enetimer, der de
jobber mye med lesing, skriving og a lage setninger. Arne synes i dag han har et godt liv, der
det & snakke og veere sammen med andre mennesker har en stor plass. Likevel er
sprakvanskene en utfordring for ham — han far ikke alltid sagt det han vil, han far ikke lest

avisene han kunne gnske, og han matte slutte i jobben, noe han syntes var leit.
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Oppsummering av informantene

Det er mange likhetstrekk mellom informantene i denne studien. Alle er godt voksne menn,
alle er gift og bor sammen med kona, og alle har eller har hatt jobber der spraket var et viktig
redskap. For alle tre er det ogsa hovedsakelig afasi som er fglgen av hjerneslaget, med lite
fysiske og sensoriske utfall. Selv om Arne har sterre vansker med spraket enn Per og Kijell, vil
alle informantene na kunne regnes som hgytfungerende ved at de bade forstar, og kan gjare
seg forstatt rimelig greit. Pa intervjutidspunktet mente alle at de hadde god livskvalitet, selv
om de fortalte om utfordringer knyttet til afasien — noen som var felles for flere, og noen som
var spesielle for én av dem. At de ikke lenger har noe serlig fysiske utfall, og dermed kan
gjere det meste de har pleid tidligere, er en stor, positiv faktor for alle informantene.

For a tydelig skille ut hva som er informantenes direkte uttalelser, men uten a gjgre det
slitsomt & lese, er disse uttalelsene skrevet i kursiv og med anferselstegn. For & beholde flyten
i fremstillingen er informantenes uttalelser integrert i teksten, ogsa i tilfellene der de overgar
40 ord. Jeg har knyttet navn til hver uttalelse for at man skal kunne fa en red trad og bade
kunne sammenligne pa tvers av temaer og kunne falge den enkelte informanten. Betegnelsene

afasirammet og klient vil bli brukt som synonymer i fremstillingen.

4.2 Grunnlag for kategorier i drgftingen

Kategoriene som brukes i dette drgftingskapittelet er grunnleggende basert pa temaer som
skilte seg ut etter analysen av informantenes utsagn. Hvordan jeg kom fram til temaene i
analysen er beskrevet i metodekapitelet (se 3.5), men kort oppsummert gikk det ut pa & merke
utdrag fra transkripsjonene med en betegnelse, der noen var en ren beskrivelse av hva
avsnittet inneholdt, mens andre var mine tolkninger av bestemte utsagn. De fleste av
kategoriene som brukes i drgftingen er temaer informantene selv syntes var viktige, mens
noen, som selvpresentasjon, er mine tolkninger av hva informantene formidlet. Dette vil veere
en fglge av at utgangspunktet for studien bade var a gi en fenomenologisk beskrivelse av
informantenes tanker om livskvalitet og logopedisk behandling som en mate & gke denne pa,
men samtidig & kunne tolke og utvide dette med bakgrunn i den hermeneutiske tradisjonen.
Den hermeneutiske tilneermingen ble serlig viktig nar det ble foretatt oppfalgingsintervjuer

med to av informantene, som fungerte som en utvidelse og videre utforskning av deres tanker,
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med bakgrunn i hva de selv og de andre informantene tidligere hadde sagt, og der ny teori

ogsa kunne trekkes inn.

Presentasjon av resultater og drafting av disse vil forega samtidig. Dette er valgt for a kunne
knytte informantenes meninger og den teoretiske bakgrunnen for studien tettere sammen, og
dermed kunne gi et sa klart bilde som mulig. Et forbehold ma tas for hvordan resultatene i
studien kan forstas, nemlig at hgy livskvalitet er et sosialt ideal, og dermed ofte vil innga i
bildet man gnsker at andre skal ha av en (Briilde, 2003; Nass, 2001; Taylor, 1994).
Fenomenet selvpresentasjon vil kunne sees i intervjusituasjonen i kvalitative studier, som
draftet i metodekapittelet (se 3.6.2). | intervjuene i denne studien virket det som informantene
I utgangspunktet rangerte sin livskvalitet som veldig god, mens det senere kom fram at det var
omrader som pavirket den negativt. Det er mulig at denne opprinnelige bekreftelsen av god
livskvalitet var en motvekt til forventingen som implisitt 1a i studien om at det & fa afasi vil
pavirke livskvaliteten til det verre. Cummins (1997) hevder at bare det & forske pa livskvalitet
hos subgrupper bygger pa en antakelse om at deres livskvalitet er annerledes, som regel i
betydningen darligere. Bade Per og Kjell spgkte under intervjuene med at det var synd de ikke
kunne veere mer til hjelp i prosjektet, noe som indikerte at de hadde plukket opp denne

forventningen.

4.3 Hvordan kan livskvaliteten bli pavirket hos
mennesker med mild afasi?

For & kunne svare pa hvordan logopeden kan bidra til & gke livskvaliteten til mennesker med
mild afasi (som er hovedproblemstillingen i denne oppgaven), ma man vite noe om hvordan
afasi kan pavirke livskvaliteten. Dette er underproblemstillingen i oppgaven, men vil derfor
tas opp forst. Vi sa i teorikapittelet (se 2.5) at mange studier har konkludert med at
livskvaliteten som regel blir pavirket av at man far afasi, ikke ngdvendigvis bare pa grunn av
sprakvanskene, men ogsa med bakgrunn i andre falger av hjerneslaget. Nedenfor vil det bli
presentert hvilke pavirkninger informantene mente afasien hadde hatt pa deres livskvalitet, og
drgftet hvordan dette kan forklares.
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4.3.1 Pavirkninger pa identiteten

Pa sparsmal om hva som hadde pavirket livskvaliteten deres mest etter at de fikk afasi, var det
en gjennomgaende faktor at det hadde pavirket informantenes fglelse av identitet. For alle tre
har det vaert en stor omveltning a i det hele tatt bli syk. Arne sier at han tidligere bare har gatt
til legen for den arlige undersgkelsen pa jobben, og at det aldri har feilet ham noen ting. Det
Kjell har vaert mest redd for etter at han fikk hjerneslag er at andre skal tenke «stakkars han»,
og det samme uttrykker Per i forbindelse med jobben og kollegene. Naturlig nok gnsker ingen
av dem & vaere en som andre synes synd pa — de har veert vant til a bli respektert som voksne
0g kompetente mennesker. Som en positiv motvekt er alle informantene enige i at det at de
fortsatt kan veere fysisk aktive har veert viktig. Dette har sannsynligvis tidligere veert en viktig

del av identiteten deres, og noe som heldigvis ikke har blitt sa pavirket av hjerneslaget.

Sprékets betydning for identiteten

Som en falge av at informantene ikke har hatt sa store fysiske utfall etter hjerneslaget, virket
det & vaere spraket og den spraklige fungeringen som har endret identitetsfalelsen deres i starst
grad. Alle deltakerne i denne studien har vert sprakmektige menn, som har brukt spraket
aktivt bade i jobbsammenheng og i fritiden. De har oppfylt sosiale roller knyttet til & veere
mann, far, ektemann, kollega, venn og generelt verdsatte medlemmer av samfunnet, roller
som ble annerledes etter at de fikk afasi. A fale at man ikke kan leve opp til egne og andres
forventninger om hva en voksen mann er, vil naturlig nok innvirke pa hvordan man vurderer
sin livskvalitet (Shadden, 2005), som handler om i hvilken grad man er forngyd med seg selv

og livet sitt.

Kommunikasjon har stor betydning i menneskers liv, bade som en mate & fa sagt det man
gnsker, og som en mate & fa vist hvem man er pa. Kommunikasjon kan derfor sies a ha to
hovedformal for oss mennesker — det gir oss en mulighet til & utveksle informasjon, og det er
en mate a pleie sosiale forhold pa (Haaland-Johansen, 2004). Arne er den som i starst grad
opplever vansker med informasjonsaspektet ved kommunikasjonen, som nar han papeker at
noe av det mest skremmende ved & ha afasi er at han kanskje ikke ville klart & fa sagt fra hvis
det skulle skjedd noe med ham selv eller noen andre. Na har han riktignok hatt sa god spraklig
fremgang at denne redselen ikke er sa realistisk lenger, men antakelig er noe som henger igjen

fra da han nesten ikke kunne snakke. Tidligere opplevelser av a ikke kunne fa sagt noe viktig
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kan ha fart til at han ikke lenger er sikker pa seg selv som et selvstendig og ansvarlig

menneske.

Selv om Per og Kjell ikke har vansker med informasjonsaspektet ved kommunikasjon,
forteller ogsa de om at spraket har innvirkning pa deres livskvalitet, som sannsynligvis kan
knyttes til endrede muligheter til & fa vist hvem de er. Brumfitt (1993) skriver at afasi ikke
bare tar bort dpenbart spraklige ferdigheter, men ogsa mindre konkrete aspekter ved
kommunikasjon, som & kunne vise verbalt sinne, fortelle vitser og bruke spraket i
forhandlinger. Kjell forteller om hvordan afasien merkes best nar han blir engasjert, noe som
farer til at han ikke kan delta i diskusjoner pa samme mate som fagr. Han har tidligere veert
veldig glad i a diskutere, bade i profesjonelle og sosiale ssmmenhenger, og har dermed mistet
en viktig mate & fa vist hvem han er og hva han star for etter at han fikk afasi. Per kan fortelle
om at det fortsatt er vanskelig & for eksempel lese eventyr for barnebarna, og at han etter hvert
har leert seg a ikke preve a gjengi en morsom historie der poenget kommer godt uti
beretningen. Selv om de ikke har noen vansker med a fa overlevert et budskap —
transaksjonsaspektet ved kommunikasjon — ser vi dermed likevel eksempler pa at

sprakvanskene kan hindre dem i a kunne si det akkurat slik de gnsker.

Av intervjuet gikk det fram at Per er opptatt av & rette opp sprakfeil nar han snakker. A
snakke korrekt kan virke som en viktig del av bildet han gnsker at andre skal ha av ham, og
dermed for identiteten hans. For Kjell er det et mal a etter hvert snakke litt mindre stakkato,
som pa samme mate kanskije kan forklares med at han ikke gnsker a fremsta som en som har
vansker. Arne har alltid vert glad i & snakke med andre, og det var derfor et stort slag for hans
identitet da han nesten ikke kunne snakke rett etter hjerneslaget. Han forteller at nar de andre
rundt bordet i sykehuskantina snakket om hyttestedene sine var det vondt a ikke fa sagt noe
om sitt eget sted som han var sa stolt av. P& bakgrunn av beretninger som dem ovenfor mener
Shadden (2005) at afasien kan betegnes som en identitetstyv — en vanske som fratar en

muligheten til & til det fulle fa vist hvem man er.

Afasi som vanske som maskerer kompetanse

Per beskriver hvor viktig spraket er for hvordan man blir oppfattet: «det viktigste er jo pa en
mate a snakke flytende. Hvis du kan snakke, sa tror folk at du er ganske tilregnelig. Hvis du
ikke kan snakke ordentlig, sa har du et problem». Dessverre for afasirammede lever vi i et

samfunn der evnen til & formulere seg skriftlig og muntlig i stor grad blir sidestilt med
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intelligens eller kompetanse (Duchan et al., 1999; Parr et al., 1997; Shadden & Agan, 2004).
Med unntak av at Arne i liten grad kan utrykke seg skriftlig, kan informantene i denne studien
na stort sett fa sagt det de gnsker — informasjonsaspektet ved kommunikasjon — selv om det
kan ta litt tid. Armstrong og Ulatowska (2007) beskriver likevel en kjennsgjerning nar de sier
at «While sharing of simple facts engages a listener to some extent, it is the speaker’s “take”
on the “facts” that stimulates real interest in the listener» (s. 764). «Taket» pa tilhgreren vil
veere knyttet til Brumfitts (1993) beskrivelse av aspekter ved kommunikasjonen som ikke er
rent spraklige, men som bidrar til at kommunikasjonen blir mer enn en informasjons-
utveksling. Det vil vare nettopp disse aspektene ved kommunikasjonen som vil utgjere

kjernen av vanskene mennesker med mild afasi, som deltakerne i denne studien, opplever.

| teoridelen sa vi at afasi derfor kan sees som en vanske som maskerer kompetanse, som
foreslatt av Kagan (1995). Informantene i denne studien fortalte bade direkte og indirekte om
opplevelser der de fglte at afasien bidro til at de ikke fikk vist den kompetansen de har. De
direkte beskrivelsene var for Kjell og Pers del knyttet til profesjonell kompetanse, som nar
Per ofte lurer pa om han blir «avslgrt» hvis han skal forklare noe for kollegene, eller nar Kjell
ikke faler seg i stand til 4 lzere opp den som skal overta jobben hans nar han pensjonerer seg
selv. Indirekte fortalte de om hvor viktig det var a fortsatt vere et oppegaende, voksent
menneske, selv om spraket setter noen begrensninger. Pa rehabiliteringsoppholdet likte Kjell
bedre & sta og forsgke & lese de lange, vanskelige ordene pa sykehusets informasjonstavle enn
a gve pa korte, simple ord. Kjell fortale ogsa om hvordan det at sprakvanskene blir verre nar
han er engasjert farer til at han ikke lenger kan delta like mye i diskusjoner, og at han dermed
ikke far fortalt hva han egentlig faler og tror og tenker i enhver situasjon sann som han har
gjort ellers. At Per er ngye pa a rette opp smafeil nar han snakker, er sannsynligvis ikke fordi

meningen er uklar, men for & vise at han hgrer det selv og er i stand til & rette pa det.

| intervjuene fortalte bade Kjell og Per at de noen ganger velger a ikke prate. For Kjells del
skyldes dette hovedsakelig at han ikke orker & bruke energi pa a fa sagt noe som er vanskelig
for ham, mens Per innremmer at dette ofte skyldes at da skjgnner ikke folk at han har
problemer med a snakke. Dette ma kunne sies a vare et erkeeksempel pa hvordan afasi kan
maskere iboende kompetanse. Afasien utgjer altsa ikke bare en risiko far a ikke fa vist frem
kompetansen sin nar man gnsker det, men kan ogsa fare til at man heller velger a ikke snakke,
noe som i hgyeste grad bidrar til & skjule kompetansen man har. Samtidig har Per ogsa vaert
bevisst at dette kan bli en ond sirkel, og at han for & komme videre har veert ngdt til & gjere det
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han i utgangspunktet syntes var ubehagelig. Et eksempel her er & ringe i jobbsammenheng,
der han sier: «det var jo vanskelig, men altsd, sann, det har jeg tenkt at det hjelper i alle fall

ikke noe. Sa jeg har tatt de telefonene.

