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Sammendrag

Bakgrunn og formal: Huntington sykdom er en nevrologisk, progredierende sykdom med
kognitive, emosjonelle og motoriske symptomer. Symptomene blir vanligvis synlige nar
pasienten er mellom 30-55 ar og forventet levetid med sykdommen er 15-25 ar. Som en
effekt av sykdommens symptomer blir ogsa kommunikasjonsevnen endret og forverret i lgpet
av sykdomsforlgpet. Det er svaert fa studier gjort av pasienters og fagpersoners subjektive
opplevelse av kommunikasjonen ved sykdommen, verken nasjonalt og internasjonalt.
Formalet med oppgaven er a utforske pasienters og fagpersoners opplevelse av
kommunikasjon ved Huntington sykdom, og undersgke hvordan en logoped kan bidra til

tilrettelegging av kommunikasjon.

Teori: Forskning og teori som blir benyttet i denne masteroppgaven er knyttet opp mot

Huntington sykdom, kommunikasjonsteori, kommunikasjonshjelpemidler og ICF-modellen.

Metode og gjennomfgring: Masterprosjektet har en kvalitativ tilneerming, og
intervjuundersgkelse ble brukt som forskningsmetode. For & fa mulighet til & undersgke
informantenes opplevelse ble det primert gjennomfart semistrukturerte intervjuer, i tillegg til
at tre informanter svarte pa intervjuguiden per mail. Det var fjorten informanter i denne
undersgkelsen, hvorav utvalget bestod av syv pasienter og syv fagpersoner. Kriteriet for
utvalget var at pasientene var i en tidlig fase av Huntington sykdom, og at fagpersonene
jobbet med pasientgruppen. Intervjuene ble gjennomfert ved institusjoner for Huntington
sykdom pa @stlandet som informantene er tilknyttet til. Intervjuene ble tatt opp pa

bandopptaker og transkribert, og deretter ble kodet i dataprogrammet Nvivo.

Analyse og funn: Analysen av datamaterialet ble gjort med en fortolkende fenomenologisk
tilnerming. Funnene resulterte i hovedtemaene kommunikasjon, erfaring med logoped,
kommunikasjonshjelpemidler og gnsket om mer kunnskap. Det kom tydelig frem at pasienter
og fagpersoners forventninger til kommunikasjon er forskjellige. Utfordringer for
kommunikasjon er knyttet til sprakvansker som falge av sykdommen, en forstyrrende
kommunikasjonskontekst og kommunikasjonssituasjon samt fglger av sykdommens
progresjon. Positive pavirkninger for kommunikasjon beskrives som tid, trygghet,
talmodighet og en god relasjon. Majoriteten av pasientene far logopedisk oppfalging, og er

forngyd med tilbudet som inkluderer tiltak rettet mot tale, sprak og kognisjon samt
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gruppetimer for Huntington-pasienter. Fagpersonene fagler imidlertid at de i liten grad
involveres i den logopediske behandlingen og etterspgr mer kunnskap om tilnaerming til
kommunikasjonsvanskene. Kommunikasjonshjelpemidler blir lite brukt av og med

pasientene, og det er generelt en mangel pa kunnskap om ASK.

Drgfting og avslutning:

Hovedomradene kommunikasjon, logoped og kommunikasjonshjelpemidler drgftes i lys av
informantenes opplevelser og erfaringer. Forsking fra feltet underbygger drefting for hvordan
kommunikasjon kan forstas og kartlegges ved hjelp av ICF-modellen, da det ikke finnes noe
kartleggingsverktay for kommunikasjon for pasienter med Huntington sykdom. Videre
draftes positive pavirkninger og utfordringer ved kommunikasjonen, i tillegg til hvordan
dette pavirkes av progresjon i sykdommen. Logopediske tiltak for a ivareta
kommunikasjonsevnen, evidensbasert praksis og logopeders involvering i behandlingstilbud
blir sa draftet for a belyse logopedens rolle som en del av et helhetlig tilbud. Deretter
presenteres drgftingen av kommunikasjonshjelpemidler ved a avklare kartleggingsbehov, hva

som finnes av hjelpemidler for denne pasientgruppen samt implementering og deltakelse.
| avslutningen oppsummeres oppgavens hovedfunn, og under bidrag og implikasjoner blir et

forslag til en tiltaksplan laget av undertegnede forklart. Begrensninger ved studien og veien

videre avslutter denne oppgaven.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn for valg av tema

Temaet for oppgaven er kommunikasjon ved Huntington sykdom (HS). A kunne
kommunisere er noe av det aller viktigste i et menneskes liv. Huntington sykdom er en
sjelden, arvelig og gradvis progredierende hjernesykdom. Sykdommen farer til motoriske,
kognitive og falelsesmessige forandringer. Det er stor variasjon i sykdomsbildet og
forandringer arter seg ulikt fra individ til individ (Kase, Frich, Iversen & Solberg, 2011).
Hjerneskaden ved Huntington sykdom farer til at evnen til kommunikasjon gradvis blir
svekket. Mangelfull evne til & uttrykke seg og a bli forstatt er ofte opphav til bade frustrasjon
og sinne (Huntington’s Disease News, 2013). Den starste skaden ved Huntington sykdom
skjer i basalgangliene, spesielt i omrader som binder sammen og koordinerer funksjoner i
andre deler av hjernen. Dette gjelder bade tanker, falelser og bevegelser. Skaden farer dermed
til at evnen til planlegging, organisering og vurdering av konsekvenser svekkes (Kase et al.,
2011).

Det finnes mye forskning pa hva Huntington sykdom er, hvordan kommunikasjonsevnen
pavirkes og hvordan dette kan utarte seg (Hartelius, Jonsson, Rickeberg & Laakso, 2010). Det
finnes imidlertid lite nasjonal og internasjonal kvalitativ forskning pa hvordan
kommunikasjon oppleves av personer med Huntington sykdom og fagpersoner som
samhandler med denne pasientgruppen. Sgk gjort i blant annet Google Scholar viste kun en
svensk forskningsartikkel fra 2010 med formal om & undersgke opplevelsen av
kommunikasjon fra pasienter med Huntington, deres pargrende og fagpersoner som
samhandler med pasientgruppen (Hartelius et al., 2010) og en engelsk forskningsartikkel
vedrgrende pasientenes opplevelse av kommunikasjon (Zarotti, Simpson & Fletcher, 2019). |

Norge har det tilsynelatende aldri blitt gjort forskning pa dette.

| prosessen med a lese seg opp pa litteratur og forskning pa sykdommen til denne studien, har
det blitt tydelig at de motoriske, kognitive og psykiske symptomene far starst fokus. Faktumet
at pasienter lever 15-25 ar med Huntington sykdom, at kommunikasjonen gradvis svekkes i
lzpet av disse arene og det er sapass lite forskning pa hvordan en kan tilrettelegge for
kommunikasjonen, inspirerte til 2 undersgke temaet neermere. Undertegnede ble derfor med i

et forskningsprosjekt ved Senter for sjeldne diagnoser kalt «Pasienter og fagpersoners



erfaringer om hvordan det er & kommunisere ved Huntington sykdom». Gjennom dette
forskningsprosjektet anskes det a tette kunnskapshull om hvordan personer med Huntington
sykdom og fagpersoner som samhandler med personer med denne diagnosen opplever: 1.
selve kommunikasjonssituasjonen, og 2. at personens evne til & kommunisere gradvis
svekkes. Med dette gnskes det & belyse mulig erfaring med logoped og bruk av
kommunikasjonshjelpemidler. Som logopedstudent har jeg lyst til a skildre en side ved
Huntington sykdom som jeg ikke mener far nok fokus i det helhetlige behandlingstilbudet,
nemlig kommunikasjon. Det er en tendens i forskningen gjort pa denne sykdommen & ha et
starre fokus pa motoriske nedsetninger og hvordan dette pavirker pasientens liv og
livskvalitet. Det finnes en rekke studier med kvantitative undersgkelser av sprakfunksjonen
ved Huntington sykdom, men fa kvalitative undersgkelser av hvordan kommunikasjonen

oppleves.

Formalet med denne studien er derfor & undersgke hvordan kommunikasjonen oppleves av
pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner, og undersgke behovet for logoped og

kommunikasjonshjelpemidler.

1.2 Problemstilling

For & fremme det som er hele formalet med dette prosjektet, nemlig opplevelsen av
kommunikasjon ved Huntington sykdom og hvordan logopeden kan tilrettelegge

kommunikasjonen, er det formulert en problemstilling som sikter seg inn pa nettopp dette.

Hvordan oppleves kommunikasjon for pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner som
arbeider med denne pasientgruppen, og hvordan kan logopeder bidra til tilrettelegging av

kommunikasjonen?

Problemstilling er utformet for & kunne tette et kunnskapshull, og er derfor relativt apen for &
kunne favne forskjellige erfaringer. Gjennom prosjektet er det imidlertid gnskelig &
konkretisere erfaringene, og det er derfor gnskelig a ga neermere inn pa falgende
forskningsspgrsmal i henhold til problemstillingen:

- Hvordan tilrettelegge for kommunikasjon med personer med en sjelden

progredierende hjernesykdom?



- Hvordan kan en logoped bidra til tilrettelegging av kommunikasjonen mellom
pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner?

- Hvordan oppleves bruk av kommunikasjonshjelpemidler for a stgtte samtale med
pasienter med Huntington sykdom, og hva skal til for at kommunikasjonshjelpemidler

er en hensiktsmessig tilrettelegging?

Ved a drgfte funnene gjort i studien under hovedtemaene kommunikasjon, logopeder og

kommunikasjonshjelpemidler er malet at disse spgrsmalene besvares underveis i oppgaven.

1.3 Begrepsavklaring: pasient versus person

| denne oppgaven blir personer med Huntington sykdom omtalt som pasienter. Arsaken til &
bruke begrepet pasient i motsetning til person er for a tydeliggjgre forholdet personer som
mottar helsetjenester versus fagpersoner som tilbyr helsetilbud. I pasient- og
brukerrettighetsloven 81-3 er pasient definert som «en person som henvender seg til helse- og
omsorgstjenesten med anmodning om helsehjelp, eller som helse- og omsorgstjenesten gir
eller tilbyr helsehjelp i det enkelte tilfelle» (Helse- og omsorgsdepartementet, 1999). Selv om
ikke alle personene med Huntington sykdom som har blitt intervjuer er fastboende ved
institusjoner, mottar alle forskjellige helsetiloud. Siden formalet med prosjektet er & belyse
opplevelsen av kommunikasjon i relasjonen pasient og fagperson og hvordan logopeder kan
bidra til tilrettelegging av kommunikasjon, oppleves det som hensiktsmessig & bruke begrepet
pasient, da gnsket er & kunne bidra med kunnskap som kan bedre helsetilbudet. Det er likevel
viktig a papeke at pasientene i dette prosjektet er opptatte av a bli mgtt som individer, ikke en
sykdom. For noen vil det kanskje av denne grunn oppleves som feil & bli kalt en pasient, men
i mangel av et dekkende ord som en del av helsevesenet — der det sentrale aspektet er et
fellesskap som skal hjelpe oss og ta vare pa oss nar vi er syke og sarbare, er dette kanskije det
beste (Hem, 2013).