Arne sier at han tviler pa at han kunne trivdes hvis han skulle flyttet et annet sted der han ikke
kjente noen. Dette kan vise hvilken rolle det & fortsatt fa anerkjent sin kompetanse har: | gata
han bor na vet alle hvem han er og hva han har vert, han er Arne og ikke bare «han som
snakker rart». Shadden og Agan (2004) og MacKay (2003) skriver at afasirammede lett kan fa
tidelt en patologisk identitet som inkompetent av sosiale andre. Et uttrykk for dette er at
mange mennesker far en trang til & «hjelpe» til nar de ser eller harer at noen strever med for
eksempel & komme pa et ord. Kjell mener at denne tendensen til & forsgke & hjelpe til henger
sammen med at de har vanskeligheter med & akseptere den afasirammedes mate & snakke pa,
og dermed den afasirammede selv. Han synes derfor det er ubehagelig nar andre ikke bare kan
vente til han har fatt sagt det han vil, og har forsgkt, uten serlig hell, a be dem la vere.
Samtidig ser han tilhgrerens perspektiv, og sier han forstar at det er vanskelig a ikke si noe nar

den lyden de forventer ikke kommer.

Pa den annen side kan hjelp bidra til & vise kompetanse; mange afasirammede, som Arne, vil
noen ganger vere helt avhengige av hjelp. Som Kjell synes Arne det i utgangspunktet er
ubehagelig & matte bli hjulpet, men opplever som regel at de han snakker med er hyggelige og
gjer det pa en fin mate. Her vil det ogsa sannsynligvis veere stor forskjell pa hvordan det
oppleves a fa hjelp nar man trenger eller gnsker det, i motsetning til nar andre kommer med
forslag til ord eller setninger uten at man har bedt om det, slik Kjell opplever. Hjelp kan altsa
ogsa oppleves positivt: Parr og kolleger (1997) skriver at hjelp kan bidra til likeverdighet i en
samtale hvis det er ngdvendig for at den afasirammede skal fa sagt det han gnsker, og dermed
vise sin kompetanse. Hvis alt som trengs derimot er litt bedre tid til a fa formulert seg, vil slik
hjelp kunne virke devaluerende, og understreke en rollefordeling der den ene er den andre

spraklig overlegen.

Jobb som identitetsmarkar

Av intervjuene gikk det frem at alle tre informantene har hatt jobber de har trivdes med, og
som har veert viktige for dem bade sosialt og personlig. Per og Kjell jobbet fulltid da de fikk
slaget, mens Arne egentlig var pensjonert, men hadde valgt a fortsatt ta pa seg noen saker fra

sin gamle jobb. A ha en jobb vil veere en viktig del av identiteten til voksne mennesker,
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gjennom 4 gi stimulering, et sosialt nettverk, penger og prestisje. Det & komme tilbake i jobb
vil derfor veere en viktig faktor for mange afasirammedes identitet (Brown et al., 2010a;
Morris, Franklin & Menger, 2011; Parr et al., 1997), og da szrlig hvis vanskene er sa milde at
det er en reell mulighet. For bade Per og Kjell var det tydelig viktig 8 komme tilbake i jobb —
en mulig grunn til dette er at a kunne klare i alle fall deler av sin tidligere jobb er et tydelig
bevis pa at man fortsatt er seg; man er fortsatt kompetent og viktig. Arne kunne, grunnet
vanskene med a lese, ikke fortsette a ta pa seg saker for sin gamle jobb. | begynnelsen syntes
han det var leit og bittert, men han har etter hvert forsonet seg med at det tross alt er greit a
vaere pensjonist nar man er 76 ar. Jobben representerer altsa bade en arena for a fa vist
kompetanse, og et viktig sosialt miljg, som begge kan ha innvirkning pa bade identiteten og

livskvaliteten til afasirammede.

4.3.2 Sosiale relasjoner

For alle informantene hadde forholdet til andre til en viss grad blitt endret etter at de fikk
afasi. Parr og hennes kolleger beskriver treffende at «language is the currency of
relationships» (Parr et al., 1997, s. 44), og spraket spiller en sentral rolle bade nar det gjelder &
skape og opprettholde sosiale forhold og for & oppfylle sosiale forventninger. Afasi vil av
denne grunn kunne pavirke sosiale relasjoner. En viktig sosial arena er den naermeste
familien, der rollene ofte vil bli pavirket av at et av medlemmene far afasi (Ringdal, 2003;
Shadden, 2005). Et tydelig eksempel pa en slik rolleendring kan man se i Arnes tilfelle; han
forteller at han ofte har lyst til & fortelle historier og gi rad til barnebarna, men at siden det gar
for sakte, er de over pa et annet tema far han far kommet i gang. A kunne fortelle historier og
gi rad vil veere en del av bade hans egen og andres forventning til hva en bestefar ber gjere,
og som Arne nd ikke kan oppfylle slik han gnsker. Dette vil igjen kunne fa betydning bade for

hans felelse av handikapp, for identiteten hans, og til slutt for livskvaliteten.

Informantene forteller at vennskap og mer perifere bekjentskaper er den sosiale kontakten
som har blitt mest pavirket. Per opplever at andre trekker seg unna, og tror det kan ha
sammenheng med at de ikke vet hvordan de skal takle at en de kjenner har fatt hjerneslag.
Han papeker samtidig at forholdet til naere venner ikke har blitt pavirket i like stor grad. Dette
fant ogsa Davidson og kolleger (2008) i sin studie, at venner utenfor den innerste sirkelen kan
veere redde for hvordan de kan omgas den afasirammede, og dermed, kanskje ubevisst,
trekker seg unna. Kjells sosiale omgang har blitt endret ved at han ikke lenger i like stor grad
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kan vaere med i diskusjonene som pagar. Nar det begynner a ga for fort til at han kan falge
med trekker han seg ofte ut, og far dermed en mer passiv rolle enn han har hatt tidligere. Med
et skrablikk pa situasjonen sier han at det likevel kanskje ikke er sa dumt at han har blitt
tvunget til & bli flinkere til & lytte. At afasien pavirker vennskap er ikke overraskende.
Vennskap er i stor grad avhengig av sprak — venner snakker, diskuterer, spgker med
hverandre og gir rad. Parr og kollegene (1997) skriver at denne sprakligheten, i tillegg til at
vennskap ikke er like preget av tradisjon som familien, kan fare til at vennene lettere

forsvinner nar spraket er blitt vanskelig.

Arne, som har starst vansker, virker & vaere den som i minst grad ser noen endring i det &
omgas venner. En forklaring pa at han fortsatt har mye sosial kontakt med andre, kan vere at
han ogsa tidligere har vart en veldig sosial person, og at han i tillegg har mange kjente i
nabolaget, som han blant annet gar pa tur med, en aktivitet som ikke er s avhengig av sprak.
Samtidig ser man ogsa hos Arne en endring i kontakten med venner; han forteller at han fgrst
na synes det begynner & ga greit a snakke med kjente nar han og kona er pa konsert med
Filharmonien. Sprakvanskene har altsa innvirkning pa sosiale forhold. Dette kan i ytterste
konsekvens fare til at man ikke orker a ta sosial kontakt fordi det star sa mye pa spill. Kjell
sier: «det er vel kanskje starste faren for i alle fall meg nar det gjelder afasi, det med a gi

tusan i a ta bryet det er & snakke med deg».

Alle informantene formidlet at de har blitt vare for hva andre tenker om dem etter at de fikk
afasi. Per sier direkte at han tenker mye pa det, Kjell er redd for at andre skal synes synd pa
ham, og Arne forteller at han ikke synes det er noe moro & matte si at han har vansker med a
snakke. Per kommer med en skarp iakttakelse av hvordan andre reagerer pa og forholder seg
til mennesker som har hatt hjerneslag: «Altsa, et hjerteinfarkt, det er stort sett helt greit, alle
vet hva det er for noe, og da blir man liksom, selv om det er alvorlig nok, sa er det liksom
sann, det er akseptert. Mens et hjerneslag, det er pa en mate mye mer scary. Og det er det
mange som ikke takler». Hvordan andre reagerer pa vanskene, og hvilken innvirkning dette
har for hva de tenker om en, kan bli tydelig i en vanlig samtale. Goffman (1967) skriver at i
samtaler kan vurderinger av sosial verdi overfgres gjennom noe sa enkelt som en liten
toneendring eller et blikk. Dette kan man kjenne igjen ved at det er lett & merke hvis noen
endrer sin naturlige mate a snakke pa, og for eksempel snakker mer barnslig til en. Nar man
har en funksjonshemning som afasi er det derfor ikke sa rart at man, kanskje serlig i

begynnelsen, bruker mye energi pa a forsgke a tolke maten ting blir sagt pa for a finne ut hva
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andre tenker om en. Samtidig papeker Kjell at disse tolkningene ikke alltid har rot i
virkeligheten, og sier at «jeg tror at den fglelsen jeg hadde til & begynne med at jeg ble sett pa

litt annerledes, den var mere inni meg enn inni de som jeg omgas, tror jeg».

4.3.3 Selvpresentasjon — bildet man gnsker andre skal ha

Vi gnsker alle & gi andre et positivt bilde av oss selv (Goffman, 1967; Mead, 1982; se ogsa
2.3.3), noe ogsa informantene ga inntrykk av a gnske. Det kunne virke som det & vaere fysisk
aktiv var en viktig del av dette bildet. For Kjell og Per er ogsa jobben en viktig arena for
selvpresentasjon, der de far vist fram kompetanse og far positiv bekreftelse. Informantene
fortalte ogsa at de hele tiden har lagt vekt pa a falge med pa nyhetene gjennom bade TV og
aviser, selv om dette spesielt for Arne har vert utfordrende spraklig. Arne sier han er ngye
med dette, da det er den eneste maten man kan falge med pa hva som skijer i verden. A veere
oppdatert pa hva som skjer i verden vil kunne utgjere noe av kjernen i en identitet som
bekrefter at man fortsatt er kompetent. Dette kan knyttes til Parr og kollegers (1997) begrep
keeping up appearances — a holde fasaden til tross for afasiens begrensende pavirkning. Ogsa
det at Arne hver dag gjer en innsats for a lgse Sudokuen i Aftenposten, til tross for at det er
vanskelig for ham, vil dermed kunne forklares med at det inngar i bildet han gnsker at andre

skal ha av ham.

Det kunne virke som informantene i studien ikke gnsket a bli identifisert som «afasirammet».
Parr og kolleger (1997) skriver at dette kan veere en vanlig reaksjon hos mennesker med
relativt mild afasi, som kanskje ikke ser seg selv som en del av den store gruppen
afasirammede. Ingen av informantene var, og gnsket heller ikke, a veere med i
Afasiforeningen, og pa fritiden syntes de ikke det var noe serlig & veere sammen med andre
afasirammede. Dette er et interessant funn — pa samme tid som de selv gnsker & bli ansett som
den samme, kompetente personen de var far slaget, unngar de selv a veere sammen med
afasirammede utenom gjennom det logopediske tilbudet de har. Per sier dette hovedsakelig er
fordi han far bedre hjelp ved a snakke med vanlige mennesker enn de som sliter, mens Arne
sier rett ut, riktignok i en spgkefull tone, at det er hyggeligere med de andre. Pound og
kollegene (2000) skriver at det & veere sammen med andre med like vansker vil innebzre a
«avslgre» afasien. Noe av arsaken til at informantene ikke gnsket & omgas andre
afasirammede i sa stor grad, kan dermed ligge i tilbgyeligheten til & holde vanskene skjult

hvis man kan.
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Tendensen til selvpresentasjon vil pavirke hvilke fglelser man tillater seg a vise. Arne forteller
at han i tiden etter slaget ofte var blid nar andre mennesker var rundt ham og snakket med
ham, og at han holdt negative tanker for seg selv. Pa mange mater er dette kanskje typisk for
menn fra hans generasjon, som verken er vant til a klage eller vise for mye falelser. Den
samme mekanismen kan vere en mulig forklaring pa Kjells innrgmmelse om at han ofte er sa
sliten nar han kommer hjem at han blir sur og grinete — at det er viktigere a holde fasaden

utenfor hjemmets fire vegger enn der man er trygg og ter a vise negative falelser.

Informantene er alle klare pa at nar de farst skulle fa slag, har de i bunn og grunn veert
heldige. A definere seg selv som heldig vil, med utgangspunkt i sosialkonstruktivismen, bidra
til et mer positivt bilde av vanskene, og kunne bedre bade selvbildet og andres bilde av en
(Townend et al., 2010), og altsa vere en form for selvpresentasjon. A kunne hjelpe andre vil
vaere en forlengelse av a definere seg som heldig. I intervjuene kom det eksempler pa dette
ved at Per vurderer a bli «sannhetsvitne» for mennesker som nettopp har hatt slag, der man gir
rad og hap og deler av sin erfaring om hvordan livet har endret seg etter hjerneslaget. For ham
vil det antakelig vaere mer i trad med det bildet han gnsker at andre skal ha av ham & kunne
veere den som hjelper enn den som ma bli hjulpet. Ogsa Arne forteller om at han pa
rehabiliteringen ofte hjalp dem som hadde vansker med a bevege seg, og at det fgltes godt for
ham & kunne veere til hjelp. Tidligere forskning har vist at det & hjelpe andre ogsa kan vare
positivt for livskvaliteten (Brown et al., 2010a; Cruice et al., 2003, 2010). En mulig forklaring
her er at veien gar gjennom at man far en mer positiv innstilling til seg selv, bade gjennom a
kunne veere til nytte for andre, og ved a skape et bilde av at man ogsa kan veere den som
hjelper og ikke alltid den som ma bli hjulpet.

4.3.4 Hvordan takle utfordringene afasi gir?

Hvordan kan man sa takle utfordringer som nevnt ovenfor, som livskvaliteten stilles overfor
nar man far afasi? Mange forskere mener at & ha et lyst syn pa livet, akseptere det som har
hendt, fokusere pa fremskritt og tilpasse seg nye utfordringer vil bidra til & kunne leve et godt
liv med afasi (Brown et al., 2010a; Brumfitt, 1993; Hinckley, 2006; Parr et al., 1997; Sarno,
1997; Shadden, 2005). Vi kjenner her igjen Dieners (1984) teori om at livskvaliteten kan gkes
ved at den overordnede maten a «ta det» pa vil pavirke hvordan man opplever ulike

situasjoner, det han kaller top-down-modellen. Nedenfor vil det a skjule vanskene versus a
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vaere apen om dem bli diskutert, og fart ssmmen i ideen om & akseptere vanskene man har
fatt.

Skjule vanskene?