1.4 Avgrensning

Pargrende

Pa grunn av starrelsen pa dette prosjektet vil pargrendes opplevelse av kommunikasjon ved
Huntington ikke inkluderes. Med bakgrunn i symptomenes start og virketid vil
kommunikasjonsendringer ved sykdommen selvfglgelig pavirke familiesituasjonen og

pargrende av pasienten. Ved a inkludere denne gruppen i studien ville det blir fremstilt et mer



dynamisk bilde av kommunikasjonssituasjonen ved Huntington sykdom. Pérgrendes bidrag til
behandling og informasjon om pasienten kan gi innsikt som en medisinsk undersgkelse aldri
kan gi svar pa. Dette kan det vaere gnskelig a forske videre pa, og det er et pagaende prosjekt

ved Senter for Sjeldne diagnoser som omhandler barn av pasienter med Huntington sykdom.

Dysfagi

Dysfagi, altsa svelgevansker, er et motorisk symptom av Huntington sykdom som pavirker
bade ernaringsinntak, matsituasjoner og sosiale situasjoner (Bonelli, Wenning &
Kapfhammer, 2004). Dette er ogsa et viktig omrade som logopeder jobber med, gjennom
kartlegging via svelgetester, svelgetrening og veiledning om riktig konsistens av mat og
drikke for pasienten (Pitti, 2016). Logopeders arbeid med dysfagi ved Huntington sykdom vil
likevel ikke inkluderes som en del av redegjaring eller drgfting i denne oppgaven, da temaet

er stort nok til & skrive en egen oppgave om.

Andre typer behandling

| denne oppgaven vil det ikke bli inngaende drgftet andre typer behandling av Huntington
sykdom som kan pavirke kommunikasjon utover logopedi. Likevel er det viktig & nevne at det
er forskjellige sider som bidrar til en helhetlig behandling. Medisiner kan pavirke
kommunikasjonsevnen til en pasient bade til det bedre og darligere. Fysioterapi kan hjelpe
ivareta motoriske ferdigheter som er viktige for kommunikasjonsevnen, og en ergoterapeut
bidrar med lgsninger som kan ivareta og muliggjere hverdagsaktiviteter — som for eksempel

kommunikasjonshjelpemidler.



2 Teoretisk grunnlag

I dette kapittelet vil det bli redegjort for det teoretiske grunnlaget i oppgaven. Det vil farst bli
redegjort for hva Huntington sykdom er, hvordan sykdommen diagnostiseres,
sykdomsstadiene og de vanligste symptomene ved sykdommen. Deretter vil grunnbegrepet
kommunikasjon bli gjort rede for, underbygget av transaksjonsmodellen og
primarsymptomene for kommunikasjon ved Huntington sykdom. Ved a belyse
kommunikasjonsperspektivet med transaksjonsmodellen er gnsket a gi et grunnlag for
hvordan samspillet i kommunikasjon kan forstas, slik at pasientene og fagpersoners
opplevelse av kommunikasjon settes inn i et perspektiv. Videre vil
kommunikasjonshjelpemidler og alternativ og supplerende kommunikasjon bli redegjort, og
avslutningsvis vil ICF-modellen presenteres for a kunne sette de ulike faktorene ved

kommunikasjon i et kartleggingsperspektiv.

2.1 Huntington sykdom

Huntington sykdom (HS) er en nevrologisk sykdom som er arvelig, progredierende og farer
til hjerneskade og har en dedelig utgang (Ese, 2010). Forekomsten av Huntington sykdom pa
verdensbasis er et sted mellom 5-10 personer per 100.000, og i Norge er det anslagvis ca.
300-350 personer med symptomer pa Huntington sykdom (Kase et al., 2011). Tilstanden har
lenge veert kjent i Norge som Setesdalsrykkja, Rykkja eller Sanktveisdans og ble beskrevet av
den norske legen Johan Christian Lund (1830-1906) i 1860. Den amerikanske legen George
Huntington (1850-1916) ble imidlertid mannen som ga sykdommen navnet som brukes i dag
(Ese, 2010). Det mutante genet som er arsaken til Huntington sykdom er kalt huntingtin-genet
og arvegangen er autosomal dominant, hvilket betyr at sykdommen nedarves uavhengig av
kjgnn (Bayles, McCullough & Tomoeda, 2018). Dominant arv betyr at det er en 50% risiko
for at barn av personer med Huntington arver sykdommen (Kase et al., 2011). Huntington
sykdom rammer som regel i voksen alder, og symptomer starter vanligvis nar man er mellom
30 og 55 ar. Noen far symptomer far de er 30 ar og noen kan ogsa fa symptomer etter de er 55
ar. 1 5%-10% av tilfellene oppstar symptomene far fylte 20 &r og sykdommen blir da kalt
juvenil Huntington (Freckelton, 2012). Sykdommen utvikler seg gradvis over 15-25 ar fra
symptomstart. Utviklingen av sykdommen kan inndeles i ulike stadier eller faser avhengig av
hvilket funksjonsniva vedkommende med sykdommen har. Det finnes forskjellige mater a
dele inn fasene i pa (3-5 faser), men det er vanlig & snakke om en tidlig fase, en tidlig

midtfase, en midtfase, en senfase og en avansert senfase av sykdommen. Huntington sykdom



kan arte seg forskjellig fra individ til individ, ogsa innenfor samme slekt (Pollard, 2008). Det
er vanlig & dele symptomene inn i motoriske symptomer, kognitive symptomer, psykiske
symptomer og andre symptomer (Pollard, 2008). Kommunikasjon kan bli pavirket tidlig i
sykdommen og vil bli sveert svekket i senere stadier av Huntington sykdom. | de fleste tilfeller
vil en person i senfasen av Huntington sykdom ikke kunne svare pa spgrsmal pa en mate som

er forstaelig (Huntington Society of Canada, 2010).

2.1.1 Diagnostisering

Det som skjer nar en person har Huntington sykdom er at nervecellefunksjonen reduseres
over tid, ogsa fer personen som er rammet har noen kliniske tegn pa sykdommen. Det tar som
regel noe tid for diagnosen kan fastslas, selv etter kliniske tegn blir apenbare. Huntington
sykdom er en klinisk diagnose som er basert pa legens vurdering av pasientens symptomer,
funn ved nevrologisk undersgkelse og svar pa gentest (Kase et al., 2011, s. 10). Huntingtin-
genet som er arsaken til HS ble identifisert i 1983 og det ble utviklet genetiske tester for a
undersgke individer i risiko, for a identifisere om de er bearere av genet (Bayles et al., 2018).
Genberere kan ogsa rammes av andre sykdommer. En grundig utredning og vurdering av
nevrolog er viktig for & avklare om en person har HS eller ikke. Det a stille diagnosen kan
veere enkelt i familier der sykdommen er kjent, men vanskelig i tidlig fase der lidelsen ikke er
kjent som Huntingtons sykdom pa grunn av fravaerende eller ukjent familieanamnese
(Heiberg, 2008).

2.1.2 Sykdomsstadier

Huntington sykdom utvikler seg som nevnt gradvis over 15-25 ar. Utviklingen av sykdommen
kan inndeles i ulike stadier eller faser avhengig av hvilket funksjonsniva vedkommende med
sykdommen har (Kase et al., 2011, s. 10). Selv om det er variasjoner i maten a dele opp
sykdomsfasene pa, er det vanlig & snakke om enten 3 eller 5 faser (Hartelius et al., 2010). Nar
sykdommen deles inn i 3 faser snakkes det om en tidlig fase, en midtfase og en senfase av
sykdommen (Kase et al., 2011). | tabellen under vises oppdelingen av 5 sykdomsfaser, der
midtfasen og senfasen deles inn i tidlig og sen. Tabellen viser hvordan sykdommen pavirker

pasientens funksjon i det daglige liv.



Tabell 1. Fasene ved Huntington sykdom. Kase et al. 2011.

Tidlig fase Tidlig midtfase Sen midtfase Tidlig senfase Avansert senfase

¢ Kan halennet arbeid, : Ikke lengeriarbeid, Ikke lonnet arbeid

¢ eventuelt med enklere : mentrengerkun lett : og trenger betydelig
oppgaver enn tidlig- assistanse til andre assistanse til de fleste
: ereeller harredusert : funksjonersoma styre : funksjoner som a styre

= i stilling. Trengereven- : egen okonomi, husar- egen okonomi, husar-
< : tueltnoeassistanse til : beid/oppgaverihjem- : beid/oppgaver i hjem-
= : astyre egen okonomi : met eller pakledning : met og pakledning og
g i ogtil husarbeid. i og personlig hygiene. : personlig hygiene.
= E . .
Q:
=
>
e
otil 8 arfra i 3til13arfra i Still6arfra i 9til21arfra i 1logmerfra
symptomstart ! symptomstart symptomstart  : symptomstart : symptomstart

Huntingtons sykdom er en fremadskridende sykdom som kan inndeles i fem ulike faser avhengig av
funksjonsniva

2.1.3 Symptomer

Symptomer, debutalder og utvikling kan arte seg forskjellig fra individ til individ med HS,
ogsa innenfor samme slekt. Det er vanlig & dele symptomene inn i motoriske symptomer
(bevegelsesforstyrrelser), kognitive symptomer (som har med tankeprosesser a gjare),
psykiske symptomer (som endringer i falelsesmessige reaksjoner og stemningsleie) og andre
symptomer (Kase et al., 2011, s. 10). Pargrende og kollegaer vil gjerne legge merke til milde
atferds-og personlighetsendringer ved pasienten en stund fer bevegelsesforstyrrelsene blir
apenbare. Endret atferd er et vesentlig trekk ved sykdommen, og er et resultat av
bevegelighetsforstyrrelsene, kognitive symptomer og endringer i fglelsesmessige reaksjoner i
forskjellige situasjoner og forhold (Kase et al., 2011). Det er vanskelig a stadfeste
symptomstart, da de farste lette tegn pa sykdommen kan vere glemsomhet, darlig balanse,
klossethet, irritabilitet og redusert konsentrasjonsevne (Ese, 2010). Mange pasienter vil
derimot si at sykdommen starter med de ufrivillige bevegelsene og motoriske symptomene.
Rykninger eller urolige bevegelser i ansikt, hender/fingrene eller fattene kan ogsa veere tidlige
symptomer. Lengere ut i sykdomslgpet vil flere symptomer vise seg og bli generelt mer
markante (Ese, 2010).



Motoriske symptomer

George Huntington, legen som sykdommen er oppkalt etter, beskrev de ukoordinerte og
ufrivillige bevegelsene ved sykdommen som «choreax etter det Greske ordet choros som
betyr «dans» (Bayles et al., 2018, s. 113). Chorea er sett pa som det mest typiske trekket ved
Huntingtons sykdom, og pavirker overveiende distale ekstremiteter og ansiktsmuskler i tidlig
sykdom. Andre motoriske manifestasjoner inkluderer bradykinesi som er viljestyrte
bevegelser, dystoni som er ufrivillige muskelsammentrekninger, ideomotorisk apraksi som gir
uttrykk i a ikke klare a utfare en korrekt og velkoordinert handling, samt upresise frivillige
bevegelser (Ha & Fung, 2012). Progresjon er en vanlig manifestasjon av Huntingtons
sykdom, og er forbundet med reduserende funksjonsevne og dedelighet. Pasientene far
tregere responstid, darligere dynamisk balanse, mobilitet og motorisk ytelse, og dette blir
verre ved stress eller opphisselse (Ese, 2010). Sviktende postural kontroll, ustg gange og
stivhet pavirker motoriske oppgaver som er en del av typiske daglige aktiviteter. For personer
som ikke kjenner til sykdommen kan pasientene oppfattes som ruspavirket (Ese, 2010). Noen
vil trenge rullator eller rullestol tidlig. Med sykdommens utvikling blir dystoni og stivhet mer
fremtredende, hvilket kan medfere kontrakturer og immobilitet. Dette kan gjare det vanskelig
for pasienten a skrive, bruke bestikk og drikke pa egenhand. Dysartri og dysfagi vises ogsa

som sykdommen forlgper (Ha & Fung, 2012).

Kognitive symptomer

Begrepet kognisjon brukes om tenkning og hukommelse, og Huntington sykdom er
karakterisert av gradvis svekkelse i kognisjonen (Kase et al., 2011). Det er s&rlig fem
kognitive kjennetegn ved Huntington sykdom; langsommere tenkning, at det & gjenkjenne er
lettere enn & huske, vanskeligheter mellom & veksle mellom og opprettholde fokus,
vanskeligheter med a organisere tanker og handlinger, samt vanskeligheter med & vente
(Pollard, 2008). Endringen i tankevirksomheten vil gjare at mange ikke kan arbeide og far
problemer med & fungere som vanlig i hverdagen (Ese, 2010). De kognitive symptomene
pavirker alle aspektene ved kommunikasjon, inkludert evnen til & mentalisere, altsa reflektere
og forsta egen og andres mentale sinnstilstand (Zarotti et al., 2019). Etter hvert som
sykdommen progredier blir kognitive mangler stadig mer uttalt, og subcortal demens utvikler
seg i takt med mer fremtredende kognitive symptomer. Den subcortale demensen skader og
forstyrrer funksjoner i visse deler i hjernen, som gjar at tenkning og leering gar sent (Bonelli
et al., 2004; Ese, 2010). Mangler ved episodisk minne er tydelig ved HS, men ikke i den grad

som det er tilstedevaerende for personer med Alzheimers sykdom (Bayles et al., 2018). Det vil



med sykdommens faser bli et tydeligere behov for faste rutiner, da sykdommen pavirker
graden av fleksibilitet. De kognitive symptomene vil ogsa gi pasienten vansker med a
fokusere pa mer enn en ting av gangen, planlegge aktiviteter og de vil fa problemer med a fa

oversikt og se ting i sammenheng (Kase et al., 2011).

Psykiske symptomer

Depresjon, manglende tiltaksevne (apati), engstelse, irritabilitet, sinneutbrudd, impulsivitet,
tvangstanker og tvangshandlinger, sgvnforstyrrelser og sosial tilbaketrekning er de mest
typiske psykiske symptomene ved Huntington sykdom (Frich, 2018; Kase et al., 2011).
Pargrende forklarer som nevnt ofte at det er personlighetsforandringene som kommer farst og
er det mest utfordrende ved sykdommen. Personlighetens forandring skjer ofte snikende og
gradvis— serlig karakterisert av irritabilitet eller hissighet, rastlgshet eller
konsentrasjonsvansker eller det som tolkes som apati og depresjon. Som regel ser man en viss
rigiditet i personligheten (Heiberg, 2008). Pasientene kan fa vrangforestillinger om andre eller
virkeligheten og hallusinasjoner. Videre kan vare krevende a vurdere om en pasient med HS
er deprimert, da andre symptomer som redusert mimikk og mer monoton stemme ma tas i
betraktning i en vurdering (Frich, 2018; Kase et al., 2011). At en pasient opplever angst er

heller ikke uvanlig, da det er mye usikkerhet overfor sykdommen og fremtiden (Ese, 2010).

2.2 Kommunikasjon

Kommunikasjon betyr a gjare noe felles, og kan beskrives som en utveksling av informasjon i
vid forstand (Nass, 2015). A gjere noe felles er en prosess som innebzrer en form for
interaksjon, og forgar derfor mellom to eller flere parter. Grunnlaget for en
kommunikasjonshandling er nettopp en intensjon om a gjare noe kjent, en innkoding av det
intenderte budskapet i et kommunikasjonsmiddel, en avkoding av mediet som gjer mottakeren
i stand til & oppleve intensjonen i budskapet og dermed ta imot budskapet (Rommetveit,
1972). Kommunikasjon blir ofte betraktet som mer eller mindre synonymt med sprak, men
det kan ogsa vaere utveksling av meningsfylte tegn. Disse tegnene trenger ikke ha samme
mening for sender og mottaker, men flyter likevel mellom sendere og mottakere (Eriksen &
Sajjad, 2015). Selv om sprak og tale benyttes som hovedformer for kommunikasjon, er det
ogsa viktig & understreke at nonverbale signaler, atferd og tegn ogsa er sveert betydningsfulle

sider ved kommunikasjon (Naess, 2015). Non-verbal kommunikasjon referer til all formidling



som ikke har ordform, og enhver form for verbal ansikt-til-ansikt kommunikasjon vil alltid

ogsa inneholde et mangfold av ikke-verbale budskap (Wadel, 1999, s. 25).

2.2.1 Transaksjonsmodellen

Transaksjonsmodellen er en sirkulaer modell, og modellen tar utgangspunkt i at
kommunikasjon er et relasjonelt fenomen (Jensen & Ulleberg, 2019). Kommunikasjon blir
her forstatt som et samspill mellom kommunikasjonspartnere som deler oppmerksomhet og
tilpasser seg til hverandre. Modellen tar utgangspunkt i relasjonen mellom partene og
vektlegger at kommunikasjonspartnerne skaper forstaelse sammen i lgpet av
kommunikasjonsprosessen. Transaksjon blir brukt i betydningen forhandlinger, og betegner
en gjensidighet (Jensen & Ulleberg, 2019, s. 22). Ulike faktorer som er med pa a avgjere
utfallet av kommunikasjonen; koding, avkoding, tilbakemelding, kanal og stey (Kaufmann &
Kaufmann, 2003; Nass, 2015). Turtaking og tilbakemelding mellom
kommunikasjonspartnerne fremmer en felles forstaelse. Stgy kan medfare at man ikke forstar
hverandres budskap fullt ut. Stay betyr i denne forstand ulike forhold som forstyrrer
budskapet, og dette kan veere stgy ved kommunikasjonspartneren som for eksempel kognitive
vansker, sprakvansker og lignende, eller stay ved kommunikasjonsmiljget som strukturelle
faktorer som lydforhold ved miljget kommunikasjonen skjer i. Stay kan ogsa betegne
relasjonen mellom kommunikasjonspartnerne. Innholdet i kommunikasjonen kan endres
underveis som fglge av gjensidig dialog mellom kommunikasjonspartnerne (Nass, 2015).
Kommunikasjon i transaksjonsmodellen kan derfor beskrives som en prosess og en

referanseramme for a forsta individet innenfor fenomenet (Jensen & Ulleberg, 2019).

2.2.2 Kommunikasjon ved Huntington sykdom

Selv om svekket kommunikasjon ikke konkret regnes som et primaersymptom ved Huntington
sykdom, er det en betydelig del av sykdomsbildet (Hartelius et al., 2010). Hjerneskaden ved
Huntington sykdom farer til at evnen til kommunikasjon gradvis blir svekket hos den som er
rammet. Mangelfull evne til & uttrykke seg og bli forstatt er ofte opphav til bade frustrasjon og
sinne. Den starste skaden ved HS skjer i basalgangliene, spesielt i omrader som binder
sammen og koordinerer funksjoner i ulike deler av hjernen. Dette gjelder bade tanker, falelser
og bevegelser. Skaden farer dermed til at eksekutive funksjoner, altsa evnen til planlegging,

organisering og vurdering av konsekvenser svekkes (Bayles et al., 2018).
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Kommunikasjon er en sveert kompleks prosess som involverer flere sanser og ulike kognitive
funksjoner, sa vel som kontroll over pusting og muskulatur i munn og svelg (Kase et al.,
2011). De primaere kommunikasjonssymptomene ved Huntington sykdom inkluderer
forverring av tale og kognitiv-spraklige ferdigheter (Power, Anderson & Togher, 2011).
Individer kan oppleve hyperkinetisk og tidvis hypokinetisk (unormalt redusert motorisk
funksjon) dysartri, delvis reflektert av den underliggende bevegelsesforstyrrelsen chorea.
Taleforstaeligheten kan bli betydelig redusert for hverdagslyttere og noen individer kan bli
uten sprak i senere faser av sykdommen (Power et al., 2011). Utydelig tale og forstyrrelser
som fglge av endret tonefall, stemmeleie, stemmestyrke og sa videre er noe som alle med HS
vil fa i lgpet av sykdomsforlgpet. | en omfattende undersgkelse gjort av Kirkwood et. al i
2001 ble det rapportert at sprakvanskene viste seg etter 6-10 ar fra symptomstart hos
majoriteten av pasientene i undersgkelsen (Hartelius et al., 2010). Likevel kan den gradvise
utviklingen av samtlige symptomer, bade kognitive, emosjonelle og personlige forandringer,
ogsa pavirke kommunikasjonen pa forskjellige mater. De kognitive-spraklige nedsettelsene
som er observert inkluderer vansker med problemlgsning og forstaelse for komplekse og
underforstatte betydninger. Sosiale situasjoner kan bli problematisk pa grunn av vansker med
a falge regler i en samtale (pragmatikk) og tolke ansiktsuttrykk og tonen i stemmen (Power et
al., 2011).