Det kunne virke som szrlig Per, men ogsa de to andre, gnsket & kunne skjule sprakvanskene
sine for omverdenen, en ganske forstaelig reaksjon. Afasi er i seg selv en usynlig vanske, og
for & kunne fremsta mest mulig fordelaktig, er det lett & tenke seg at man derfor kan gnske a
holde sprakvanskene skjult for andre (Parr et al., 1997; Pound et al., 2000). Per forteller at han
ofte fordekker ordletingsvansker ved a snakke litt utydelig eller stoppe opp litt, noe folk som
regel ikke legger merke til. Kjell og Arne har ikke noen like bevisst utviklede teknikker, selv

om ogsa de selvfalgelig helst skulle gnske at ingen kunne merket afasien de har.

Alle informantene unngar som nevnt likevel noen ganger a prate, bade fordi det kan vaere
slitsomt, og for a unnga a avslgre sprakvanskene mer enn ngdvendig. Pound og kolleger
(2000) refererer til French (1994), som diskuterer dilemmaet som mgter mennesker med
usynlige funksjonshemninger. Valget om & avslgre at man har afasi bringer med seg risikoen
for & bli ansett som dum eller inkompetent, men gir mulighet for a fa gitt uttrykk for hva man
gnsker og mener. P samme mate kan det a skjule afasien bevare andres inntrykk av en
kompetent voksen, men pa bekostningen at samtalepartneren ikke er like tilbgyelig til & godta
vansker med spraket og eventuelle brudd i kommunikasjonen. En eksemplifisering av dette
dilemmaet ser vi nar Per, som egentlig gjerne vil skjule vanskene og dermed er glad for &
fortsatt se «vanlig» ut, samtidig forteller det kan vere ganske vanskelig a vaere syk men se

frisk ut, for da ser ikke folk at man sliter med noe, og tar dermed ikke hensyn.

Apenhet om afasien

Det a skjule afasien har dermed sin pris, som for noen overgar hva man er villig til a betale.
Kjell uttrykker dette tydelig nar han sier: «Det er sa jeekla greit & holde kjeft, for da er det
ingen som kan bry seg, men det blir sa kjedelig i lengden.» A unngd samtalesituasjoner eller
kanskje ogsa sosiale situasjoner i seg selv, kan styrke en identitet som «normal» — en som folk
ikke merker at det er noe galt med. Goffman (1967) skriver at det er en naturlig respons a
unnga situasjoner der man vet at ens sosiale ansikt blir truet, og & unnga a mgte andre vil vaere

den sikreste maten a unnga momentan sosial devaluering. Pa samme tid vil en slik strategi pa
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sikt kunne fa falger for den overordnede livskvaliteten. Livskvalitet er som sett (se 2.5.1) i
stor grad avhengig av sosiale relasjoner, som igjen vil veaere avhengig av a bli pleiet gjennom
kommunikasjon. Mange forskere er derfor enige om at det er mest positivt for livskvaliteten &
veere apen om afasien (Armstrong & Ulatowska, 2007; Parr et al., 1997; Pound et al., 2000;
Shadden & Agan, 2004).

Det kunne virke som bade starrelsen pa vanskene og personligheten til den enkelte hadde
innvirkning pa i hvilken grad informantene var apne om vanskene. Arne, som har sterst grad
av afasi, pleier a si fra at han har problemer med a snakke, og opplever at folk da som regel er
hyggelige og tar hensyn. Han synes ikke det er noe moro a matte si det, men har funnet ut at
gevinsten overgar ubehaget forbundet med a avslare sine svakere sider. For Kjell og Per er
vanskene ikke sa tydelige i en vanlig samtale. Brumfitt (1993) referer Safilios-Rothschild,
som foreslar at jo lettere det er & skjule en funksjonshemning, jo vanskeligere vil det veere for
individet a skape og godta en ny identitet som funksjonshemmet. Dette kan antakelig vere en
medvirkende faktor til at serlig Per, som har sa lette vansker at de nesten ikke merkes i en
vanlig samtale, ikke gnsker & si han har afasi, og dermed avslgre seg selv som

funksjonshemmet hvis han ikke ma.

A akseptere vanskene — ngkkelen til god livskvalitet

Pa spgrsmal om hva han ville sagt til noen som nettopp hadde fatt afasi om hvordan de kunne
oppleve god livskvalitet, svarer Kjell: «det & akseptere at du har fatt et handikapp som du er
ngdt for & ta hensyn til, det tror jeg er ngdvendig. Men man kan, hvis man aksepterer det, sa
tror jeg man kan leve akkurat like godt som man gjorde far.» At a akseptere vanskene er
viktig, fremheves ogsa av Cruice (2010). Hun sammenfatter forskning om livskvalitet og
afasi, og sier at aksept av vanskene kan sees som ngkkelen til & skape en ny identitet etter a ha
fatt afasi, og dermed ogsa legge tilrette for god livskvalitet. Kjell sier at det at han aksepterer &
ha litt problemer med pratinga gjer at han ikke lenger fgler noe handikapp. Dette belyser
hvordan fglelsen av & ha et handikapp er mer avhengig av egne forventninger enn av skaden i
seg selv, som foreslatt i WHOs definisjon av livskvalitet.

Samtidig er det interessant at det bare er Kjell som nevner aksept som en viktig betingelse for
a kunne leve godt med afasien, nar ogsa de to andre mener at de na lever et godt liv til tross
for afasien. Townend og kolleger (2010) fremhever at det finnes flere mater a takle vansker

pa, som kan innebzre en form for akseptering. De skriver at bade det & tenke pa det man
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fortsatt klarer, a tenke at man er heldig, og & spgke med det man ikke kan, kan veere mater a
akseptere vanskene pa. | sammenheng med & tenke pa det man fortsatt klarer, har vi sett at
fysisk fungering har veert sveert viktig for informantenes falelse av livskvalitet. Vi har ogsa
sett at de ogsa tenker de tross alt har veert heldige. Per sier dette eksplisitt, at livskvaliteten i

dag ikke er noe darligere enn tidligere fordi han har veert sa heldig.

Humor kan vare et viktig verktgy for a ufarliggjere vanskelige situasjoner, og kan altsa ogsa
sees som en mate a akseptere vanskene pa (Holland, 2007; Simmons-Mackie, 2004; Townend
etal., 2010). | intervjusituasjonen viste alle informantene at de har selvironi nar det gjelder
sprakvanskene sine. Kjell sier at det kanskje er bade greit og fornuftig at han ikke alltid kan si
noe, Per papeker at det dessverre ikke finnes noen rettetast nar han har sagt noe litt feil, og
Arne forteller spgkefullt om at han ikke kunne klage pa maten han fikk pa rehabiliterings-
senteret. Forhapentligvis har informantene den samme innstillingen ogsa i dagliglivet. Selv
om det kunne virke som Per gnsket a skjule afasien mest mulig, forteller han at han godt kan
tulle med at «jeg har tross alt en hjerneskade, sa jeg kan ikke bedre, liksom!» pa jobben. Det
kan likevel veere at intervjusituasjonen, der afasien allerede var avslgrt og det var en trygg
setting, bidro til en lavere terskel for a spgke med vansker som kan oppleves som vonde og

vanskelige ellers.

At Per og Arne ikke nevnte aksept direkte som en drsak til at de fortsatt har god livskvalitet,
kan derfor forklares med at de har akseptert vanskene pa en litt mer indirekte mate. |
intervjuene kunne man ogsa se direkte tegn pa de har akseptert vanskene. Per sier for
eksempel at selv om det at han ikke kan kjgre har innvirket pa livskvaliteten, har han etter
hvert leert seg a tenke at da gjer han heller noe annet. Han sier han fortsatt synes det er synd
med det han ikke lenger kan gjare, men at det ikke plager ham, noe som kan veere et tegn pa
at han har akseptert situasjonen og tilpasset seg rammene afasien setter.

Samtidig som han mener det er viktig & akseptere vanskene, reflekterer Kjell rundt hvorvidt
det & akseptere en tilstand vil si at man har gitt opp a foreke & komme videre. Han sier at selv
om han har akseptert at han ikke kan komme tilbake dit han var fer, har han fortsatt bade tro
pa og hap om a bli bedre. Parr og kolleger (1997) mener at selv om det er viktig a akseptere
vanskene, kan noen afasirammede ha godt av sakalt «fighting talk», der enten de selv eller
noen andre utfordrer dem til & ikke gi opp og bli der de er. Et eksempel pa dette fra
intervjuene var Per, som nar han spurte hvor mye han matte trene for a bli bra, bestemte seg

for at nar de sa én, skulle han ta tre. En slik innstilling vil vi senere se at kan ha stor
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innvirkning pa hvordan man opplever logopedisk behandling, gjennom at motivasjon for a
jobbe med vanskene kan bidra til & bedre bade resultatene man oppnar og for selve

innstillingen til situasjonen.

4.3.5 Drgfting av afasiens pavirkning pa livskvaliteten

Grunnlaget for drgftingen av informantenes meninger ovenfor er underproblemstillingen for
denne studien — hvordan livskvaliteten kan bli pavirket hos mennesker som far mild afasi. |
dette underkapittelet vil funnene drgftes videre og sees i sammenheng med hverandre og

teorien som ble presentert tidligere.

Hvilken betydning har spraket for informantenes livskvalitet?

Worrall og Holland (2003) sier et viktig tema a studere er om kommunikasjon virkelig er sa
viktig for livskvaliteten til afasirammede som vi som har valgt & jobbe med sprakvansker
kanskije tror. For informantene i denne oppgaven kunne det virke som om sprak og
kommunikasjon i seg selv ikke ble tillagt sa stor betydning, selv om falgene av sprakvanskene
som vi har sett kan fa stor innvirkning pa deres livskvalitet. En sannsynlig arsak til at de ikke
anser spraket som sa viktig, er at serlig Per og Kjell har veldig mild grad av afasi. Sprakets
betydning for livskvaliteten vil naturlig nok veere mindre for mennesker med mild afasi enn
hvis de hadde hatt starre vansker med sprak og kommunikasjon. At dette kan vare tilfellet,
ble bekreftet i Hilari og Byngs (2009) studie, der de fant at livskvaliteten sank parallelt med

alvorlighetsgraden av afasi hos deltakerne deres.

For Arne, som hadde starre grad av afasi enn de to andre, er sprakvanskene det som har
pavirket livskvaliteten klart mest etter hjerneslaget. At spraket er viktig ogsa for Per og Kjell,
viser seg nar de sier at livskvaliteten ville veert pavirket i mye starre grad hvis sprakvanskene
hadde veert starre, og progresjonen fram mot der de er i dag ikke hadde veert sa rask. At
bedring av sprakvanskene kan ha positiv effekt pa livskvaliteten ble vist i Best og kollegers
(2008) studie, der de fant at intensiv behandling av ordletingsvansker forte til gkt aktivitets-
og deltakelsesniva for deltakerne, som igjen vil veaere knyttet til livskvalitet. Noe som implisitt
viser hvor viktig spraket og spraklig fungering er for informantene, er at den starste
forventningen til logopedisk behandling er at det skal hjelpe dem a fa spraket mest mulig

tilbake, som vi skal se ogsa har hatt positiv virkning pa livskvaliteten.
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Det var likevel tydelig at fysisk fungering og mulighetene til a gjgre det de har pleid har vaert
av sveert stor betydning for informantenes livskvalitet. Per gar sa langt som a si at det a fa
fysiske vansker som fglge av slaget ville veert verre enn a fa afasi har vaert. Den samme
oppfatningen finner man blant annet hos Cranfill & Wright (2010), som fant at fysisk
fungering var viktigere for livskvaliteten enn kommunikasjon for mange av deltakerne i deres
studie. Herrmann, Johansen-Horbach og Wallesch (1993) skriver i en kommentar til Brumfitts
(1993) artikkel om afasiens pavirkning pa identiteten, at det ikke er annet enn spekulativt nar
hun hevder at & miste spraket er noe av det som i starst grad innvirker pa identiteten. De
referer til en studie av Wenz og Herrmann (1990), som fant at pargrende og logopeder mente
sprakvanskene var det mest opprgrende symptomet etter & ha fatt afasi, mens de
afasirammede selv hovedsakelig rangerte motoriske funksjonshemninger som mest
emosjonelt belastende. Pa den annen side fant Hilari (2011) at slagrammede med afasi er mer
deprimerte enn dem uten — et funn som sier noe om at sprakvanskene har innvirkning hvis
andre forutsetninger er like. Kan det derfor veere at informantene i studiene presentert ovenfor
ikke rangerer sprakvanskene som sa viktige fordi de fysiske vanskene er stgrre? Dette kan
likevel ikke forklare hvorfor Per statter et slikt syn, da han som nevnt har lite fysiske vansker.
Det er derfor mer sannsynlig at det skyldes at hans mate a akseptere vanskene pa henger
sammen med at han er glad for det han fortsatt klarer (Townend et al., 2010). Han sier ogsa at
fysisk trening for ham er en mate a takle vanskelige falelser pa, og det er mulig at det er dette

som er den viktigste arsaken til at den fysiske fungeringen er sa viktig for ham.

Kan teorier om livskvalitet forklare funnene?

De ovennevnte pavirkningene afasi kan ha for livskvaliteten, kan muligens forklares ved hjelp
av teoriene om livskvalitet som ble presentert i avsnitt 2.3.2. Med utgangspunkt i Dieners
(1984) skille mellom bottom-up- og top-down-prosesser, kan man si at sprakvanskene i seg
selv vil veere en bottom-up-forutsetning for livskvaliteten. Denne forklaringen gar pa at
livskvaliteten er summen av mange ulike omrader, der sprakvanskene vil utgjere et viktig
omrade for mennesker som har fatt afasi. For Arne kan det virke som denne modellen kan
vaere en rimelig forklaring for hvilken innvirkning afasien har hatt for hans livskvalitet.
Livskvaliteten hans sank dramatisk i tiden etter slaget, noe han selv sier hovedsakelig skyldtes
sprakvanskene. Det er derfor naturlig a tenke at det at livskvaliteten sank pa omradet relatert
til sprak og kommunikasjon dermed fikk innvirkning pa den overordnede livskvaliteten. Nar

Kjell og Per sier at livskvaliteten overordnet fremdeles er god til tross for sprakvanskene, kan
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det via bottom-up-forklaringen fortolkes som at livskvaliteten pa andre omrader, for eksempel
fysisk fungering, er sa positive at sprakvanskenes pavirkning utjevnes for livskvaliteten
generelt. Kjell sier dette direkte, at selv om kommunikasjonen har blitt vanskeligere, er det
andre omrader som har blitt bedre etter hjerneslaget, og som dermed kan oppveie for

sprakvanskenes negative innvirkning.