Den viktige non-verbale kommunikasjonen blir ogsa vanskeliggjort pa grunn av
bevegelsesforstyrrelsene. Motoriske vansker, som chorea og dysfagi, kognitiv tilbakegang
som Kortsiktig hukommelsestap og subkortikal demens samt fglelsesmessige endringer som
agitasjon, apati, depresjon og aggresjon, kan alle pavirke effektiviteten av
kommunikasjonsvurderinger og behandlinger (Power et al., 2011). | senere stadier av
sykdommen kan individer oppleve primzre sprakvansker som redusert semantisk
kompleksitet i setninger, ordletingsvansker sa vel som vansker med forstaelse av muntlig og
skriftlig sprak. Etter hvert kan det ogsa oppsta vansker med a organisere talen med riktig
rekkefglge pa ord og setninger (Power et al., 2011). I tillegg ser man at noen har vansker med
a initiere en samtale, andre med a slutte og atter andre med a finne riktige ord. Redusert
kognitiv funksjon vil ogsa gi vansker i oppfattelsen av abstrakte begreper og lange,
sammensatte setninger (Kase et al., 2011). Evnen til & skrive kan ogsa kompromitteres av de

motoriske symptomene ved sykdommen (Klasner & Yorkston, 2001).
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2.3 Kommunikasjonshjelpemidler og ASK

Kommunikasjonshjelpemidler er enheter og fysiske objekter som brukes for a lette og
muliggjere mellommenneskelig interaksjon (Panton, 1987). Det brukes for a overfare eller
motta beskjeder (Beukelman & Mirenda, 1998). Hjelpemiddelene skal kompenserer eller
statter for tapt eller redusert evne til tale og sprak. Kommunikasjonshjelpemidler kan grovt
deles opp i to overordnede kategorier: hayteknologiske hjelpemidler og lavteknologiske
hjelpemidler (NAV, 2018). A dele inn i disse to gruppene er det vanligste i engelsk litteratur.
De hagyteknologiske hjelpemidlene er systemer som er avhengige av stremforsyninger og
gjenoppladbare batterier, som for eksempel et nettbrett med sprakprogrammer som Cognitass
eller Tobii. De lavteknologiske hjelpemidlene er ikke batteridrevne og kan vere skjermer uten
dynamisk display eller enkle brytere, men kommunikasjonsbgker inkluderes ogsa for flere i
denne kategorien (Bennett, 1987). Naess (2015) skiller i midlertidig mellom hjelpemidler som
papp tech, low-tech (lavteknologiske) og high-tech (hgyteknologiske). Den lavteknologiske
kategorien som beskrevet tidligere blir her delt inn i to, der low tech betegner eksempelvis
talemaskiner uten dynamisk display, mens papp tech betegner kommunikasjonshjelpemidler
som ikke krever teknologi som for eksempel en kommunikasjonsbok eller bokstavtavle
(Neess, 2015).

Alternativ og supplerende kommunikasjon (ASK)

Alternativ og supplerende kommunikasjon er ikke hjelpemidlene, men betegnelsen for
kommunikasjon ved andre uttrykksformer enn tale. Alternativ kommunikasjon erstatter
manglende tale, og supplerende kommunikasjon statter mangelfull/utydelig tale (Naess, 2015).
ASK kan deles inn i to brede grupper, som statter kommunikasjon med hjelpemidler og uten
hjelpemidler. Kommunikasjonsformer uten hjelpemidler bestar av ikke-verbale metoder for
naturlig kommunikasjon inkludert bevegelser og ansiktsuttrykk, samt manuelle tegn og
tegnsprak. Disse formene for kommunikasjon krever tilstrekkelige motorisk kontroll og
kommunikasjonspartnere som kan tolke den tilsiktede meldingen med kommunikasjonen.
Kommunikasjon med hjelpemidler bestar av de tilneermingene som krever noen form for
ekstern stgtte, uavhengig om hjelpemidlene er papp tech, low-tech eller high-tech (ASHA,
2019). ASK kan derfor innebare bruken av kommunikasjonshjelpemidler som et supplement

eller alternative for spraklig kommunikasjon (von Tetzchner & Jensen, 1996).
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2.4 Internasjonal klassifikasjon av funksjon,

funksjonshemming og helse (ICF)

Internasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemning og helse (ICF) er en del av
Verdens Helseorganisasjons (WHO) sine helseklassifikasjoner. Den overordnede
malsettingen med ICF er a opprettholde et enhetlig idégrunnlag og sprak for a kunne beskrive
helse og helserelaterte forhold (WHO, 2003, s. 3). | klassifikasjonen defineres bestanddeler av
helsebegrep og noen helserelaterte bestanddeler. ICF utgjgr et omfattende system av
emneomrader, og omfatter to hovedomrader, som hver inneholder to emneomrader (WHO,
2003).
1. Funksjon og funksjonshemming
(a) Kroppsfunksjoner og kroppsstrukturer (delklassifikasjonene b og s)
(b) Aktivitet og deltagelse (delklassifikasjon d)
2. Kontekstuelle faktorer
(c) Miljafaktorer (delklassifikasjon e)
(d) Personlige faktorer (ikke klassifiserbare)

Hovedomradet Funksjon og funksjonshemming inneholder komponenter som kan uttrykkes pa
to mater, bade for a belyse problemlgse eller ngytrale sider ved helse (funksjon) og for &
belyse problemene som sammenfattes under paraplybegrepet funksjonshemming (WHO,
2003). Kontekstuelle faktorer utgjar en fullstendig bakgrunn for en persons liv og utfoldelse,
nemlig miljg- og personlige faktorer. Miljgfaktorer har fokus pa det individuelle og det
samfunnsmessige, mens personlige faktorer har fokus pa en persons seregne bakgrunn
(WHO, 2003).

Emneomradene har et sammensatt forhold og en vekslingsvirkende funksjon, hvilket er

illustrert i Figur 1.
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Figur 1: Vekselvirkninger i ICFs begrepsapparat, (WHO, 2003).
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ICF bygger pa en integrering av den medisinske modellen og den sosiale modellen. Den
medisinske modellen tar utgangspunkt i funksjonshemming som et individuelt problem,
forarsaket av sykdom, skade eller annen helsetilstand, som trenger medisinsk behandling i
form av individuell behandling utfert av helsepersonell (WHO, 2003, s. 31). Fglgelig blir
funksjonshemning sett pa som et helserelatert avvik, der medisinsk behandling er hovedsaken
og som det er samfunnets oppgave a hjelpe en personen med funksjonsnedsettelse til a
tilpasse seg sine omgivelser (Tgssebro, 2013). En motsetning til den medisinske modellen er
den sosiale modellen, som forklarer arsakene til funksjonshemning som noe som er
samfunnsmessig og ligger utenfor individet, i motsetning til funksjonsnedsettelse som er noe
medisinsk, biologisk eller kroppslig. Funksjonshemning er i falge den sosiale forstaelsen ikke
en egenskap ved en enkeltperson, men en blanding av menneskeskapte ordninger og
omgivelser (Tgssebro, 2013). Ved a oppfatte og integrere de forskjellige perspektivene pa
funksjon, anvender ICF en «biopsykososial» forstaelse, som er en forsgkt syntese av

biologiske, individorienterte og samfunnsmessige perspektiv (WHO, 2003).
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3 Forskningsmetode

| dette kapittelet skal det redegjares for den kvalitative tilnermingen som har blitt brukt
inkludert metodiske valg gjort fer og underveis i prosjektet. Det redegjares for valg av
metode, rekruttering og utvalg av informanter, innsamling av data samt valg for tilneerming til
analysemetode. Deretter blir det beskrevet hvordan det er forsgkt a ivareta det etiske

rammeverket underveis i forskningsprosjektet.

3.1 Grunnlag

Pa bakgrunn av et kunnskapshull og lite forskning om hvordan opplevelsen av
kommunikasjon er ved Huntington sykdom, var det gnskelig & undersgke nettopp dette ved a
intervjue pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner som jobber med denne
pasientgruppen. Selv om valg av kvantitativ metode med for eksempel sparreskjema kunne
gitt konkrete variabler ved kommunikasjon med mulighet for etterpreving og videre forskning
pa det samme feltet, ville et slikt valg av metode ha begrenset informantenes mulighet til &
dele sine opplevelser med egne ord (Johannessen, Tufte & Christoffersen, 2016). For & fange
informantens livsverden er forskningsdesignet en kvalitativ metode med en fenomenologisk
tilneerming til datamaterialet. Bruk av en fenomenologisk tilneerming var et bevisst valg, da
det er mange konkrete, sykdomsspesifikke forklaringer til aspektene ved Huntington sykdom,
men lite forskning der pasienter med Huntington og fagpersoners opplevelse er hovedfokuset.
@nsket er altsa a fa et innblikk i hvordan kommunikasjon faktisk oppleves, for a kunne se

nermere pa hva en logoped kan gjere for a bidra til tilrettelegging av kommunikasjon.

3.1.1 Forforstaelse

Med tanke pa at Huntington sykdom er en sapass sjelden sykdom, er det kanskije ikke noe
studenter flest «snubler» over nar de star overfor valg av tema for masteroppgave. Det var
heller ikke tilfellet her. Undertegnede har jobbet pa et kommunalt sykehjem i 6 ar, der det en
gang bodde en fantastisk pasient med Huntington sykdom. Ved & selv st i en posisjon som
fagperson der kommunikasjonen med pasienten ble vanskeligere og vanskeligere, ble fglelsen
av makteslgshet stor. Det var mange spgrsmal, tanker og ikke minst et gnske om kunnskap og
hjelp som ikke var tilgjengelig, som ble en stor inspirasjon for dette prosjektet. Selv om

undertegnede derfor hadde en del tanker og erfaringer om utfordringer og positive
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pavirkninger for kommunikasjon far prosjektets start, ble det underveis tydelig at

undertegnedes forkunnskap var mangelfull.

3.1.2 Kvalitativ metode

Kvalitative forskningsmetoder refererer i bredeste forstand til tilneermingene som brukes for
a gjennomfare en kvalitativ undersgkelse. Det vil si metodene som brukes til  analysere data
og konvensjonene som brukes til & sikre styrken av datainnsamling, analyse og forskerens
gjennomsiktighet. Kvalitativ metode er altsa en forskningsstrategi for & beskrive og analysere
karaktertrekk og kvaliteter eller egenskaper ved fenomenet som skal studeres (Malterud,
2017). Innenfor kvalitativ metode er semistrukturerte intervjuer den mest brukte metoden for
datainnsamling, bade fordi det er en fleksibel metode som gir mulighet for & fa fyldige og
detaljerte beskrivelser av fenomenet som studeres, men ogsa fordi et slikt intervju kan
analyseres pa mange ulike mater (Johannessen et al., 2016). Semistrukturerte intervjuer er

dermed passende til flere analysemetoder, deriblant fenomenologisk analyse.

3.1.3 Semistrukturert intervju

Et semistrukturert intervju handler i hovedsak om & skape en situasjon for en relativt fri
samtale som kretser seg rundt spesielle temaer som forskeren har bestemt pa forhand (Tjora,
2010, s. 90). Et semistrukturert intervju egner seg altsa nar forskeren gnsker at informanten
skal ha starre frihet til & uttrykke seg, enn hva et strukturert intervju med veldefinerte
svaralternativer tillater. En intervjuguide utformes rundt sentrale temaer og spersmal for a
dekke viktige omrader som kan belyse formalet med studien (Dalen, 2011). Spgrsmalene ber
vaere relativt dpne, slik at det er rom for informanten & utfolde seg. Denne type spgrsmal har
som hovedoppgave a bygge opp under og utforske intervjuobjektenes svar pa disse
spgrsmalene. Malet er at intervjuobjektet skal rekonstruere sin erfaring eller opplevelse av
temaene i studien (Seidman, 2013). For & kunne fange pasientene og fagpersonenes

opplevelse av kommunikasjon ble dette derfor vurdert som den beste intervjuformen.