Mens sprakvanskene i seg selv vil vaere en bottom-up-forutsetning for livskvalitet, vil maten
man takler sprakvanskene pa derimot bero pa top-down-prosesser. Denne forklaringen
innbaerer at selve livsinnstillingen kan bidra til at man deltar i flere sosiale situasjoner pa tross
av sprakvanskene, som igjen virker positivt inn pa livskvaliteten. Det er likevel sannsynlig at
top-down-prosesser bare kan veere virksomme til et visst punkt, og at hvis sprakvanskene blir
for store vil bottom-up-prosesser «overkjare» den positive innstillingen til vanskene. Et
eksempel pa at top-down-prosesser kan vare en forklaring, ser vi hos Arne, som synes det a
snakke med andre mennesker er veldig viktig for livskvaliteten. Det at han fortsatt tar sosialt
initiativ bidrar til at han stadig far positive opplevelser — han venter ikke bare pa at andre skal
komme til ham. Ogsa humor vil veere en top-down-forutsetning. Simmons-Mackie (2004)
skriver at humor kan hjelpe afasirammede & mestre stressituasjonen sprakvanskene er for dem
0g generelt tilfgre latter og glede i hverdagen — begge viktige bidrag for livskvaliteten. Kjells
innstilling til sprakvanskene kan betegnes som typisk top-down; han hevder som nevnt at
livskvaliteten nesten er bedre na etter han fikk slag, og at aksept var ngkkelen til 3 leve godt
med afasi. | intervjuene kom det ogsa eksempler pa at han har endret forventningene til hvem
han er — mens han tidligere baserte mye av identiteten pa at han var en som pratet mye, ser
han na fordelene ved & veere ngdt til & lytte mer og tenke seg om far han snakker, som ogsa vil

vaere positive trekk & basere identiteten pa.

At sprakvanskene som sett ovenfor ikke har sa stor direkte innvirkning pa livskvaliteten for
mildt afasirammede som Per og Kjell, kan sees som statte til teorien om at det ikke bare er
skaden i seg selv, men hvordan man takler den som er avgjgrende. Dette er som vi har sett
tidligere et viktig prinsipp i den sosialkonstruktivistiske tankegangen. | denne studien sa vi
hvordan alle informantene mente at det & tenke positivt og ikke gi opp var viktig for a takle
utfordringene afasien ga dem, og at denne innstillingen sannsynligvis pavirker hvordan man
opplever vanskene. Her vil ogsa Csikszentmihalyis (1990) tese om at livskvalitet kan oppnas
ved enten a forsgke a tilpasse eksterne forutsetninger til sine personlige mal, eller & endre

hvordan eksterne forutsetninger oppleves gjare seg gjeldende, et skille som ogsa fanges av
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begrepet briging the gap. Den siste strategien vil innebzre a tilpasse mal og forventninger
etter omstendighetene, og kan pa mange mater sammenlignes med top-down-modellen, ved at
det er den overordnede innstillingen som pavirker hvordan eksterne forutsetninger oppfattes.
Dette vil i praksis si a skape en ny identitet som innebzrer a ha akseptert og tatt hensyn til
vanskene man har, slik informantene i studien i varierende grad har gjort. Antakelig vil gode
top-down-forutsetninger gjare det lettere & skape seg en ny identitet og akseptere vanskene

man har fatt, som Kjell er et godt eksempel pa.

4.4 Logopedens rolle for a gke livskvaliteten til
mennesker med mild afasi

Hovedproblemstillingen i denne oppgaven er hvordan logopeden kan bidra til at mennesker
med mild afasi kan oppleve god livskvalitet. De tre informantene i denne studien er alle godt
forngyde med det logopediske tilbudet de har na, og mener at livskvaliteten deres ville ha
veert mye darligere hvis de ikke hadde fatt hjelp av logoped etter at de fikk afasi. Pa spgrsmal
om hvordan det ville vart for Arne a ikke ha et slikt tilbud, sier han: «Da kunne nok si at jeg
hadde hatt, hadde ikke hatt det serlig godt, tror jeg». Hjelp fra logopeden har dermed tydelig
hatt en positiv effekt for informantenes livskvalitet. | dette kapittelet vil det drgftes mulige
forklaringer pa, og forslag til, hvordan logopedisk behandling kan pavirke livskvaliteten til
afasirammede. Det vil ikke bli gitt noen konkrete eksempler pa behandlingsteknikker eller
-opplegg, men derimot drgftes hvordan behandlingstilbudet til afasirammede overordnet kan

utformes.

4.4.1 Utgangspunkt for drgftingen

Jeg har i drgftingen som falger valgt a ta utgangspunkt i modellen Rgkenes og Hanssen
(2002) har laget for & beskrive fagpersoners, som logopedens, rolle. De deler den overordnede
yrkeskompetansen inn i to deler: handlingskompetanse og relasjonskompetanse.
Handlingskompetansen bestar av instrumentelle ferdigheter og kunnskap. Logopedens
handlingskompetanse vil dermed besta av kunnskap om sprak, sprakvansker, og hvordan man
kan bedre slike vansker — kjernen av det man har laert gjennom studier og praksis.
Relasjonskompetansen bygger derimot pa relasjonsforstaelse, relasjonelle ferdigheter og etisk

refleksjon. Dette er kompetanse man bade har opparbeidet seg gjennom simpelthen a vare
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kommuniserende mennesker, og for norske logopeder, ved at radgivning er en del av
logopedutdannelsen. Her er det viktig & papeke at radgivningskompetansen man har som
logoped er sveert fagspesifikk, og vil handle mer om a skape en relasjon til de man mgter enn
om direkte radgivning. Flasher og Fogle (2004) skriver om radgivning som et utvidet begrep:
«Any interaction with a client, patient or family member involves using counseling skills,

even though you may not be doing “counseling” per se» (. 3).

Rekenes og Hanssens (2002) modell favner informantenes tanker om hvordan logopeden kan
hjelpe dem til & oppleve god livskvalitet; handlingskompetansen vil innebzre hva logopeden
gjer, mens relasjonskompetansen vil vise seg i hvordan hun gjer det. Hos en dyktig fagperson
er disse to aspektene flettet sammen i en helhet, der det ene aspektet beriker det andre. For &
tydeliggjere hvordan logopeden kan bidra til & gke livskvaliteten til afasirammede, vil de

likevel farst bli gjennomgatt hver for seg, fer de draftes i sammenheng.

4.4.2 Hjelp med a bedre spraket

Pa direkte spgrsmal om hva de gnsket at logopeden kunne gjare for dem, var det liten tvil hos
informantene — et gjennomgaende svar var at de gnsket hjelp med a bedre spraklige
ferdigheter. Kjell sier at det han har hatt behov for har veert a finne ut om det er mulig a klare
a kommunisere litt bedre enn han gjer na, Arne er klar pa at det viktigste a jobbe med hos
logopeden er spraket, og nar Per blir spurt om hva det viktigste logopeden kan hjelpe noen
med, svarer han med glimt i gyet at det ma veere «A lese og skrive og snakke.»

Informantene rangerte altsa hjelp med spraket som logopedens viktigste oppgave, noe som i
stor grad vil vaere avhengig av hennes handlingskompetanse. Dette er ikke overraskende, tross
alt er bakgrunnen for & bli henvist til logoped at man har vansker med spraket. Det kan virke
som et paradoks at informantene mener at direkte arbeid med spraket er det som har hatt starst
innvirkning pa deres livskvalitet, nar Kjell og Per begge pasto at sprakvanskene spilte en
underordnet rolle for deres livskvalitet etter a ha fatt afasi (se 4.3.5). Sprakvanskene er likevel
den mest konkrete vansken informantene har opplevd etter slaget, og det er dermed naturlig at

det er dette de gnsker a fa hjelp med.

Om hvordan logopeden har hjulpet ham, sier Kjell at logopeden har gitt ham et verktgy og en
hjelp til & bedre sprakfunksjonene han ikke ville hatt pa egenhand. En annen viktig effekt av a
ga til logoped mener han er at han hele tiden ser at treningen hjelper og at han kan se
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fremgangen. At dette kan ha betydning bekrefter Per, som mener at det a bli testet
regelmessig er viktig for & kunne se bade hva som fremdeles ma jobbes med, men ikke minst
se at man na klarer mye mer enn man gjorde far, som i hgy grad vil bidra til gkt motivasjon til

a fortsette a jobbe.

Nivatilpasning

A jobbe med temaer og oppgaver som er pa riktig niva skilte seg ut som en viktig kategori for
Per og Kjell i forbindelse med direkte spraktrening. Arne ga uttrykk for at det meste var bare
hyggelig nar det var snakk om den logopediske behandlingen, men ogsa han hadde selv tatt
grep og endret pa ting hvis han syntes oppgavene ble for lette. Her vil det likevel veere en
viktig forskjell i at Arne jobber med konkrete oppgaver hos logopeden, mens det for Per og

Kjell hovedsakelig er samtale som er grunnlaget for treningen.

Per var sveert kritisk til den logopediske behandlingen han fikk pa voksenopplaringssenteret
han farst gikk til, som han beskrev som en katastrofe. Dette forklarer han med at opplegget
var altfor slapt, og at det kunne virke som om de var vant til & ha klienter med mer alvorlig
afasi enn ham selv. Han sier: «Jeg skulle lese, og jeg skulle lese, sa stort sett sa var det to, tre
setninger. Og s skulle jeg fortelle... Og altsa, det var de samme tingene, men nivaet var helt
feil, falte jeg.» Sandmo og kolleger (2010) papeker at a jobbe pa riktig niva vil veere spesielt
viktig i behandling av hgynivavansker, som Per har, og at man her i enda mindre grad enn
ellers kan baserte seg pa ferdige behandlingsopplegg, da vanskene er sa avgrensede og

spesielle for den enkelte.

A jobbe pé riktig niva vil spare bade tid og ressurser, ved at man er konsentrert med & gjare
det som har en effekt, og ikke bruker tid pa noe klienten allerede mestrer. Per forteller om der
han na far logopedisk behandling: «de ser pa hvilket niva er du, hva sliter du med, sa har de
konsentrert med & gjare de tingene, ikke de tingene som ikke er ngdvendige, liksom». For a
finne dette nivaet vil det vere viktig med grundig kartlegging bade av hvilke vansker, styrker
og gnsker den afasirammede har (Chapey, 2008; Whitworth et al., 2005). Per og Kjell var
ogsa veldig forngyde med at de opplever en form for diagnostiserende behandling
(Andreassen et al., 2004) — at bade de selv og logopeden hele tiden vurderte hva som begynte
a ga bra og dermed ikke lenger var ngdvendig a trene pa. Et sitat som oppsummerer hvilken
rolle det & jobbe pa riktig niva har er fra Kjell: «Det er jo derfor jeg er der. For a lere noe jeg

ikke kan. Og gi tusan i noe som jeg allerede klarer. Er det ikke det da?»
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En viktig oppgave for logopeden vil dermed veere a sgrge for at bade den overordnede
treningen, og de spesifikke oppgavene hun gir, er pa riktig niva. Informantene ga uttrykk for
at de gnsket a jobbe med temaer og oppgaver som 14 litt foran der de na var i sin fungering.
Kjell sier: «Sikkert andre som kan ha andre behov, men jeg synes at det & prgve a ta ting som
jeg ikke er fortrolig med, det tror jeg er veldig godt». Det Kjell sier her er kjernen i Vygotskys
(2001) begrep om den naermeste sonen for utvikling, som postulerer at laeringspotensialet er
sterst nar man ma strekke seg litt, men likevel har mulighet til & klare utfordringen. Dette
synet fanges ogsa av Csikszentmihalyis (1990) begrep flow, som ikke bare er relatert til
hvordan man kan oppna lykke og livskvalitet, men ogsa kan brukes som en pedagogisk
modell. Senere i oppgaven skal vi se at det & oppleve flow er en viktig mate & gke

livskvaliteten pa (se 0).

Hvordan kan direkte spraktrening pavirke livskvaliteten?

Vi sa at hjelp med a bedre spraklige ferdigheter var det informantene gnsket mest. At dette
ogsa kan ha hatt stor betydning for deres livskvalitet kan virke rimelig nar bade Per og Kjell
er klare pa at en viktig forklaring pa at de opplever & ha god livskvalitet er at de har hatt rask
spraklig bedring, og na merker relativt lite til sprakvanskene. Arne mener han har hatt god
spraklig fremgang det siste aret, og det kan virke som hans livskvalitet har gkt parallelt med
dette. Pa sparsmal om hvordan han tror livskvaliteten hans ville veert hvis han ikke fikk noen
logopedisk behandling etter han fikk slag, svarer Per: «Den hadde definitivt vaert mye
dadrligere. For altsd sdann, da hadde jeg slitt mye med sprdket. (...) Nei, det hadde veert en helt
annen situasjon. Og ogsa bade sosialt og pa jobben.» For Per kan det derfor se ut til at
spraktreningen hatt innvirkning pa selve livskvaliteten etter at han fikk afasi, i trdd med den
tidligere oppfatningen av at livskvalitet ikke trengte a veere noe eget mal, men vil komme som
en fglge av bedrede spraklige ferdigheter (Basso, 2003; Whitworth et al., 2005; Worrall &
Holland, 2003).

Hvordan kan dette forklares? En forklaring er at direkte spraktrening, med utgangspunkt i
begrepet bridging the gap, vil minske gapet mellom gnsket og faktisk fungering ved a bedre
forutsetningene. At denne hypotesen om hvordan spraktrening kan ha innvirkning pa
livskvaliteten kan veere en rimelig forklaring, stettes av studien til Best og kolleger (2008),
der de beviste at spesifikk trening for a lette ordletingsvansker farte til gkt deltakelse i det
sosiale miljget, og sannsynligvis som en forlengelse av dette gkt livskvalitet. Her er det
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relevant a si at begrepet bridging the gap vil vaere nart knyttet til Csikszentmihalyis (1990)
tese om at det er to mater & oppna livskvalitet pa, enten a endre eksterne forutsetninger, eller &

tilpasse forventningene? (avsnitt 2.3).

En forklaring som vil veere nart sammenknyttet med dette, er at & jobbe med sprakvanskene
kan ha innvirkning pa livskvaliteten gjennom at & gke sprakferdighetene kan minske den
negative pavirkningen det kommunikasjonsrelaterte omradet kan ha pa den overordnede
livskvaliteten, med utgangspunkt i bottom-up-modellen. Her kan vi s&rlig kjenne igjen Per,
som mener at en arsak til at livskvaliteten na er god er den raske spraklige bedringen han har
hatt. Ogsa Kjell er enig i at en viktig forutsetning for den gode livskvaliteten han har er at han

na ikke vurderer sprakvanskene han har som verre enn at han fint kan leve med dem.

At spraklig fremgang kunne virke a vare en viktig faktor for informantenes livskvalitet, tilsier
at & jobbe direkte med spraket kan veare en mate for logopeden a legge til rette for gkt
livskvalitet hos mennesker med mild afasi. Handlingskompetansen, logopedens kunnskap om
sprakvansker og hvordan man kan bedre dem, vil dermed vere en sentral del av
yrkeskompetansen hennes. Dette er ogsa den delen av yrkeskompetansen som har starst fokus

i utdanningen av logopeder.