Formalet med en analyse av funnene er a bringe frem noe som ikke er dpenbart tilgjengelig i
materialet. Det er vanlig & bruke tekniske hjelpemidler som for eksempel lydopptak i
intervjusituasjonen, for a gi intervjuer mulighet til & konsentrere seg om kommunikasjonen
med informanten og flyten i intervjuet (Tjora, 2010). Intervjuer noterer stikkord eller

setninger under intervjuet, men selve transkriberingen av intervjuet i sin helhet skjer i
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etterkant. En fenomenologisk tilngerming til intervju fokuserer pa opplevelsene til
intervjuobjektene og meningen de trekker ut av disse opplevelsene (Seidman, 2013). Siden
fenomenologien er et deskriptivt studie av levd erfaring, vil det tilstrebes & berike levd
erfaring ved & trekke frem dets mening (Van Manen, 2016). A gi noe mening er en
menneskelig prosess, hvilket er tungt avhengig av sprak. En grunnleggende forutsetning for
forskning med dybdeintervjuer er at meningen folk gjer av sine erfaringer og opplevelser

pavirker maten de omsetter erfaringen pa (Blumer, 1986).

3.2 Forarbeid
3.2.1 Eget prosjekt og prosjektets tilknytning til SSD

Denne masteroppgaven har tilknytning til et forskningsprosjekt ved Senter for sjeldne
diagnoser (SSD) ved navn Pasienter og fagpersoners erfaringer om hvordan det er &
kommunisere ved Huntington sykdom. Studien ved SSD har som formal & fa mer kunnskap
om hvordan det er 8 kommunisere ved Huntington sykdom sett fra to perspektiver, bade fra
pasienters og fagpersoners stasted. SSD gnsker ogsa a fa kunnskap om i hvilken grad
kommunikasjonshjelpemidler benyttes av pasienter med Huntington sykdom i tidlig fase til
midtfase. Fra prosjektets oppstart har undertegnede vert med pa utviklingen av prosjektet og
veert med pa redigering av intervjuguider. Avtalen med Senter for sjeldne diagnoser er at
undertegnede har samlet inn datamaterialet og gjort transkriberingen som forskningsassistent.
Herfra har undertegnede statt fritt til & bruke deler eller hele datamaterialet hensiktsmessig for
eget prosjekt, med en mulighet for at produktet av eget prosjektet igjen vil brukes av SSD.
Under hele prosessen har undertegnede og prosjektleder ved SSD hatt et tett samarbeid, med
kunnskapsdeling og uformell veiledning. Dette samarbeidet har veert med & forme hvordan

masterprosjektet har blitt.

3.2.2 Informanter

I denne studien er det 14 informanter, som kan deles inn i to informantgrupper. 7 av
informantene er pasienter med Huntington sykdom i tidlig fase/midtfase. Pasientene gar
fortrinnsvis pa dagsenter, med noen unntak av pasienter som bor pa institusjon. 7 av
informantene er fagpersoner av diverse profesjoner som jobber med pasienter med
Huntington sykdom. Det er en jevn fordeling av kjgnn i begge informantgruppene. Alder pa
informantene faller primaert innenfor de konstruerte gruppene ung voksenalder (18-35 ar) og
voksenalder (36-65 ar).
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3.2.3 Rekrutteringen av informanter

Rekrutteringen av informantene til studien ble gjort gjennom prosjektlederen ved SSD.
Feltkunnskap og teoretisk bakgrunn er viktige forutsetninger for & samle inn data fra relevante
kilder (Malterud, 2017). Det var derfor hensiktsmessig at en person med god kjennskap og
kredibilitet i miljget gjorde rekrutteringen. Med unntak av et par informanter som var
rekruttert av en annen ngkkelperson, kjente majoriteten av informantene til prosjektlederen
gjennom SSD eller gjennom kjennskap fra yrkesmiljget. Da prosjektet fikk godkjenning av
REK sommeren 2018, startet rekruttering av pasienter og fagpersoner. Det var enkelte
pasienter som gnsket a veere med som informanter pa dette tidspunktet, men sykdommen var
blitt betydelig mer uttalt innen tidspunktet da det faktiske intervjuet skulle gjennomfgres og

de kunne derfor ikke delta.

Etter intervjuene var gjennomfgrt var det noen logopeder som hadde hgrt om prosjektet via
andre personer i fagmiljget og gnsket a bidra. Disse fikk intervjuguiden tilsendt pa mail, skrev

sine svar inn i intervjuguiden og sendte den i retur per mail.

3.2.4 Utvalg av informanter

Utvalget av informanter var strategisk og ble gjort gjennom forskningsprosjektet til Senter for
sjeldne diagnoser. Med strategisk utvelgelse menes det at informantgruppene var sammensatt
ut i fra malsettingen om at de var relevante for forskningsspgrsmalet og at informantene i HS-
gruppen var friske nok til & kunne gjennomfare et intervju (Tjora, 2010). Det ble ikke stilt noe
krav om kjenn eller alder. Pasientene er fortrinnsvis pasienter pa rehabiliteringsopphold eller
ved dagsenter pa Huntington-institusjoner pa @stlandet, i tidlig fase til tidlig-midtfase av
sykdommen. Fagpersonene som ble intervjuet kommer jobber ved institusjonene som
pasientene er tilknyttet, men arbeider i hovedsak med pasientgrupper som er kommet lengere i
sykdomsforlgpet. Arsaken til at det ble valgt informanter som har tilknytning til samme type
institusjoner var bade av praktiske arsaker og for at referanserammen for kommunikasjon i
praksis og behandling kunne vaere lignende, slik at det var et sammenligningsgrunnlag.
Utvalget av pasienter som informanter er kriteriebasert, da pasientene matte veere i tidlig
fase/tidlig-midtfase av sykdomsforlgpet for & ivareta etiske hensyn tilknyttet potensiell nedsatt
kognitiv funksjon som gjerne er mer fremtredende i senere faser av sykdommen (Tjora,
2010). @nsket var at pasienten hadde fysisk og kognitiv mulighet til & kunne dele sine
opplevelser, og ha forstaelse for betydningen av spgrsmalene som ble stilt og svarene de ga.
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Utvalget av fagpersoner som informanter er ogsa kriteriebasert i den forstand at det er
fagpersoner som jobber ved de samme institusjoner som den andre informantgruppen og som
ma jobbe med pasienter med Huntington sykdom. Det var gnskelig at informantgruppen
fagpersoner skulle vere tverrfaglig for & et innblikk i om opplevelsen av kommunikasjonen
kan variere i forskjellige faglige miljger, men det var ikke et krav. Likevel endte utvalget opp
med et spekter av forskjellige yrkestitler som har noe forskjellige roller og nzrhet til

pasientgruppen, men som samtidig jobber sammen og tverrfaglig.

3.2.5 Utforming av intervjuguide

Det var allerede utformet intervjuguider til pasientene og fagpersoner av forskningsprosjektet
far samarbeidet startet. Optimalt skulle praveintervjuene helst veert testet ut pa personer som
faller innenfor informantgruppene. P& grunn av en spesiell og snever informantgruppe var det
ikke mulig og lite hensiktsmessig a gjennomfare prave-intervjuer med personer fra utvalget.
Arsaken til dette er at det er en liten populasjon & velge fra og det ville g& pa bekostning av
antall informanter (Dalen, 2011). Far de faktiske intervjuene ble det derfor gjennomfart
prgveintervjuer pa medstudenter for & hgre hvordan spgrsmalene i intervjuguiden ble
oppfattet, om sparsmalene dekket de viktigste omradene som studien skal belyse og hva som
eventuelt matte endres pa (Dalen, 2011). Dette var svert nyttig, da det ble tydelig at flere av
spgrsmalene i en tidligere versjon av intervjuguidene var fgrende, med tydelige forutinntatte
responser knyttet til utfordringer og manglende sammenheng mellom de to intervjuguidene.
Av denne grunn brukte undertegnede mye tid pa a endre pa spgrsmal og rammen av
intervjuguidene i samarbeid med prosjektleder ved Senter for sjeldne diagnoser, for at de

skulle bli sd apne, ngytrale og like som mulig.

Resultatet ble to semistrukturerte intervjuguider, en til pasienter med Huntington sykdom og
en til fagpersoner som arbeider med pasientgruppen, med 16 hovedsparsmal. Hovedtemaene i
intervjuguidene for begge informantgruppene var opplevelsen av a kommunisere med
andre/pasienter og erfaring med logoped og kommunikasjonshjelpemidler. Flere av
spgrsmalene var like for begge informantgruppene, mens noen var rettet spesifikt mot
informantgruppen. Alle sparsmalene var tilstrebet a kunne fange opp lignende
meningsinnhold om temaene. | intervjuguiden som ble sendt til logopedene, ble enkelte
sparsmal modifisert slik at de kunne svare pa deres erfaringer som utgvende logoped.
Utforming av sparsmalene til intervjuguidene var en intrikat prosess, da spgrsmalene til

pasientene matte vaere apne nok til at de kunne dele egne erfaringer, og samtidig konkrete nok
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til at de skulle forstd og ha mulighet til svare spgrsmalene pa grunn av sykdomshbildet. En
falge av sykdommen er som nevnt at prosessering av informasjon, komplekst sprak og lengre
setninger blir vanskeligere i lgpet av sykdommen (Hamilton et al., 2012). Med dette tatt i
betraktning kunne ogsa pasientenes utholdenhet og taleevne vere av varierende grad, og
likevel skulle det vaere mulig & fa svar pa de fleste spgrsmal. For at begge informantgruppene

skulle fa likt grunnlag a uttale seg om, ble det derfor stilt liknende sparsmal til fagpersonene.

3.3 Gjennomfagring

3.3.1 Gjennomfgring av intervjuer.

Far intervjuets start hadde intervjuer og informant en uformell prat, der undertegnede
presenterte seg selv, sin tilknytning til SSD og sine erfaringer med Huntington sykdom.
Informantene hadde mottatt informasjon om prosjektet i forkant, men ble igjen forklart
formalet med intervjuet og hva materialet skulle brukes til. Intervjuene ble gjennomfart ved
institusjonene som pasientene og fagpersonene er tilknyttet, slik at det skulle veere minst
mulig belastende for informantene. Intervjuene fant fortrinnsvis sted pa et kontor der
intervjuer og informant var alene, for & redusere mulig stay og distraksjoner (Dalen, 2011).
Intervjuet ble tatt opp pa bandopptaker med informantenes samtykke, slik at intervjuer kunne
vaere mer tilstedeveerende i samtalen og kun trengte & notere ned stikkord fra svarene som ble

gitt.