4.4.3 Hvordan behandlingen kan legges opp og leveres

Selv om informantene i utgangspunktet mente direkte spraktrening var den viktigste
oppgaven til logopeden, hadde de ogsa mange meninger om hvordan denne spraktreningen
burde legges opp og leveres. Av intervjuene gikk det frem at informantene mente
oppmuntring og motivasjon, humor, og grupper var viktige deler av et logopedisk tilbud som
kunne gke livskvaliteten. Dette er aspekter av behandlingen som med utgangspunkt i Rgkenes
og Hanssens yrkeskompetansebegrep (se 4.4.1) i stor grad vil vaere avhengige av logopedens

relasjonskompetanse.

Oppmuntring og motivasjon

Kjell mener at ved siden av a gi verktayet som trengs for a trene pa spraket, vil det &

oppmuntre veere den viktigste oppgaven logopeden har, og at «stort sett, sa klarer de &

2 Egentlig er de to modellene identiske i hva de formidler, forskjellen er at mens bridging the gap er et
pedagogisk begrep, er Csikszentmihalyis tese utviklet som en mer generell modell for hvordan man kan oppna
livskvalitet.
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oppmuntre sann at du tror pa det 6g (ler)». Han papeker at logopeden ikke kan gjere jobben
for ham, den ma han gjare selv. Det logopeden kan bidra med, er derfor & sgrge for & motivere
den afasirammede til & ville jobbe hardest mulig. Flasher og Fogle (2004) setter dermed
sannsynligvis fingeren pa noe viktig nar de sier at evnen til @ motivere kanskje er en av de

viktigste kvalitetene en logoped kan inneha.

For informantene kunne det virke som en viktig forutsetning for at behandlingen skulle
oppleves motiverende, er at de kan skjgnne at det de gjer virkelig hjelper. Nar han snakker om
hva som har veert viktigst for ham etter at han fikk afasi, sier Per at det har veert a fa god hijelp,
og at han kan skjgnne at «de tingene som de pa en mate prgver a hjelpe meg med, at det
virkelig hjelper (...) Og det var vel det at jeg ikke skjgnte med tanke pa voksenopplaringen.»
Whitworth og kolleger (2005) fremhever at logopedisk behandling er mest effektiv hvis den
er motiverende, og at det man driver med ma ha face validity — det ma fales nyttig. Her vil det
veere viktig & jobbe med bade ting som kan gi merkbar effekt, og som er viktige for den
afasirammede. Det Kjell na opplever som den starste spraklige utfordringen, er nar han ma
«tenke samtidig som han skal prate». Derfor skal de nd i logopedtimene begynne & jobbe med
begrep som skal defineres, noe han tror vil veere veldig nyttig, og dermed er veldig motivert
for & jobbe med. Corneliussen (2005) oppsummerer mye av Kjells oppfatning om at
logopeden bade ma gi verktayet og oppmuntre til & bruke det nar hun sier: «Den viktigste
delen av logopedens arbeid er & planlegge timene, utforme, tilrettelegge og presentere

oppgavene pa en slik mate at undervisningen motiverer til videre innsats» (s. 22).

Et steg i prosessen der motivasjon og oppmuntring vil kunne ha en serlig plass, er pa
sykehuset, nar det gar opp for den afasirammede at deler av spraket er blitt tatt fra ham, og at
dette kanskje vil komme til & vare. Nar Per forteller om hvordan han fikk vite noe om dette,
var det tydelig at han ikke var spesielt forngyd med maten det ble gjort pa. Han sier: «jeg fikk
vel nesten beskjed om at du matte, altsa sann, leere & snakke pa ny, liksom» — en mate a
presentere vanskene pa som ikke akkurat kan sies a virke motiverende. Holland og Beeson
(1993) papeker at logopeden i denne perioden bar passe seg for a bli en «unveiler of deficit»
og preve a fokusere pa det den afasirammede fortsatt klarer, og ikke bare teste og finne ut hva
han ikke klarer. Et motiverende grep kan veere a vise at ordene man ikke far sagt kan komme
lettere hvis man for eksempel synger, teller eller sier dem i kjente sammenhenger
(Corneliussen et al., 2006).
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Humor som verktgy

Informantene var enige i at humor kan veere et viktig virkemiddel i logopedisk behandling.
Kjell papeker at logopedisk behandling lett kan bli veldig vemodig — tross alt handler det om
a jobbe med noe man ikke far til like godt som fer. Han sier at «Du har en tendens til &
komme med litt negative synspunkter, og klart det at hvis du far inn noe humor, sa kan det jo
hende at den type tanker ikke far lov til & sla sa mye rot.» Vi har tidligere sett at & ha en
humoristisk innstilling kan gjare det lettere a takle sprakvanskene sine. Humor vil dermed
kunne veere et viktig verktgy for logopeden nar malet er gkt livskvalitet for klienten (Holland,
2007; Simmons-Mackie, 2004).

Simmons-Mackie (2004) skriver at hun noen ganger mistenker afasibehandling for & veere for
stattende, at logopedene ikke bidrar til utviklingen av en sterk identitet fordi de fgler at de ma
trgste og passe pa klientene sine. Hun mener at nar logopeden blir en omsorgsperson, kan det
fare til hjelpelgshet og darlig selvtillit hos den afasirammede — et fenomen Kovarsky, Duchan
og Maxwell (1999) kaller & konstruere inkompetanse. Ogsa Ragkenes (2002) papeker at en
grunnleggende god relasjon kan tale et sleivspark av og til, og at «det kan tenkes at det a fa
hare ”Det du gjorde der, synes jeg var jeevla dumt!” noen ganger kan oppleves som befriende

og til stor hjelp, og faktisk ha positiv innvirkning pa relasjonen» (s. 26).

Grupper

Bade Per og Kjell har et gruppetilbud som en del av sin logopediske behandling, og er veldig
forngyde med dette. Disse gruppene er hovedsakelig ment som spraktrening, men det viste
seg at gruppene ogséa fungerte som en form for «syketerapi®», som Per kaller det. | gruppa kan
de ta opp utfordringer de opplever som falge av afasien, i en kontekst der alle selv har kjent
det & ha sprakvansker pa kroppen — en erfaring fa logopeder besitter. Holland (2007) skriver
at hun er begeistret for konseptet grupper, ved at det samler mange eksperter pa afasi, bade
afasirammede som er eksperter pa hvordan det oppleves, og logopeden som er ekspert pa hva

som kan gjgres med afasi.

Et godt gruppetilbud vil selvfglgelig veaere avhengig av at logopeden har god
handlingskompetanse, men krever ogsa mye av logopedens relasjonskompetanse. Lederen,

altsa logopeden, har en sardeles viktig rolle for hvorvidt gruppa fungerer bra. Gruppelederen

% Usikkert om han mente «syketerapi” eller «psyketerapi”, men meningen han formidler uansett den samme.
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ma sgrge for a etablere tillit innad i gruppa, strukturere arbeidet som blir gjort, gi ressurser og
bygge opp gjensidighet (Ewing, 2007; Holland, 2007). Alle medlemmene skal fale seg
likeverdige og ivaretatt, s& nar man leder en gruppe der deltakerne har ulik grad av
sprakvansker, blir det logopedens jobb a sarge for at alle far komme til orde, og at
kommunikasjonen blir sa tydelig at flest mulig kan ha utbytte av timene. Holland (2007)
skriver at en av de viktigste ferdighetene kvalitetene en gruppeleder ma ha er a vare en god
lytter. Ewing (2007) legger til at logopedens rolle blir & observere og guide deltakerne, og
legge til rette for at gruppeprosesser kan finne sted.

A legge opp noe av spraktreningen i en gruppekontekst kan ha positive falger for
livskvaliteten. I forbindelse med at gruppene kan fungere som arena for a ta opp psykososiale
falger av a leve med afasi, jamfar Pers utsagn om at gruppa fungerte som «syketerapi»,
skriver Ewing (2007): «Although it is not our role to fix” these problems, our knowledge of
group dynamics and group techniques should allow people the freedom to voice their
innermost feelings and let both the process and healing begin» (s. 22). Det er altsa ikke
logopedens rolle & behandle eller fjerne psykososiale falger av afasien, men simpelthen a
legge til rette for at deltakerne selv kan hjelpe hverandre & takle utfordringer sprakvanskene

kan gi i dagliglivet.

Effekter av forholdet mellom logopeden og den afasirammede

Vi sd i forrige underkapittel (se 4.4.2) at direkte spraktrening kan ha positiv effekt pa
afasirammedes livskvalitet. Samtidig vil effekten av direkte spraktrening veere avhengig av
maten det blir gjort pa. Rgkenes (2002) fremhever dette nar han sier at relasjonen mellom
fagpersonen og klient ofte kan vaere av stgrre betydning enn de instrumentelle kunnskapene
og ferdighetene fagpersonen har.

Vi har sett at & ha en top-down-innstilling vil kunne dempe den negative pavirkningen afasien
kan ha pa livskvaliteten. A oppmuntre, hjelpe den afasirammede & se sine styrker og gi dem
troen pa seg selv, vil vaere logopedens mulighet til & legge til rette for en slik innstilling til
vanskene (Flasher & Fogle, 2004; Holland, 2007; Parr et al., 2003; Sarno, 2004; Simmons-
Mackie, 2008). Her vil ogsa humor som sett kunne spille en viktig rolle, gjennom a balansere

ngdvendig statte med noen «sma spark bak» (Rgkenes, 2002; Simmons-Mackie, 2004).
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Informantene er alle innforstatt med at de nok alltid vil ha en viss grad av sprakvansker. A
trene opp spraket igjen etter afasi vil ofte vare en langvarig prosess, og mange afasirammede
vil ikke oppleve a komme helt tilbake til det spraklige nivaet de hadde far hjerneslaget
(Qvenild et al., 2010). For & kunne tette gapet som har oppstatt, vil det derfor ofte ogsa veere
ngdvendig a jobbe fra den andre siden, nemlig a hjelpe den afasirammede til & fa mer
realistiske forventninger, og dermed kunne oppleve mestring, og ikke alltid fale at han ikke
nar opp. Csikszentmihalyis (1990) tese om hvordan man kan oppna livskvalitet, fremhever at
livskvalitet kan veere en funksjon av a endre hvordan eksterne forutsetninger oppleves. Her vil
logopedens relasjonskompetanse spille en avgjerende rolle, ved a kunne veere en statte til a
tilpasse forventningene til hva man kan og ber klare, men samtidig jobbe for & heve de

spraklige ferdighetene mest mulig.

Det kunne virke som en viktig forutsetning for hvordan logopeden kan gke livskvaliteten, er
hvorvidt den afasirammede opplever at logopeden ser ham. Informantene formidlet at de
syntes det var godt a vite at noen tok dem pa alvor, og var villige til & forsgke & hjelpe dem
tilbake til et normalt liv. Selv om de hos logopeden jobber med det de helst skulle sluppet a
streve med, oppleves timene hos logopeden derfor stort sett som positive. For informantene,
og i serlig grad Arne, er logopedtimene ogsa en mulighet til 8 komme seg ut og mete
mennesker. Arne setter stor pris pa dette, og synes i tillegg at selve jobbingen er moro: «Sa
det er det og alt, det er liksom bade situasjonen som hun ga meg og alt det andre ogsa da

liksom. Synes det er hyggelig sted.»

Ogsa grupper har vist seg a kunne ha positiv effekt pa livskvaliteten for afasirammede. Ross,
Winslow, Marchant og Brumfitt (2006) fant at a delta i grupper kan ha positiv innvirkning
gjennom a gi gkte kommunikasjonsferdigheter, deltakelse i sosiale situasjoner og gkt
psykologisk velveare. At det a delta i en gruppe i seg selv kan bidra til god livskvalitet er ikke
overraskende med tanke pa at sosiale relasjoner og positiv bekreftelse spiller stor rolle for
livskvaliteten (se 2.5.1). Grupper kan ogsa vere en fin arena for  utvikle en ny identitet etter
afasien, som vi sa kan vare en viktig del av & kunne leve et godt liv med afasi (Shadden,
2007; Shadden & Agan, 2004). Per og Kjell forteller at det er en spgkefull tone blant

medlemmene i gruppene deres, som kan veare et godt utgangspunkt for denne prosessen.
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4.4.4 Oppsummerende drgfting

Pa bakgrunn av drgftingen ovenfor kan det se ut til at bade spraktrening i seg selv og
relasjonen mellom logopeden og den afasirammede kan ha innvirkning pa livskvaliteten. Det
er likevel slik at selv om de er viktige hver for seg, er det farst nar de blir flettet sammen at de
far full virkning (Rekenes & Hanssen, 2002). For & kunne gjere en god jobb ma logopeden
bade kunne handle og samhandle, og det er sannsynlig at det er forholdet mellom de to
aspektene ved yrkesutgvelsen som kan fere til gkt livskvalitet hos den afasirammede.
Nedenfor vil sammenhengen mellom de to aspektene av logopedisk behandling draftes. Farst
vil det presenteres at det a ha et tilbud i seg selv kan ha innvirkning pa livskvaliteten fer flow
blir drgftet som en viktig del av et logopedisk opplegg som kan legge til rette for gkt
livskvalitet. Grensene for logopedens rolle vil bli drgftet, og til slutt skal vi se hvordan den

sosiale modellen kan veere et overordnet rammeverk for behandling av afasirammede.

A ha et tilbud i seg selv som medvirkende faktor: Hawthorne-effekten

Det meste informantene sa i forbindelse med hvordan de gnsket et logopedisk tilbud, kunne
knyttes til enten logopedens handlingskompetanse eller relasjonskompetanse. Det var likevel
noen utsagn som kunne indikere at selve rammen rundt behandlingstilbudet kunne ha positiv
innvirkning pa livskvaliteten deres. Kjell tror en viktig faktor ved logopedbehandlingen er at
det gir hap: «uansett om det hjelper eller ikke, sa er det et hap. Og det hapet, det ville du ikke
hatt hvis du ikke hadde hatt, hvis du ikke fikk den der (logopedisk behandling, min anm.). Og
jeg tror at det at du far det hapet ogsa hjelper, uansett om det at logopeden hjelper eller
ikke». A gi den afasirammede hép vil vaere nart knyttet til logopedenes relasjonskompetanse,
men det kunne virke som hapet for Kjell ogsa var en falge av bare det & ha fatt et tiloud, at
noen mente at han hadde mulighet til & komme seg. At bare det & ha et tilbud i seg selv kan ha
en positiv effekt, refereres ofte til som Hawthorne-effekten® (Adair, 2000), og vil kunne vzre
seerlig viktig for et fenomen som livskvalitet, der maten man takler vanskene pa kan ha starre

betydning enn vanskene i seg selv.