3.3.2 Rolle som intervjuer

Interaksjonen mellom intervjueren og deltakeren er en iboende/naturlig del av
intervjusituasjonen. Selv om rollen som intervjuer tilstreber at det er informantenes mening av
sine opplevde erfaringer som skal trekkes frem, ma det anerkjennes at denne meningen til en
viss grad er en funksjon av deltakerens interaksjon med intervjueren (Seidman, 2013, s. 26).
Pa tross av forsgket om & veere sa apen som mulig, innebarer rollen som intervjuer en
asymmetrisk maktrelasjon. Med dette menes at et forskningsintervju ikke er en dagligdags
samtale mellom to likestilte partnere, da intervjueren har vitenskapelig kompetanse (Kvale &
Brinkmann, 2015). Det er intervjueren som bestemmer temaet, bestemmer hvilke svar som
falges opp eller ikke og avslutter samtalen. For & «avvaepne» maktposisjonen ble det i starten
av intervjuet understreket at informanten kunne trekke seg fra intervjuet nar som helst og

avsta fra & svare pa spgrsmal om de ikke gnsket a svare. Den asymmetriske maktrelasjonen
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ble noe tydeligere i intervjuene med pasientene enn fagpersonene. | de farste intervjuene med
pasienter ble det stilt noe ledende oppfalgingssparsmal, som kan ha pavirket kvaliteten av
svarene. @nsket var a fa konkrete svar, hvilket noen ganger gikk over til a bli ledende — som
for eksempel om bakgrunnsstay er en faktor som gjgr kommunikasjon utfordrende. Som
intervjuer ble det tilstrebet ikke & avbryte informantene, men heller stille dem
oppfalgingssparsmal. Dette viste seg a veaere noe vanskelig i intervjuene med pasientene.
Grunnen til dette var latenstid og utydelige tegn for nar deres «taletid» var over, sa vel som
lite tidligere erfaring med intervjusituasjonen. Etter de forste to intervjuene harte
undertegnede pa lydopptakene som var tatt. Da ble det tydelig at intervjuer tok for mye
styring. | de pafglgende intervjuene var bevisstheten om dette mye tydeligere, og bade svar og

oppfalgingssparsmal var mer naturlige.

3.4 Etterarbeid
3.4.1 Behandling av personopplysninger

Intervjuene ble tatt opp pa bandopptaker, og audiodataen ble overfart til en sikker USB-pinne
som krever passord for & apnes. Lydfilene ble deretter slettet fra bandopptakeren. Den sikre
USB-pinnen med lydfilene blir oppbevart i et sikringsskap ved SSD, og slettes fra USB-
pinnen ved prosjektets slutt. Far radataen ble transkribert avidentifiseres personopplysningene
til informantene og de ble tildelt kode. Kodene de ble tildelt var Informant: Pasient (1-7) og
Informant: Fagperson (Fagl-4 og Logl-3). Personopplysningene knyttet til kodene ble fart
inn i en anonymisert demografisk tabell, og oppbevart i et annet sikringsskap ved Senter for

sjeldne diagnoser separat fra transkriberingene og intervjuguidene med notater.

3.4.2 Transkribering

En transkripsjon er en konkret omdanning av en muntlig samtale til en skriftlig tekst (Kvale &
Brinkmann, 2015, s. 210). Transkriberingen av lydopptaket gir tekstdata som kan kodes og
analyseres (Ringdal, 2013, s. 244). Transkriberingen av intervjudataen ble gjort av
undertegnede. Dette ble gjort med bruk av transkriberingsprogrammet HyperTRANSCRIBE,
et dataprogram der det er mulig & stoppe lydopptaket. Transkriberingen av intervjuene ble
gjort pa SSD pa grunn av retningslinjer for behandling av sensitiv data samlet inn for Oslo
Universitets Sykehus (OUS). | arbeidet med materialet ble farst lydopptaket hart gjennom far
transkripsjonen startet. Dette var for & fa en helhetsfalelse av intervjuet. Selv om

transkriberingen av intervjuene bare kan vare en delvis representasjon av intervjuet, sa kan
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det representere intervjuet sa fullstendig som mulig ved & veere skrevet ordrett, med notert
latenstid, avbrytelser og fremstilt med turtaking (Seidman, 2013). Ved a skrive instruksjoner
for transkriberingen i samrad med Senter for Sjeldne diagnoser ble det tilstrebet konsistens
ved transkriberingsprosessen og for valg som ble gjort for hva som skulle inkluderes. Slik ble
transkripsjonen transparent for andre lesere (Seidman, 2013). Hvor detaljert transkriberingen
skal veere, som for eksempel om trykksterke ord eller pauser skal noteres, bestemmes av
forskeren i lys av valg av analysetilnerming og formalet med studien (Tjora, 2010). Valget
for denne transkriberingen var at pauser (korte: .., mellomlange: ..., og lengre pauser: ...(malte
sekunder som for eksempel ...(2.3)), turskifte uten pause (0), overlappende tale [ord] og
trykksterke ord (‘ord) skulle markeres, da det gir et inntrykk av kommunikasjonssituasjonen.
I: representerer at det er intervjueren som snakker. Utydelig kommunikasjon fra lydopptaket
ble markert med (hgrer ikke hva som blir sagt). Dette ble vurdert som hensiktsmessig da det
er nettopp kommunikasjon som studeres. Det var noen etiske hensyn som matte tas i
transkripsjonen. Informantene er en utsatt gruppe, med tanke pa at Huntington sykdom er en
sjelden sykdom og at miljget er tett. Dette gjelder bade pasientene og fagpersonene som
jobber med denne pasientgruppen. Selv om identiteten til informantene er anonymisert, kan
situasjoner, tidspunkter for kurs og andre fagpersoner som bli nevnt av informantene, fare til
gjenkjenning (De nasjonale forskningetiske komiteene, 2016). Derfor ble personnavn og
stedsnavn erstattet med NN og tall erstattet med X i transkripsjonen. Kjagnnsspesifikke
beskrivelser som for eksempel sgnn eller datter er endret til barn, og bror eller sgster blir
omtalt som familiemedlem. Beskrivelser som hun og han ble endret til h*n. Dette ble gjort for
a beskytte konfidensialiteten til informanten og til personene og institusjonene som de nevner
(Kvale & Brinkmann, 2015). Selv om denne type anonymisering ble vurdert som ngdvendig
for & verne informantene, gjer det ogsa at noe av meningsinnholdet kan virke utydelig og noe
vagt. Det oppleves derfor som en fordel at undertegnede bade gjennomfarte intervjuene og

transkriberingen, og har en god forstaelse for innholdet i datamaterialet.

3.4.3 Koding

Koding er en grunnleggende ferdighet ved kvalitativ analyse, og selv om det ikke gir et ferdig
resultat er det en viktig del av veien dit (Bazeley, 2013). Koding innebzrer a knytte et
tekstsegment til et eller flere ngkkelord for & senere kunne identifisere en uttalelse som gar
under et valgt tema (Kvale & Brinkmann, 2015). Malet med kodingen er & utvikle kategorier
som fanger de studerte erfaringene og handlingene fullt ut. I denne prosessen har kodingen

veert datastyrt, det vil si kodene ble utviklet gjennom tolkning av datamaterialet (Kvale &
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Brinkmann, 2015). Da transkriberingen av alle intervjuene var ferdigstilt, ble tekstdataen lest
gjennom pa pc-skjermen. Etter et par gjennomlesninger pa tekstdataen pa pcen ble alle de
transkriberte intervjuene skrevet ut og lest gjennom pa papir. Erfaringen som ble gjort var at
hovedtemaene i teksten ble tydeligere pa papir, og det var enklere a streke under og trekke
frem umiddelbare tanker rundt koder (Seidman, 2013). Deretter startet kodingen i det
tekstanalytiske dataprogrammet NVivo, og ble tilstrebet & veare sa empirinzr som mulig for &
lzfte frem det unike i informantens livsverden (Dalen, 2011). Siden spgrsmalene i
intervjuguiden hadde en baktanke om & kunne fange opp generell opplevelse, sa vel som a gi
muligheten til & papeke utfordringer, positiv pavirkning og erfaring, var det noen
«overskriftskoder» som kunne hjelpe kategoriseringen av kodene i temaer. Fagpersoner og
pasienter ble delt hver for seg i egne grupper, for a ikke blande opplevelsene. Under bade
Fagpersoner og Pasienter ble hovedtemaene delt opp i Kommunikasjon, Logoped og
Kommunikasjonshjelpemidler som overordnede kategorier. | farstegangskodingen var det en
induktiv tilnerming til dataen der alle utsagn av betydning til disse hovedtemaene fikk en
kode, og ble plassert under passende kategori. Koder som ansiktsuttrykk, stress, relasjon til
pasientene og talmodighet er eksempler pa koder som gikk under Kommunikasjon i gruppen
Fagpersoner. Dette farte til veldig mange koder, hvorav mange hadde lignende
meningsinnhold. Selv om omfanget av alle kodene var overveldende, ga det et nytt overblikk
over datamaterialet. | andregangskodingen ble det laget underkategorier under hovedtemaene
som blant annet utfordringer og positiv pavirkning under Kommunikasjon. Her ble koder med
lignende meningsinnhold slatt sammen til sub-koder. Et eksempel pa dette er Gruppe:
Pasienter, Kategori: Kommunikasjon, Tema: Utfordrende situasjoner, Sub-kategori: Sprak og
tale og med koder som Ekspressive vansker, Impressive vansker og Harsel. De forskjellige

temaene innenfor de to gruppene dannet grunnlaget for analysen.

3.4.4 Analyse

Ved a foreta en fortolkende fenomenologisk analyse av dataen, er gnsket & fange kvalitet og
tekstur av informantenes individuelle erfaring (Willig, 2013). Selv om malet med metoden er
a utforske informantenes opplevelser med kommunikasjon fra deres perspektiv, er det
gjennom en slik utforskning ngdvendig a implisere forskerens livsverden sa vel som
samhandlingen mellom forsker og informant (Willig, 2013). Fenomenologien er i naer slekt
med og en viderefaring av hermeneutisk metode, hvilket handler om fortolkning av et
meningsinnhold av tekster, menneskelige uttrykk eller aktiviteter (Jensen & Ulleberg, 2019).

Erfaringene gar ut over det dagligdagse og man vil i en analyse strekke seg ut over de
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alminnelige erfaringene og forklaringene som vanlig teori omfatter, for & gripe det som ligger
far slik refleksjon. Det vil si det som ligger i var forforstaelse eller i vare fordommer (Jensen
& Ulleberg, 2019). Trinnene for & begynne a analysere forskningsdata er a starte med a
redusere intervjudataen til hva forskeren anser som viktig. Deretter merke viktige utdrag i
kategorier for & utforske temaer som kan veere viktig i utdragene, for sa a sortere de merkede
utdragene i koder slik at de er lettere & identifisere og finne tilbake til for 4 studere videre
(Seidman, 2013, s. 132).

Fortolkende fenomenologisk tilneerming og analyse

I fenomenologisk analyse er det vanlig a analysere meningsinnhold, og forskeren er derfor
opptatt av innholdet i datamaterialet. Det finnes flere retninger innen fenomenologisk
tilneerming, blant annet deskriptiv og fortolkende fenomenologi (Dalen, 2011). | deskriptiv
fenomenologi hevdes det at beskrivelse er det primare og at fortolkninger er en form for
beskrivelser. Fortolkende fenomenologi skiller derimot ikke mellom beskrivelse, fortolkning
og argumenterer, i trad med hermeneutiske tradisjoner om at alle beskrivelser utgjer en form
for fortolkning. Felles for begge tilneermingene er a oppna en bedre forstaelse av et fenomens
natur og kvalitet slik de presenterer seg (Willig, 2013). For & fange opp kvalitet og tekstur av
informantenes individuelle erfaringer, kan det gjennomfgres en variant av fenomenologisk
analyse kalt fortolkende fenomenologisk analyse (IPA) og dette er valget for tilneerming i
dette prosjektet. Det er fem trinn i dette analysesystemet. Farste trinn starter med a forsgke a
danne et helhetsinntrykk av datamaterialet ved a lese gjennom tekstene flere ganger
(Johannessen et al., 2016). Deretter finner forskeren frem til meningsbeaerende elementer eller
temaer, for a sa identifisere og beskrive disse som andre trinn (Dalen, 2011). I det tredje
trinnet forsgkes det & introdusere struktur i analysen gjennom koder, kategorier og begreper.
Kodene kan vere induktive, altsa temaer som behandles i selve materialet, eller vere
deduktive ved & komme fra problemstillingen, hypoteser eller ngkkelbegreper (Johannessen et
al., 2016). I det fjerde trinnet utarbeides det en oppsummeringstabell for de strukturerte
temaene sammen med sitater som illustrerer hvert tema, hvilket kalles kondensering. Det
femte og siste trinnet i analysen er en sammenfatning, som innebzrer a bruke materialet til a
utforme nye begreper og beskrivelser. Forskeren gjar altsa en overordnet teoretisk tolkning av
materialet, og ny kunnskap i lgpet av analyseprosessen kan medfgre at koding og kategorier
ma endres (Johannessen et al., 2016). Analysen ble avsluttet nar alle overordnede temaer var

inkludert eller utelatt fra de overordnede kategoriene.
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3.5 Prosjektkvalitet

Kvaliteten pa det originale intervjuet som ble gjennomfart har betydning for kvaliteten pa
analysen, verifiseringen og rapporteringen av intervjuet (Kvale & Brinkmann, 2015). Med
kvaliteten pa intervjuet menes kvalitetskriterier for intervjuet samt informantens og
intervjuers kvalifikasjoner. | denne oppgaven vil indikatorene, troverdighet, overfarbarhet og
bekreftbarhet bli brukt som kriterier for kvaliteten pa den kvalitative forskningen (Tjora,
2010). Ved a drgfte og reflektere rundt disse indikatorene er det gnskelig & oppna en sa

transparent undersgkelse som mulig.

3.5.1 Troverdighet (begrepsvaliditet)

Det er vanlig at validitet innenfor kvalitative undersgkelser betegnes som begrepsvaliditet
eller troverdighet. Dette handler om hvorvidt en metode undersgker det den har som hensikt a
undersgke, med andre ord i hvilken grad forskerens fremgangsmater og funn pa en riktig mate
fremstiller formalet med studien og representerer virkeligheten (Johannessen et al., 2016). For
a pke sannsynligheten for troverdighet i en undersgkelse kan andre kompetente personer
analysere datamaterialet for & se om de kommer frem til samme fortolkning. | dette prosjektet
har prosjektleder ved SSD lest gjennom transkriberingene av intervjuene og sett pa valgene
gjort i kodingen, for & se om det er lignende forstaelse for valg gjort i kodingen av
datamaterialet. Selv om det ikke har blitt gjort en ekstern analyse av materialet, er det relativt
lik oppfattelse av hva temaene er. Trusler mot en undersgkelses troverdighet er forskerens
bias og forskerens pavirkning. Med bias menes at forskerens resultater er et utvalg som passer
deres teori, mal og forkunnskaper eller utvalget som «skiller seg ut» for forskeren (Maxwell,
2013). Det er umulig a skille seg fra egne teorier, meninger eller maten a forsta ting pa. For a
gke troverdigheten er det derfor viktig at forskeren er transparent pa dette og forklarer
hvordan egen forstaelse kan ha pavirket resultatene, og undertegnedes forforstaelse har derfor
blitt gjort rede for tidligere i oppgaven. Forskerens pavirkning handler om hvordan forskeren
pavirker settingen for intervjuet eller informantene. Informanten vil alltid bli pavirket av
intervjueren og intervjusituasjonen, og derfor blir intervjueren ogsa en del av verden som
studeres. En aktiv holdning forskeren kan ta for a gke troverdigheten, er refleksivitet
(Maxwell, 2013).
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Refleksivitet

Gjennom hele prosjektet, altsa i prosess og produkt, skal forskeren vise vilje og evne til &
stille spersmal ved egne fremgangsmater og konklusjoner i form av tvil og ettertanke
(Malterud, 2017). Om forskeren pa forhand er sikker pa hva svarene til informantene skal
vaere, er det heller ingen grunn til & kaste bort tiden pa forskningen. Forskeren er et menneske
som kan veere styrt av egne bakgrunnsforstaelser, motiver og forestillinger om temaet
(Malterud, 2017, side 19). For at forskningsprosessen kan bringe frem noen andre aspekter
enn det man tror pa forhand, er det ngdvendig & ha et apent sinn slik at det er plass for andre
mulige svar og aspekter enn det som forventes. Betydningen av forskerens rolle ma avklares,
og dette innebeerer a dele sin forforstaelse og hypoteser med leseren. Dette kan gi leseren
mulighet til & forsta hvordan forskeren har kommet frem til sine resultater, selv om de
muligens ville kommet frem til andre resultater ut ifra sitt utgangspunkt.

Refleksivitet er en aktiv holdning som man som forsker bgr oppsgke og vedlikeholde
gjennom prosessen. Dette innebzrer a konfrontere egne forestillinger, ikke bare ta tingenes
tilstand for gitt eller vente pa overraskende funn. Som forsker begr sgken etter posisjoner som
utfordrer kunnskapsfeltet og fordommer vere en del av arbeidet, hvilket kan innebere a
forkaste resultater og konklusjoner som man tenkte var gitt (Malterud, 2017).

Eksempelvis for intervjuene for denne avhandlingen ble gjennomfart, hadde undertegnede
hadde en oppfatning om hvilke utfordringer angdende kommunikasjon som muligens ville bli
belyst med bakgrunn i forkunnskap og personlig kjennskap til sykdommen. Intervjuguidene
ble endret pa av den grunn at enkelte spgrsmal var forankret erfarte utfordringer, og kunne gi

begrensninger for ny eller annen kunnskap om fenomenet kommunikasjon.

3.5.2 Overfarbarhet (ekstern validitet)

Generaliserbarhet er et begrep som kan gi urealistiske assosiasjoner for allmenngyldigheten
av resultatene, og det kan derfor vaere mer hensiktsmessig a bruke begrepet overfarbarhet
(Malterud, 2017). Overfarbarhet sikter ikke til at resultatene fra undersgkelsen mekanisk skal
kunne overfares til et bestemt populasjonsniva, men at vi skal kunne anvise betingelser,
muligheter og begrensninger for hvor vare beskrivelser, begreper eller modeller har gyldighet
(Malterud, 2017). Ved kvalitative tilnserminger ma forskeren etablere et skarpt blikk pa
utvalgets egenart og den betydningen dette har for overfarbarhet til kunnskapen som utvikles.
Selv om antallet informanter i denne studien ikke er stort, kan man tenke seg at det er noe
overfarbarhet til szrlig pasienter med Huntington sykdom i de tidlige fasene i Norge. Arsaken

til at dette er tenkelig er at det kun er 300-350 personer med Huntington sykdom i dette
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landet, og at en god andel av disse er i senere faser (Kase et al., 2011). Utvalget er derfor ikke
sa lite med tanke pa populasjonen. Likevel har sykdommen et veldig forskjellig uttrykk fra
individ til individ, og man skal derfor veere forsiktig med a tilegne pasienter med Huntington

sykdom kvaliteter pa bakgrunn av et prosjekt som dette.

3.5.3 Bekreftbarhet

Bekreftbarhet handler om i hvilken grad resultatene fra den kvalitative undersgkelsen kan
bekreftes av annen forskning om tilsvarende tema. Forskeren ma legge vekt pa & beskrive
valg og beslutninger tatt i forskningsprosessen, slik at leseren selv kan fglge opp og vurdere
valgene som ble tatt og resultatet av undersgkelsen (Johannessen et al., 2016). Innenfor dette
temaet er det lite kvalitativ forskning som er gjort, og dermed et mindre
sammenligningsgrunnlag, og det blir desto viktigere a forklare valg og veere transparent for
leseren. Imidlertid tyder forskningen pa opplevelsen av kommunikasjon for denne
pasientgruppen gjort av Hartelius et al. (2010) og Zarotti et al. (2019) pa at det er flere
likhetstrekk i faktorer som pasienter opplever som utfordrende og positiv. Pa tross at dette
ikke er nok til & bekrefte funnene gjort i denne undersgkelsen, kan det gi anmodninger for

tilnerming til kommunikasjon med denne pasientgruppen.

3.6 Forskningsetiske hensyn

Forskningsprosjektet er forhandsgodkjent av Regional komité for medisinsk og helsefaglig
forskningsetikk (REK) og godkjent av Personvernombudet ved Oslo Universitetssykehus,
06.06.18 (vedlegg 2). Bade pasienter og fagpersoner fikk et informasjonsskriv og
samtykkeerkleaering til forskningsstudie om kommunikasjonssituasjonen ved Huntington i
startfasen av prosjektet. Informasjonsskrivet ble i tillegg lest for pasienter som gnsket dette av
Prosjektleder for prosjektet ved SSD. Samtykkeerkleering (vedlegg 3) ble skrevet under av
informantene, og er fritt, informert og uttrykkelig (De nasjonale forskningetiske komiteene,
2016). Fordi pasienter med Huntington sykdom er en sveert liten og relativt sammenknyttet
gruppe i Norge, er det dermed sveert viktig a ta hensyn til (Dalen, 2011). Far intervjuet ble
informanten som nevnt igjen informert om formalet med datainnsamlingen, at deres identitet
blir anonymisert og at de kan trekke seg nar som helst frem til masteroppgaven skal leveres
og rapporter eventuelt blir publisert av Senter for sjeldne diagnoser. Intervjuene ble tatt opp
pa bandopptaker og de ble transkribert, avidentifisert og kodet. Informantene ble tilbudt a

hare gjennom bandopptaket og vil fa muligheten til & lese gjennom transkriberingen av deres
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intervju om de gnske dette. Selv om dette ikke ngdvendigvis er vanlig kutyme nar det gjelder
intervju, ble det vurdert som et viktig valg nar det gjelder en informantgruppe med kognitive
forandringer (Tjora, 2010). Opptaket av intervjuene blir slettet etter de er transkribert og

prosjektperioden er ferdig.

Som forsker ma man underordne seg etiske og juridiske retningslinjer (Johannessen et al.,
2016). Forskningsetiske retningslinjer viser til et mangfold av verdier, normer og
institusjonelle ordninger som bidrar til & konstituere og regulere vitenskapelig virksomhet (De
nasjonale forskningetiske komiteene, 2016, s. 5). Innenfor det spesialpedagogiske
forskningsfeltet er det mange etiske hensyn som ma tas, da forskningen gjelder en sarbar
gruppe mennesker. Uavhengig av gruppen det forskes pa, skal det tas hensyn til personene det
gjelder. Dette innebarer at forskeren skal ha grunnleggende respekt for menneskeverdet, for
forskningsdeltakerens autonomi, integritet, frinet og medbestemmelse (De nasjonale
forskningetiske komiteene, 2016). Videre er det forskerens ansvar a gi forskningsdeltakerne
tilstrekkelig med informasjon om formalet med forskningen, hva resultatene skal brukes til og
hva fglgene av a delta i forskingsprosjektet er. Hvis forskningen vil kreve innhenting av
personopplysninger, ma forskningsprosjektet godkjennes av personvernombudet.
Samtykkeerklering til deltagelse i forskningen skal foreligge, og det skal veere fritt, informert
og uttrykkelig (De nasjonale forskningetiske komiteene, 2016). | flere spesialpedagogiske
forskingsprosjekter vil fritt samtykke veere vanskelig a innhente pa grunn av manglende eller
redusert samtykkekompetanse, men i dette prosjektet ble det rekruttert informanter ut ifra
kriteriet om at de skulle ha mulighet til & gi samtykke selv. Det ble vurdert i hvilken grad
forskningen kunne fare til resultater som kan komme gruppen til gode, uten a pafare
enkeltindividene for stor belastning — som tilstrekkelig med informasjon om prosjektet og at

intervjuene ble gjennomfart de var ved institusjonen.