Boucet, Guillemin og Briangon (1996) gjennomfarte en studie der de undersgkte livskvalitet

for og etter distribuering av et vitaminpreparat, der det viste seg at livskvaliteten gkte ogsa

* Farst brukt for eksperimenter pé en industriarbeidsplass, der man forsgkte & endre forskjellige variabler som
arbeidstid, lysforhold og lignende for & se om det hadde effekt pa produksjonen. Det viste seg etter hvert at
produksjonen gkte ogsa hvis variabler ble endret negativt og hos kontrollgruppen der ingenting ble endret — et
fenomen man knyttet til at det & bli observert i seg selv hadde en betydning.
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hos deltakere som ikke hadde fatt noen form for behandling mellom de to testtidspunktene.
De konkluderer med at bare det & vaere med i en studie kan fere til positive endringer, noe
som kan vere en arsak til at bare det & motta logopedisk behandling kan ha positiv effekt pa
livskvaliteten. Et sveert interessant funn i Boucet og kollegers studie, var at Hawthorne-
effekten gkte den emosjonelle livskvaliteten, men senket den fysiske. Ogsa dette kan kanskje
overfares til en logopedisk setting — at det gir trygghet og dermed kan gke den emosjonelle
delen av livskvaliteten, men at det samtidig som vi skal se vil innebare a godta en
pasientrolle, som kan gjere deg mer oppmerksom pa vanskene dine.

Hawthorne-effekten kan altsa ha vaert en medvirkende faktor for a gke informantenes
livskvalitet. Samtidig ma det presiseres at den eventuelle virkningen av dette sa godt som
alltid vil opptre i ssmmenheng med logopedens handlings- og relasjonskompetanse. Det ma
ogsa sies at alle informantene har hatt stor spraklig fremgang etter at de begynte hos logoped,

og at dette sannsynligvis har innvirket mest pa deres livskvalitet.

A oppleve flow

Hvordan kan man sa forklare at logopedisk behandling kan gke livskvaliteten til
afasirammede? En mulig forklaring er at klienten opplever & mestre mer og mer, noe som kan
uttrykkes ved at Csikszentmihalyi (1990) hevder mennesker er mest forngyde nar de er i en
tilstand av flow. Denne falelsen vil ikke bare vaere knyttet til spesifikke oppgaver, men til
livet generelt, ved at man fgler det er samsvar mellom kravene som mgter en og mulighetene

en har til & leve opp til dem.

Flow er som vi har sett en funksjon av riktig niva og motivasjon for & klare utfordringen. Det
finnes gode indikasjoner pa at motivasjon og innstilling har innvirkning pa den spraklige
bedringen etter afasi (Chapey, 2008; Cherney & Robey, 2008; Code & Herrmann, 2003), som
kan ha sin arsak i at de mest motiverte legger ned stgrre innsats i treningen. Det er derfor
positivt at informantene i denne studien alle er motiverte og er klare for a legge ned en innsats
for & oppna det de gnsker, nemlig a bli bedre. Motivasjon kan knyttes til top-down-
forutsetninger — det er en positiv innstilling som kan fgre til at man opplever starre mestring i
det man gjar. Per sier noe om hvor viktig motivasjonen er: «altsa, de som vil, de kan. Og de

far ganske god hjelp ogsa. Sa du ma, du ma ville».
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Logopeden vil kunne ha en stor rolle for a legge til rette for at den afasirammede skal kunne
oppleve flow; oppmuntring og motivasjon gker flowsonen, og kan dermed fare til en
selvforsterkende, positiv effekt pa livskvaliteten. Det er likevel viktig a ha i minne at
logopeden ikke kan gjare annet enn a gi den afasirammede verktayet — jobben ma han gjare
selv. Kjell sier det: «Altsa, logopeder kan ikke hjelpe meg til & komme tilbake til normalt nar
det gjelder a snakke, men jeg far verktgy som gjer at jeg sjel, hvis jeg gidder, kan jobbe med a
fa, komme meg.» Dette understreker viktigheten av motivasjon, ved at oppmuntring og
forventninger kan veere det som far klienten til & «gidde» & jobbe. En forutsetning for at den
afasirammede skal opprettholde motivasjonen til & jobbe, er at behandlingen er lagt opp slik at
han ogsa kan klare utfordringene han far. Arne papeker at det er veldig godt for selvtilliten a

av og til klare oppgavene ganske fort, selv om han stort sett liker at det er litt vanskelig.

Det kan altsa virke som informantenes mening om hvordan logopeden kan bidra til 4 gke
livskvaliteten er at hun ma gi god spraktrening, men samtidig ha top-down-prosesser i
bakhodet. Her vil logopeden altsa fa bruk for bade sin handlings- og sin relasjonskompetanse
— hun ma bruke sin ekspertkompetanse pa sprak og sprakvansker, men med utgangspunkt i
hva og hvordan klienten gnsker det. Malet er at treningen vil fare til bedrede
kommunikasjonsferdigheter og dermed ogsa -muligheter. Kjell fremhever at oppmuntring kan
veere viktig for hvorvidt man tar a bruke spraket ogsa utenfor logopedkontoret, og sier: «Det
er en tilbakemelding som faktisk gjer at du har litt starre tiltro til & ga ut og fortsette ogsa
utenfor logopedtimen.» Hallowell og Chapey (2008) skriver at kommunikasjon er en sa
fundamental del av menneskers eksistens at det vil vere uetisk a ikke gi afasirammede sa god
hjelp som mulig til a fa tilbake evnen til & kommunisere. Nar logopedisk behandling ogsa er
vist & overordnet gi store spraklige gevinster for klientene (Robey, 1998), vil det finnes bade
etiske begrunnelser og vitenskapelig belegg for at logopedisk behandling vil vare et viktig

tilbud til mennesker som har fatt afasi.

Som en oppsummering kan man si at & legge til rette for opplevelser av flow vil vaere malet
med logopedisk behandling av afasirammede. Per uttrykker at livskvaliteten han har na er en
funksjon av spraklig progresjon og motivasjon til a bli bedre, nar han sier: «Men jeg tror, det
aller viktigste er vel egentlig at den kurven (over spraklig fremgang, min anm.) var veldig
bratt, og det andre det er jo alts4, at jeg ville bli bedre, ja». A legge til rette for at begge disse
aspektene skal kunne skje, vil innebare at logopeden bade gir god hjelp med a bede spraket
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gjennom malrettet trening, og samtidig motiverer og oppmuntrer, noe som vil veare avhengig

av en god relasjon til klienten.

A endre forventningene

Mestring vil vaere avhengig av bade a klare & gke forutsetningene og at forventningene er pa
riktig niva, som vist i begrepet bridging the gap. Nar spraktreningen gir mestringsopplevelser,
vil dette veere pa et objektivt sett lavere niva enn fgr. Man kan lure pa om det vil veere
vanskeligere & ga ned i mal nar man tidligere har veert sa sprakmektig som informantene i
denne studien. Dembo og kolleger (referert i Townend et al., 2010) hevder likevel at ngkkelen
til & bevare en fglelse av selvverdi etter a ha fatt afasi eller en annen vanske er a slutte a
sammenligne seg med andres eller ens egne tidligere ferdigheter, men heller vurdere
oppnaelse utifra hva man realistisk kan fa til nd. Mestring vil dermed kunne sees som en
relativ stgrrelse, der malene ngdvendigvis ma bli lavere nar viktige forutsetninger er endret.
Arne, som tidligere hadde lesing og skriving som en vesentlig del av sin arbeidshverdag,
opplever nd mestring ved & klare & fa alle ordene pa rett plass i en enkel setning. Dette sier
noe om hvor viktig det & ha tilpasset identiteten vil veere for  kunne fa et positivt utbytte av
spraktreningen — mestringsfalelsen som er sa viktig for livskvaliteten vil ikke komme hvis
malet er uoppnaelig hayt satt. Pa den annen side vil mestringsfalelsen etter flow-tankegangen
vaere starst nar oppgaven har medfart at man matte strekke seg litt lenger enn man var.
Oppmuntring vil dermed ogsa her ha en stor plass. Det er kanskje ikke alltid at den
afasirammede ser nytten av et tiltak logopeden tror kan ha god effekt til & begynne med. Kjell
forteller at han i utgangspunktet syntes det var haplgst a skulle jobbe med dikt av André
Bjerke, som krevde at han brukte rim og rytme. | ettertid nevner han likevel nettopp disse

diktene som en gvelse som ga god effekt og mestringsfalelse.

Flow kan relateres til bade & oppleve, og dermed ogsa fa vist, kompetanse. Det kan tenkes at
utfordringene logopedtimene na gir, fyller mange av de samme behovene som jobben
vanligvis ville gjort, som vi tidligere sa har hgy korrelasjon med livskvalitet (avsnitt 0). De
fleste afasirammede, ogsa de med milde vansker, ma ha i alle fall en liten
sykemeldingsperiode fra jobben, og mister dermed den positive mestringsfglelsen jobb ofte er
forbundet med. At dette kan vare en rimelig forklaring kan stettes av Per, som sier: «i og med
at jeg ikke kunne gjgre den vanlige jobben min, sa tenkte jeg at dette, jeg tenkte i hvert fall
ganske lenge, sa tenkte jeg at dette er jo den jobben jeg ma ha en periode.» Kjell tenker at det
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a ha noe a gjare er en viktig grunn til at han vil fortsette hos logopeden etter han har blitt
pensjonist, som ikke bare vil innebare & ha et sted & vare, men & ha noen spesifikke

«oppgaver» — a fgle at man gjegr noe nyttig.

Hvor gar grensene for logopedens rolle?

Vi har i drgftingen ovenfor sett at bakgrunnen for hvordan direkte spraktrening blir gitt kan ha
hatt en viktig funksjon for a gke bade sprakferdighetene og livskvaliteten til informantene.
Relasjonskompetansen vil dermed veere en betydningsfull del av logopedens
yrkeskompetanse. Samtidig er dette en mindre apenbar del av logopedens rolle, som kan vere
vankeligere & avgrense. Rgkenes (2002) papeker at selv om relasjonskompetanse er viktig,
skal det ikke overfokuseres pa den. Han skriver at det ikke alltid er gnskelig med et altfor nert
forhold mellom fagpersonen og klienten, og at relasjonskompetanse forst og fremst handler

om a tilpasse handlingene til situasjonen og til relasjonen.

Vi har sett at mange ting kan pavirke livskvaliteten til afasirammede. Cruice og kolleger
(2010) papeker at noen omrader av livskvalitet hos afasirammede ligger innenfor rollen av det
logopediske ansvarsomradet, mens noen ligger utenfor. Her vil det derfor vere viktig at
logopeden kjenner grensene for sin egen rolle. Mens det & jobbe med sprakvanskene er en
selvsagt del av logopedens rolle, vil det veere mer udefinert i hvilken grad hun kan og bar
jobbe med mer psykososiale aspekter ved det & ha en sprakvanske. | Norge er radgivning en
del av logopedutdanningen, men da som fagspesifikk radgivning — som en bakgrunn for a
kunne gi god logopedisk behandling, som presentert i avsnitt 4.4.1, og ikke som psykologisk
radgivning. Her er det relevant & nevne at ingen av informantene heller gnsket en slik direkte
form for radgivning fra logopeden, selv ikke Arne, som en stund var sa preget av
sprakvanskene at han hadde selvmordstanker. Dette sier sannsynligvis noe om at relasjonen
mellom en logoped og klient ikke er ment a skulle vere sa tett at det vil fales naturlig & i stor

grad dele personlige falelser.

Radgivning kan altsa veere en viktig oppgave for logopeden, men det er viktig at hun er
bevisst pa hvor grensene mellom psykologi og radgivning gar, og ikke tar ansvar for omrader
hun ikke er utdannet for (Holland, 2007; Lassen, 2002; MacKenzie, 1993). Selv om Arnes
lave livskvalitet etter slaget til stor del var en konsekvens av at de spraklige ferdighetene var
blitt endret, vil det veere langt utenfor logopedens kompetanse a gjgre noe med sa vanskelige

folelser at det grenser mot depresjon. Lassen (2002) papeker at & arbeide i team kan vare en
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sikring mot & jobbe med temaer som er utenfor ens eget kompetanseomrade, ved at man
lettere kan henvise videre. Samtidig vil logopeden, og serlig for mennesker med mild afasi og
fa andre falger av slaget, etter hvert ofte bli den eneste fagpersonen som har jevnlig kontakt
med den afasirammede. Logopeden vil dermed ha en viktig rolle for & oppdage og eventuelt
henvise videre hvis de far kjennskap til fornold som gar utover deres kompetanse (Holland,
2007; MacKenzie, 1993).

Code og Herrmann (2003) sammenfatter forskning som viser at emosjonell status har stor
innvirkning pa motivasjonen for a jobbe, og dermed vil fa falger for spraklig rehabilitering av
den afasirammede, og MacKenzie (1993) mener det ikke er hensiktsmessig a drive
spraktrening fer klienten er emosjonelt klar. Her vil depresjon ha seerlig negativ innvirkning,
noe som understreker viktigheten av at logopeden har kunnskap om og kan kjenne igjen tegn
pa depresjon eller andre psykososiale reaksjoner etter slaget, og sgrge for at den

afasirammede far hjelp til a takle disse vanskene.

Den sosiale tilneermingen til afasibehandling

Den sosiale modellen, som ble presentert i avsnitt 0, kan virke & veere et hensiktsmessig
rammeverk for & oppsummere drgftingen av hvordan informantene gnsket logopedisk
behandling. Denne tilneermingen inkluderer bade logopedens handlings- og

relasjonskompetanse, og har livskvalitet som det overordnede malet for behandlingen.

For mange kan det virke som den sosiale tilneermingen er et alternativ til, og en annen form
for afasibehandling enn de mer tradisjonelle tilneermingene, der direkte spraktrening er i fokus
(Byng & Duchan, 2005; Simmons-Mackie, 2008). Tilhengerne av den sosiale tilngermingen
mener derimot at dette slett ikke er tilfellet — at tilneermingen som tidligere sett er et filosofisk
rammeverk mer enn en spesifikk metode, og at man derfor kan bruke den som bakgrunn selv
om man jobber med tradisjonelle aspekter av afasien. A ta utgangspunkt i den sosiale
tilnzermingen utelukker dermed ikke a jobbe med de individuelle vanskene, men vil vare
avhengig av hensikten bak, nemlig a gi starre muligheter for sosial deltakelse (Byng &
Duchan, 2005; Qvenild et al., 2010; Thompson & Worrall, 2008).

Medbestemmelse et viktig prinsipp i den sosiale modellen. De som bruker denne modellen
som en motsats til spesifikk spraktrening legger vekt pa funksjonell kommunikasjon og hjelp

til a takle vanskene, men Whitworth og kolleger (2005) hevder at siden spraket som regel er
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det afasirammede gnsker hjelp med, vil medbestemmelse dermed innebzre a falge klientens
gnsker. Seerlig Per var tydelig pa at han ikke gnsket noen form for «tilrettelegging», men at
han syntes det er nyttig med praktisk hjelp hos logopeden, som a forberede en presentasjon til
jobben eller skrive sgknader. Det kunne dermed virke som spraktreningen til szrlig Per og
Kjell var lagt opp etter hva de selv gnsket, som understreker hvordan den sosiale modellen

ligger bak treningen.

Et annet viktig prinsipp i den sosiale modellen er at logopeden og klienten skal vere
likeverdige. Vi sa tidligere (se 0) at det likevel lett kan bli slik at logopeden far rollen som
eksperten, mens den afasirammede far en pasientrolle. Dette er for sa vidt ganske naturlig, da
hele grunnen til at de to metes er at den ene har vansker med spraket, og den andre har
kompetanse som kan hjelpe ham. Lassen (2002) skriver at et vanlig etisk dilemma nar man
jobber med mennesker er a finne balansen mellom gjensidighet og asymmetri. Ingen klienter
vil gnske & oppsake en fagperson som ikke har mer kompetanse enn dem selv, samtidig som
menneskelig gjensidighet vil vaere en nadvendig forutsetning for a fale seg akseptert og
respektert. Kjell papeker at logopeden har kompetanse han trenger, nar han sier at & «fa
rettledning til hva som en kanskje bar trene pa og sant noe, det tror jeg er vesentlig for &
klare a vite hva jeg skal gjare sjel.» Bade Per og Kjell forteller at selv om de ofte jobber med
det de gnsker, sgrger logopeden for at det blir en systematikk i jobbingen, som de mener er
veldig bra. Dette understreker igjen at god yrkeskompetanse bestar av forholdet mellom
handlingskompetanse og relasjonskompetanse, de er viktige hver for seg, men farst nar de

flettes sammen til en helhet vil de na sitt fulle potensial.

Som en forutsetning for & i det hele tatt kunne drive behandling vil det altsa veere ngdvendig
med en viss asymmetri mellom logoped og klient. For utviklingen av en sunn identitet der den
afasirammede fortsatt kan se seg selv som kompetent, kan det derimot vere uhensiktsmessig
hvis dette farer til at han blir hensatt til en underdanig pasientrolle (Horton, 2007; Simmons-
Mackie & Damico, 1999). For informantenes del kan det virke som det er et ganske
likeverdig forhold mellom Per og Kjell og deres logopeder, mens Arne i starre grad virker a
ha innfunnet seg med a ha en pasientrolle. Per og Kjell er i stor grad med pa a bestemme hva
de gnsker & jobbe med, mens Arne gir uttrykk for at det er logopeden som bestemmer, men at
han stort sett synes dette er greit. Det kan derfor virke som om omfanget av sprakvanskene
kan ha noe & si — at jo starre vansker den afasirammede har, desto mer vil forholdet mellom

ham og logopeden ga i retning av et ekspert/pasient-forhold. Samtidig kan man ogsa hos Kjell
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se eksempler pa at det er logopeden som har «retten» til & vurdere hvorvidt noe gar bra eller
ikke, nar han forteller at han ofte sier at noe gar darlig for a fiske etter ros: «Hvis det har gatt
for lang tid mellom hver gang jeg har hgrt noe positivt, sa sier jeg nei, det der der gikk

darlig...»

Selv om sprak i den sosiale modellen til afasibehandling er et middel pa vei mot gkt
deltakelse og ikke et mal i seg selv, kan modellen vere et hensiktsmessig utgangspunkt for
spesifikk spraktrening, som var det informantene i denne studien gnsket. Whitworth og
kolleger (2005) skriver at det bar veere en selvsagt forutsetning at all behandling av
afasirammede tar utgangspunkt i gke deres muligheter til a fungere i den virkelige verden og
takle kommunikasjonshemmende barrierer. Deres bok er skrevet med utgangspunkt i det som
kalles den kognitive nevropsykologiske tradisjonen, men de mener at ogsa denne tradisjonen
vil kunne ta utgangspunkt i den sosiale tilneermingen. De sammenligner sprak med musikk,
der man gver pa skalaer ikke fordi en musikkfremfaring bestar av skalaer, men fordi a gve pa
dette gir ferdigheter som resulterer i en bedre fremfarelse. At Per gjerne vil gve pa
preposisjoner og riktig kjenn vil ikke ha sitt mal i a fa det til riktig pa en test, men at han kan
snakke mest mulig slik han gnsker, uten feil han ikke gnsker a ha, altsa en bedre fremfarelse.
Det samme kan sies om Arne, som jobber med setninger han synes er pa et lavt kognitivt

niva®, fordi det vil veere grunnleggende for mer avanserte spraklige prosesser.

Malet i den sosiale modellen er at den logopediske behandlingen far positive falger for
hvordan den afasirammede klarer seg utenfor logopedkontoret. Kjell fortalte at spraktreningen
kan ha en overfgringseffekt til dagliglivet. For ham er det han kaller «spontanpratinga» viktig,
og han sier: «den tryggheten du far ved & prate om ting som kommer spontant opp og som du
har problemer med, den gjer vel kanskje at man har ogsa, ter a ta opp den type samtaler i det
private.» Dette viser at spraktreningen ikke bare kan fare til tekniske forbedring, men kan

sgrge for selvtilliten som skal til for & vage a bruke spraket i daglige situasjoner.

® Han sier at de ordene man mé& begynne med er «en meget enkel historie», og at han gleder seg til & kunne jobbe
med «finere ting», som setninger som ikke bare innholder enkle ord.
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5 Avslutning

Nedenfor vil jeg oppsummere de viktigste funnene i studien, og forsgke a samle dem i en
konklusjon. Deretter presenteres noen refleksjoner i forbindelse med logopedens rolle, far

oppgaven avsluttes med a trekke trader fremover, med forslag om videre forskning.

5.1 Oppsummering og konklusjon

Resultatene i denne oppgaven har vist at sprakvanskene etter at de hadde fatt afasi til dels
hadde stor betydning for informantenes livskvalitet. Samtidig var det mange andre aspekter
som spilte inn pa livskvaliteten, der fysisk fungering og aktiviteter var en stor positiv motvekt
til sprakvanskene. Mange tidligere studier har konkludert med at aktiviteter er viktig for
livskvaliteten til afasirammede, noe denne studien dermed statter oppunder. Det kunne ogsa
virke som en grunn til at serlig Per og Kjell ikke tilla sprakvanskene sa stor innvirkning var at
de na hadde veldig mild grad av afasi. Arne har derimot sterre sprakvansker, og pa spgrsmal
om hva som har pavirket livskvaliteten hans mest etter at han fikk hjerneslag, sier han: «Ja,

du vet... Det er jo ordene mine det».

At sprakvanskene har en betydning, gker mulighetene for at logopedisk behandling kan bidra
til & gke livskvaliteten til afasirammede. Informantene ga tydelig uttrykk for at det de gnsket
av logopeden, var hjelp med spraket. De hadde alle opplevd stor spraklig fremgang, som de
mente hadde hatt stor betydning for at livskvaliteten nd var sa god som den var. Hjelp med &
bedre den spraklige fungeringen vil vere en viktig del av logopedens handlingskompetanse,
med utgangspunkt i Rgkenes og Hanssens (2002) modell av hva som er god yrkes-
kompetanse. Informantene hadde likevel ogsa mange tanker om hvordan de gnsket at
behandlingen skulle legges opp, noe som stiller krav til logopedens relasjonskompetanse. For
a fa et godt resultat ma logopeden ikke bare kunne handle, hun ma ogsa kunne samhandle
(Rakenes, 2002).

A bedre de spréklige forutsetningene kan knyttes til bottom-up-modellen for livskvalitet (se

2.3.2). Samtidig uttrykte informantene at logopeden kunne hjelpe dem med a takle vanskene
pa en mest mulig hensiktsmessig mate, der motivasjon, oppmuntring, og a ha en humoristisk
innstilling til vanskene var viktige temaer. Dette vil innebzre a legge til rette for gkt

livskvalitet ved a styrke den afasirammedes top-down-forutsetninger. Et rammeverk for det

79



logopediske tilbudet som setter spraktrening inn i en sosial kontekst der gkt livskvalitet er det

overordnede malet, er den sosiale modellen, som ble drgftet ovenfor.

Konklusjon

Konklusjonen i denne studien blir dermed at logopeden kan ha en viktig rolle for a gke
livskvaliteten til afasirammede. Det viktigste for informantene var a fa god hjelp med spraket
fra logopeden. Dette kan tyde pa at direkte spraktrening kan ha positiv effekt pa livskvaliteten
til mildt afasirammede (jamfar Best et al., 2008), i alle fall er det ingen grunn til & anta at
direkte spraktrening vil ha en negativ effekt. Den gamle oppfatningen om at livskvalitet vil
komme som et slags «biprodukt» av bedrede sprakferdigheter (Simmons-Mackie, 2008;
Worrall & Holland, 2003), kan dermed se ut til & stemme for informantene i studien, og
kanskje kunne generaliseres til andre med mild afasi. Et godt logopedisk opplegg vil likevel
ikke bare handle om logopedens handlingskompetanse, for a sgrge for best mulig utbytte for
den afasirammede bar logopeden ha top-down-prosesser i bakhodet ved direkte spraktrening.
Dette stotter Rgkenes og Hanssens (2002) idé om at hos en god fagperson er
handlingskompetansen og relasjonskompetansen flettet sammen til en helhet der de to

aspektene av yrkeskompetansen beriker og utfyller hverandre.

5.2 Refleksjoner

Som en avslutning pa drgftingen i forrige kapittel vil jeg reflektere litt rundt hvordan eksterne
faktorer kan pavirke hva slags tilbud logopeden kan gi, og hvordan det ikke finnes noen fasit
eller oppskrift for hvordan logopeden kan hjelpe sine klienter til & oppleve god livskvalitet.
Disse refleksjonene er ikke direkte knyttet til resultatene fra studien, men vil kunne pavirke

hvordan logopeden kan gi et best mulig tilbud til afasirammede.

5.2.1 Begrensede ressurser — hvem skal vi hjelpe?

Arne ga pa slutten av intervjuet uttrykk for at han nesten har litt darlig samvittighet for hvor
mye samfunnet betaler for at han skal kunne ga til logoped. Vi har i draftingen ovenfor sett at
logopedisk behandling kan ha en viktig betydning bade for spraklig fremgang og for
livskvaliteten til mennesker som har fatt afasi. En mulig forklaring pa hvorfor livskvaliteten

kan gke, er at hjelp til & gjenvinne spraklige ferdigheter minsker innvirkningen afasien har pa
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livene deres, men ogsa at behandlingen kan ha generell positiv effekt pa livskvaliteten til den
afasirammede. Vi har sett at denne effekten kan vare stor ogsa for mennesker med milde
sprakvansker, som deltakerne i denne studien. Man kan likevel stille sparsmalet om hvor mye
gkt livskvalitet er verdt, og hvor mye samfunnet skal betale for logopediske tjenester.

Dette spgrsmalet vil bli szrlig aktuelt nar det er snakk om milde sprakvansker. Grasdal og
Askildsen (2003) presenterer resultater fra empiriske undersgkelser som viser at vi som
samfunnsmedlemmer rangerer tiltak som kan bedre livskvaliteten for alvorlig syke foran tiltak
som kan lette helseplager for relativt sett friskere personer. Deres utgangspunkt er
helsesektoren, men det kan tenkes at mye av den samme tankegangen vil gjelde for
logopedisk hjelp. Med lange ventelister i de kommunale tilbudene er det ikke vanskelig a
tenke seg at det fgles mer rettferdig & fokusere pa dem som har starst vansker. Samtidig vil en
slik praksis stride mot prinsippene i Retningslinjen, der det star anbefalt at alle afasirammede
skal ha et tilbud sa lenge de trenger det (Helsedirektoratet, 2010). Et slikt tilbud vil likevel
veere vanskelig 4 oppna med dagens logopediske tilbud i Norge. Oraviita (2008) fant i sin
masteroppgave at det mangler 560 heltids logopedstillinger for det er mulig a gi alle
afasirammede i Norge et tilfredsstillende kommunalt tilbud, definert som 3 timer hos logoped
i uka. Hun skriver at det finnes omtrent 300 logopeder som jobber privat med
afasirehabilitering med tilskudd fra NAV, slik at selv om ogsa disse regnes med, vil det ikke

kunne dekke behovene til alle som trenger logopedisk hjelp etter hjerneslag.

En mulig konsekvens av dette er at begrensede ressurser kan fare til at mennesker med
mildere vansker ikke blir ivaretatt, selv om ogsa de som sett kan oppleve afasien som en stor
utfordring. Et eksempel her er Per, som sier: «pa voksenoppleringen, der fikk jeg beskjed om
at de folte at jeg var vel stort sett frisk, sann, og det skjente jeg at, altsa med tanke pa det jeg
jobber med, det var jeg definitivt ikke.» Her kan man ogsa nevne Kjell, som etter han ble
utskrevet fra sykehuset fikk et rehabiliteringsopphold pa tre uker, med sprakvanskene som
eneste arsak. | lgpet av hele dette oppholdet hadde han kun to timer med logopeden, hvorav
han selv hadde tatt initiativet til den ene, som han forklarer med at: «for jeg syntes jeg hadde
sittet for mye nede pa maskinen som sto nede i forste etasje der (og jobbet med programmet
Lexia pa egenhand, min anm.), uten d ha snakka med’a...» Et gjennomgaende poeng i denne
oppgaven har veert at livskvalitet er et subjektivt fenomen, og at hvordan man opplever og

fortolker en vanske har stgrre betydning enn hvor stor den er i seg selv. Det som kan virke
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som et lite sprakproblem kan dermed ha stor innvirkning pa den enkeltes livskvalitet, og

logopedisk hjelp til alle afasirammede ber derfor veere en malsetning.

5.2.2 Det finnes ingen fasit...

| denne oppgaven er det forsgkt gitt noen tips til hvordan logopedisk behandling kan bidra til
a gke livskvaliteten til afasirammede. Det vil likevel vare viktig a ta i betraktning at denne
oppgaven er basert pa uttalelser og tanker fra tre informanter, og ikke ngdvendigvis kan
generaliseres til a gjelde ogsa andre afasirammede. Selv om mange av de overordnede
temaene som er presentert vil kunne ha nytte i mange logopediske behandlingsopplegg,
advarer Rgkenes (2002) om at virkeligheten ikke alltid passer med metoden og teorien. Han
skriver at en fagperson som sverger til en bestemt teori, metode, teknikk eller rutine, kan
komme til & redusere brukeren til et objekt, og henviser til Prokrustes i den greske
mytologien. Prokrustes hadde en seng han bad reisende legge seg i, for deretter a tilpasse dem
ngyaktig til senga ved a strekke dem som var for korte, og kappe av armer og ben pa dem som
var for lange. Med dette mener Rgkenes at selv om man har funnet en metode eller en mate a
tenke pa som fungerer bra, ma man ogsa kunne vere sa fleksibel at man kan endre metoden

etter hvilke vansker, styrker og gnsker den enkelte klienten har.

A utvikle og ivareta bade handlingskompetanse og relasjonskompetanse vil derfor veere béde
en faglig utfordring og en etisk forpliktelse nar du skal arbeide med mennesker (Rgkenes,
2002). Dette fremheves ogsa i de yrkesetiske retningslinjene til Norsk Logopedlag (1996), der
punkt 3 er at medlemmene ber arbeide for & gke sin kunnskap og kompetanse innen
logopediske fagfelt. Gjeerum (1998) formulerer pa en ypperlig mate at logopeden alltid ma
strekke seg nar hun sier at «Selvtilfredshet med egen innsats er begynnelsen pa ubrukelighet i
yrkesutgvelsen» (s. 219). Vi sa i teorien at afasi er en veldig mangeartet vanske, som spenner
fra & ikke kunne forsta spraklig kommunikasjon i det hele tatt, til hgynivavansker som
informantene i denne studien har, der man nesten ikke kan hgre at vedkommende har en
sprakvanske. Alle afasirammede vil ha unike vansker, styrker og gnsker for hva de gnsker
hjelp med, og det som fungerer for én, fungerer ikke dermed for en annen. Det kanskje
viktigste logopeden kan gjare for a kunne bidra til & gke livskvaliteten til sine klienter, er

derfor a veere apen for hva den afasirammede selv gnsker.
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5.3 Veien videre

| denne oppgaven har fokuset veert pa hvordan afasirammede opplever sine sprakvansker, og
hva de selv tenker om hvordan et logopedisk tilbud kan bidra til & gke deres livskvalitet. En
interessant vinkling ville veert & ogsa intervjue logopedene de far behandling av, og se om det
er samsvar mellom hva de og de afasirammede tenker. Denne studien har ogsa vert begrenset
bade nar det gjelder alvorlighetsgrad av sprakvanskene, og at det bare er mannlige
informanter. Det kunne vaert spennende & se om resultatene ville veert annerledes med flere

informanter, starre grad av afasi og hvis det ogsa hadde veart damer i utvalget.

En konklusjon i denne studien har veert at direkte spraktrening kan bidra til 4 gke
livskvaliteten til afasirammede. Det gjennomfares stadig studier som undersgker den
spraklige effekten av et spesielt opplegg, men det er stor mangel pa studier av sprakspesifikk
intervensjon som har med hvilken pavirkning det kan ha for livskvaliteten. Med bakgrunn i at
bade retningslinjer og generell oppfatning tilsier at god livskvalitet bgr vaere malet for ethvert

logopedisk behandlingsopplegg, ber dette vare et viktig forskningsomrade i tiden fremover.

Til slutt vil jeg ta opp igjen et sitat som oppsummerer mye av denne oppgaven. Det er
Qvenild og kollegers (2010) erklaering om at «Den som rammes av afasi som fglge av en
skade i hjernen, trenger spraklig, fysisk, psykisk og sosial rehabilitering. Det er behov for et
rehabiliteringstilbud som gjar det mulig a fa et liv med god livskvalitet» (s. 34). Dette bar
veere malet for logopeden, og informantene i denne studien gir statte til antakelsen om at
logopisk hjelp kan bidra til et liv med god livskvalitet.
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Vedlegg

Vedlegg 1: Intervjuguide.

Intervjuguide

| dette intervjuet vil jeg snakke med deg om hvordan du opplever det & ha afasi. Jeg lurer ogsa
pa hvordan logopeden kan hjelpe til nar noen har fatt afasi. Jeg har med noen bilder som

kanskije kan veere fine a bruke senere.

Snakke litt rundt begrepet «livskvalitet» og hva man legger i det, slik at vi har noenlunde
samme forstaelse. Gjerne fa vite noe om livskvalitet far, men opp til hver enkelt om de vil
dele noe her. Ogsa snakke om skillet mellom hjerneslaget og afasien — afasien som er temaet i

dette intervjuet.

1) Overordnet sparsmal: Hvordan har det a fa afasi pavirket livskvaliteten din?
a. Hvordan vil du si at din livskvalitet er na?
i. Hva gjer livet ditt bra?
1. Hva gjer livet ditt vanskeligere?
b. Hva har pavirket livskvaliteten din mest etter at du fikk hjerneslag?
c. Hvordan pavirker dine sprakvansker hvordan du faler deg?

i. Hva gjar det med deg a ikke kunne si det du gnsker? Ikke kunne spake
pa samme mate som tidligere? Snakke med flere samtidig? Snakke
med/leke med barnebarna? Osv.

d. Faler du at du fremdeles blir sett pa som den samme som far du fikk afasi?
e. Hva gjer menneskene rundt deg for a hjelpe deg?

i. Hvordan oppleves det? Bra/darlig?

2) Overordnet spgrsmal: Hvordan har logopedisk behandling pavirket din
livskvalitet?
a. Hva slags innvirkning har det & ga til logoped hatt pa din livskvalitet?
b. Hva jobbet/jobber dere med? Hvilke mal hadde dere? Hvilke mal hadde du?
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Hvilke mal synes du at du har oppnadd? Har du oppnadd noen mal som ikke
dreide seg om spraket ved hjelp av logopeden? Eks. lart deg a sette realistiske
mal, leert dine samtalepartnere hvordan de kan stgtte deg, hjulpet deg & komme
I kontakt med andre i samme situasjon e.l?
Hvordan har det & oppna (evt. ikke oppna) disse malene pavirket hvordan du
foler deg?
Kan du si noe om sammenhengen mellom hvor stor fremgang du har hatt med
spraket ditt og hvordan du har fglt at livet ditt har veert?
Sett i etterkant — hva mener du logopeden kan og ber gjgre for & hjelpe en &
leve et godt liv etter & ha fatt afasi?

i. Det viktigste?

g. Alti alt, hva har veert viktigst for deg etter a ha fatt afasi?

Hva ville du anbefalt andre som nettopp har fatt afasi a gjgre for a oppleve god

livskvalitet?
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Vedlegg 2: Tilradning om behandling av personopplysninger, NSD.

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29

Steinar Theie N-5007 Bergen

o . . Norway
Institutt for sPesmlpedagognkk i 7 17
Universitetet i Oslo Fax: +47-55 58 96 50
Postboks 1140 Blindern nsd@nsd.uib.no
0318 OSLO www.nsd.uib.no

Org.nr. 985 321 884

Vér dato: 24.01.2011 Vér ref: 25846 /3 / MAB Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 22.12.2010. Meldingen gjelder prosjektet:

25846 Livskvalitet hos afasirammede
Behandlingsansvarlig Universitetet i Oslo, ved institugionens overste leder
Daglig ansvarlig Steinar Theie

Student Mona Aashamar

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vare regulert av
§ 7-27 i petsonopplysningsforskriften. Personvetnombudet tilrir at prosjektet gjennomfares.

Personvernombudets tilrading forutsetter at prosjektet giennomferes i trid med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven/ -
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom pa at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,

ninger om prosjektet i en offentlig database,
rosjektoversikt.jsp.

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 01.06.2011, rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av personopplysninger.

Venplig hilseyy  ~
LA M Moty Bt
Vigﬁﬁs Namtvedt Kvalheim Marte Bertelsen dar

Kontaktperson: Marte Bertelsen tlf: 55 58 29 53
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Mona Aashamar, Trondheimsveien 501e, 0962 OSLO

Avdelingskontorer / District Offices
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. HSL, Universitetet | Tromsa, 9037 Tromsa. Tel: +47-77 64 43 36. martin-arne.andersen@uit.no



Personvernombudet for forskning

Prosjektvurdering - Kommentar

Prosjektnr: 25846

Formélet med prosjektet er & undersoke de psykososiale folgene av afasi med vekt pé livskvalitet,
og hvordan logopeden kan bidra til & eke/opprettholde livskvaliteten hos afasirammede.

Utvalget bestar av mennesker som har hatt afasi i minst ett &r. Tilsammen ca. 5 personer.

Rekruttering skjer ved at logoped gir ut informasjonsskriv til potensielle informanter, de som
onsker & vere med tar s& direkte kontakt med student.

Det gis skriftlig informasjon og innhentes skriftlig samtykke. Informasjonsskriv, mottatt av
ombudet 20.01.2011, finnes tilfredsstillende. Student har sendt inn to ulike skriv som skal benyttes i
prosjektet, begge skrivene skal gis til alle informantene.

Det registreres sensitive personopplysninger om helseforhold i prosjektet, jf. pol § 2 nr. 8 c).
Ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i fremtidige publikasjoner fra prosjektet.
Prosjektslutt er 01.06.2011. Ved prosjektslutt skal videoopptak slettes og datamaterialet
anonymiseres. Med anonymisering menes at dirket personidentifiserbare opplysninger som navn

slettes, og at indirekte personidentifiserbare opplysninger som bosted, alder, kjenn, yrke og
sykdomsforlep, endres eller slettes.
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Vedlegg 3: Informasjonsskriv til informantene

Forespgrsel om a delta i mastergradsprosjekt om afasi og

livskvalitet

Jeg er masterstudent i logopedi ved Universitetet i Oslo og holder na pa
med den avsluttende masteroppgaven. Temaet for oppgaven er afasi og
livskvalitet. Jeg gnsker a finne ut av hvordan logopeden kan bidra til & gi
mennesker med afasi et godt liv. Derfor er jeg ogsa interessert i a vite
hvordan det & fa afasi har pavirket hvordan du har det. Tradisjonelt har
logopedens oppgave veert a jobbe med spraket til den som har fatt afasi.
Logopeden kan ogsa hjelpe til med andre ting. Hun kan leere opp familie
og venner til & veere gode samtalepartnere, og gi rad om hvordan man
kan leve best mulig med afasi. | denne undersgkelsen gnsker jeg a fa
vite hva dere gnsker at logopeden skal hjelpe dere med. Jeg gnsker

ogsa a fa vite hva som bidrar til at dere kan leve et bedre liv med afasi.

For a finne ut av dette, gnsker jeg & intervjue tre til fem personer som har
opplevd a fa afasi etter hjerneslag. Du har fatt dette brevet via logoped
XXX, som pa vegne av meg har plukket ut aktuelle deltagere til studien.
Jeg kjenner ikke til hvem som har blitt kontaktet far du samtykker til

deltakelse.

Spgrsmalene i intervjuet vil dreie seg om hvordan du fgler at livet ditt har
blitt pavirket av a fa afasi, og hvordan du mener logopeden kan veere en
hjelp for & gjere livet lettere. Du kan kanskje oppleve at vi kommer inn
pa temaer som er vanskelige & snakke om, og som fales veldig
personlige. Dine tanker vil likevel veere veldig viktige, og kan gjgre at
logopeder far et annet syn pa hva de kan bidra med. Som en som har
kient hvordan det er & fa hjerneslag og afasi pa kroppen, og opplevd
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logopedisk behandling fra «motsatt side av bordet», har du verdifull
innsikt og erfaring. Jeg har ogsa taushetsplikt, og vil ikke fortelle noe du

ikke gnsker videre.

Intervjuet vil ikke ta mer enn to timer, og vi blir sammen enige om tid og
sted. Samtalen vil bli videofilmet, og senere skrevet ned. Det er helt
frivillig & veere med og du har mulighet til & trekke deg nar som helst
underveis, uten & matte begrunne dette naermere. Dersom du trekker
deg vil alle innsamlede data om deg bli makulert. Opplysningene vil bl
behandlet konfidensielt, og ingen enkeltpersoner vil kunne gjenkjennes i
den ferdige oppgaven. Prosjektet er ferdig 1. juni 2011. Etter sensur pa
oppgaven slettes videoopptakene, og alle opplysninger som kan

identifisere deg blir makulert.

Studien er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk

samfunnsvitenskapelig datatjeneste A/S.

Dersom du har lyst & vaere med pa intervjuet, er det fint om du skriver

under pa den vedlagte samtykkeerklaeringen og sender den til meg.

Hvis det er noe du lurer pa kan du ringe meg pa 48 07 21 33, eller sende
en e-post til monaaas@student.uv.uio.no. Du kan ogsa kontakte min
veileder Monica Knoph ved Bredtvet Kompetansesenter pa
telefonnummer 22 90 28 17.

Med vennlig hilsen,

/[, Iy
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Vedlegg 4: Informasjonsbrev til informantene — afasivennlig versjon

Deltagelse | mastergradsprosjekt

Hva handler prosjektet om?
e Prosjektet handler om hvordan logopeden kan gjare livet
med afasi lettere for deg.
e Det vil veere nyttig a vite hvordan hjerneslaget og afasien

har pavirket hvordan du har det.

C 9% UNIVERSITETET
2 I OSLO

Prosjektet blir utfart ved Universitetet i Oslo.

Prosjektleder er Mona Aashamar. Hun skal skrive en masteroppgave om

det hun finner ut i prosjektet.

Veileder er Monica Knoph. Hun jobber pa Bredtvet kompetansesenter.

Hva skal skje?

Mona skal intervjue de som vil delta.

Intervjuet tar ikke mer enn 2 timer.

Hvis du vil kan vi ta pauser.

Samtalen blir filmet
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Etterpa blir samtalen skrevet ned.

Navnet ditt blir ikke brukt i den ferdige oppgaven.

Du kan stoppe intervjuet nar som helst.
Du kan trekke deg fra prosjektet, og du trenger ikke & si
hvorfor du ikke vil veere med.

ia ;

Det du sier i intervjuet blir behandlet konfidensielt.

Alt som blir samlet inn i prosjektet blir Iast inn i et skap.

Det er bare Mona som skal se pa videoen fra intervjuet.

Prosjektet avsluttes 1. juni 2011.

= Etter sensur blir videoopptaket slettet. Alle opplysninger

som kan identifisere deg, blir makulert.
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Mona skal levere en masteroppgave om prosjektet nar

det er ferdig. | oppgaven vil det ikke veere noe som kan

identifisere deg, men du kan kanskje kjenne igjen deg

selv.

Hvis du har noen spgrsmal om prosjektet kan du

shakke med Mona Aashamar

Mona Aashamar

Adresse: Trondheimsveien 501e
0962 Oslo

9 -
E Telefonnummer: 48 07 21 33

E-postadresse: monaaas@student.uv.uio.no
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