Nar man forsker pa et fenomen som omhandler fa personer i en utsatt gruppe, er det serlig
viktig a ha et tydelig fokus pa anonymitet og tilstrebe & unnga stigmatisering. Norge er et lite
land, der faren for at enkeltpersoner eller grupper lett vil kunne identifiseres, bli «hengt ut»
eller fa et stempel pa seg vaere en del av gruppen (Dalen, 2011, s. 19) | sma grupper, som
pasienter med Huntington er i Norge, er det stor sannsynligheten for at personer innad i
gruppen kjenner hverandre og at personen som jobber med denne gruppen det blir forsket pa
kan gjenkjenne personer i forskningen. For a anonymisere personopplysninger ble det derfor

gjennomfart ekstra tiltak for a anonymisere personopplysninger. | en situasjon der det blir
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forsket pa et utvalg mennesker med en sjelden diagnose, kan for eksempel & opplyse om bade
kjgnn og alder sammen vaere utleverende. Alder kan avidentifiseres ved a opplyse det i
konstruerte grupper, som for eksempel av alder 18-30 vil bli omtalt som ung voksen.
Forskningsdeltakerne ma bli gjort kjent med sin rett til selvbestemmelse og autonomi, samt

forskerens plikt til & respektere informantens privatliv og deres anonymitet (Johannessen et
al., 2016).
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4 Presentasjon av studiets funn

I denne delen av oppgaven skal farste leddsetning av problemstillingen undersgkes, nemlig
«Hvordan oppleves kommunikasjon for pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner
som arbeider med denne pasientgruppen?». Presentasjonen av studiets funn er summen av
analysen av datamaterialet. For a presentere dette vil det farst veere en presentasjon av
informanter og redegjeres for utfordringer ved dataen. Deretter vil det bli et sammendrag av
funnene, en fremstilling av kondenseringen i oppsummeringstabell, for et nermere
dypdykking av enkelte temaer. Valget om a presentere sammendraget far dypdykk i temaene,
er for & vise skillet mellom pasienter og fagpersoners opplevelse. Ved a analysere
meningsinnholdet i datamaterialet, legges grunnlaget for hvordan tilneermingen til andre
leddsetning av problemstillingen blir — «<hvordan kan logopeder bidra til tilrettelegging av

kommunikasjonen?».

4.1 Presentasjon av informantene

Siden formalet med studien er a undersgke pasienter og fagpersoners opplevelse av
kommunikasjon ved Huntington sykdom, faller naturlig nok informantene innenfor disse to
gruppene som er fremstilt under i tabell 1. Pasientene er tilknyttet institusjoner for Huntington
sykdom pa @stlandet. Majoriteten av pasientene er tilknyttet dagsenter eller kompetansesenter
med rehabiliteringsopphold, med unntak av enkelte som var fastboende ved institusjonen.
Pasientene har varierende grad av synlige og harbare symptomer ved sykdommen. Hos noen
av pasientene var chorea en fremtreden faktor og enkelte hadde lang latenstid. Andre
pasienter hadde ingen fremtredende, motoriske symptomer, men hadde tilsynelatende lettere
pavirkning av psykiske symptomer og/eller redusert mimikk. Informantene i pasientgruppen
omtales som Pas1-7 nar de refereres til. Fagpersonene var tilknyttet de samme institusjonene
for Huntington sykdom som pasientene, og logopedene er tilknyttet kompetansesentre.
Fagpersonene hadde varierende daglig kontakt med pasienter, pavirket av hvilken yrkestittel
de har. Yrkestittelen til disse fagpersonene er anonymisert for at det ikke skal veere mulig a
kjenne igjen informanten da det kun var en representant innenfor hver tittel. Logopedenes
tittel blir der imot ikke fjernet, da det er flere av samme profesjon i undersgkelsen og svarene
derfor ikke kan knyttes til en enkeltperson. Informantene som er logopeder svarte pa
intervjuguiden via mail i motsetning til resten av informantene som ble intervjuet.
Informantene i fagpersongruppen blir referert til som Fagl-4 og Log1-3 nar de siteres. Nar det

er snakk om fagpersoner referer det til hele informantgruppen, med mindre logopedene
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eksplisitt blir trukket frem. Arsaken til skillet i fortegnelsene ved referanse av fagpersonene er

at intervjuguidene for logopedene er noe annerledes formulert i sparsmalene angaende

logopeder, sa vel som at logopedene svarte pa intervjuguiden per mail. Logopedene har derfor

hatt lengre tid til & tenke over svarene sine. Dette resulterte i kortere svar med ufullstendige

setninger.

Tabell 1. Anonymisert demografisk tabell over undersgkelsens informanter

Pasienter med Huntington sykdom

INFORMANTNR. ALDER VED

DIAGNOSTISERT KJZNN

INTERVJU
Pasl Ung voksenalder >5ar K
Pas2 Ung voksenalder >5ar M
Pas3 Ung voksenalder >5ar M
Pas4 Ung voksenalder >5ar K
Pas5 Voksenalder <5ar K
Pas6 Voksenalder >5ar M
Pas7 Voksenalder <5ar M
Fagpersoner som arbeider med pasienter med Huntington sykdom
INFORMANTNR. KJZNN YRKESTITTEL
Fagl K Yrkestittel X
Fag2 M Yrkestittel X
Fag3 M Yrkestittel X
Fag4 K Yrkestittel X
Logl K Logoped
Log?2 K Logoped
Log 3 K Logoped
Alder Konstruert gruppe Diagnostisert med  Konstruert
18 —35ar | Ung voksenalder sykdommen gruppe
35-654ar | Voksenalder 0-4,9arsiden | >5ar
65+ ar | Eldre voksenalder 5-9.98rsiden | <5ar
10-15 &r siden | <10 ar
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4.2 Utfordringer med datamaterialet

Selv om all dataen som har blitt analysert er tekstdata, er det forskjell pa dataen fra
intervjuene som har blitt transkribert og dataen der intervjuguidene ble besvart pa skriftlig via
mail. En av logopedene som svarte via mail hadde ikke mulighet til a stille opp pa intervju da
det var avtalt, og de resterende to gnsker a delta i prosjektet etter intervjuprosessen var ferdig.
Selv om logopedene hadde mulighet til & gi sa utfyllende svar som de matte gnske, blir flyten
og mengden pa svarene klart annerledes enn om det hadde veert et intervju. Vurderinger er
likevel at det er interessant & ha med, da logopedene kan belyse sider ved kommunikasjon fra

et annet perspektiv enn resten av fagpersonene.

Som nevnt tidligere er pasientene intervjuet til dette prosjektet er i tidlig fase/tidlig-midtfase.
Majoritet av informantene i gruppen fagfolk jobber med personer med Huntington i sen
midtfase-senfase, med unntak av logopedene som ogsa jobber med pasienter i tidlig til
midtfase. Likevel vil beskrivelsene av opplevde kommunikasjonsvansker vere forskjellige
fra de to informantgruppene, i den forstand at fagpersonene generelt sett snakker om en
pasientgruppe som har kommet senere i sykdomsforlgpet. Arsaken til at det ikke ble
intervjuet personer med Huntington i senfasen er bade av etiske hensyn og gnsket om a fa
mest mulig adekvate svar, med mulighet for lengre ytringer. Dette gjar
sammenligningsgrunnlaget mellom datasettene noe utfordrende, da flere informantene med
HS i tidlig fase fortsatt fgler seg relativt friske og verken mener at de har noen sarlige
vansker med kommunikasjon enda (impressivt og ekspressivt) eller ser behovet for
kommunikasjonshjelpemidler. Flere fagpersoner beskriver nettopp dette som noe av
problemet, nemlig at personer med HS ikke ngdvendigvis har selvinnsikt i egen situasjon og
sykdom, hvilket byr pa flere utfordringer ved kommunikasjon og

kommunikasjonshjelpemidler.

Flertydighet

Pasientenes svar er noen ganger flertydige, hvilket innebzrer at et bestemt utsagn kan ha
forskjellige fortolkningsmuligheter, og informanten kan ogsa fremsette motstridende
uttalelser i lgpet av intervjuet. Selv om formalet med det kvalitative forskningsintervjuet ikke
er a komme frem til utvetydige og kvantifiserbare meninger om temaene som behandles, er

det intervjuerens oppgave er a finne ut hva de flertydighetene og motstridende utsagnene som
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fremkommer i intervjuet kan skyldes. | dette tilfellet kan kommunikasjonsvansker i
informantens livssituasjon veere uttrykk for inkonsekvenser, ambivalens eller motsigelser.
Informantens selvmotsigelser behgver ikke utelukkende skyldes sviktende kommunikasjon i
intervjuet eller den intervjuedes personlighet, men kan vaere avspeilinger av objektive

motsigelser i den verden han eller hun lever i (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 48).

4.3 En fenomenologisk tilneerming

Analysen gjort av dataen har blitt gjort med en fenomenologisk tilnaerming. Det vil si at
gnsket er & forsgke a forstd konteksten og livsverden slik den fremstar for og erfares

av andre personer. Med en fenomenologisk holdning gar vi til fenomenet selv, og analyserer
og undersgker fenomenet gjennom bade hukommelse, falelser, persepsjon, forestillingsevne
og intuisjon (Jensen & Ulleberg, 2019, s. 382).

4.4 Sammendrag av funn

Pasientene med Huntington sykdom

Alle pasientene med Huntington sykdom forklarer betydningen av kommunikasjon for dem
som en mellommenneskelig interaksjon, altsa det & prate sammen og snakke med andre. De
fleste opplever forandringer i kommunikasjon etter diagnosen, som bade gar pa selvtillit,
talevansker, og endring i hvordan man oppfatter det andre sier. Et par mener at det ikke har
skjedd noen forandringer etter diagnosen, men beskriver likevel situasjoner som tyder pa at
betydningen av ytre pavirkninger som stgy har forandret seg. Primeerutfordringene knyttet til
kommunikasjon gar pa impressive og ekspressive forandringer i sprak og tale, starre
pavirkning av kommunikasjonens situasjonskontekst og endringen i hvordan andre oppfatter
og tilnermer seg en. Kommunikasjonen blir negativt pavirket av at samtalepartneren bruker
for vanskelig sprak med lange setninger og «store» ord, skrifter tema i samtalen og ikke tar
seg tid. Det som trekkes frem som positive pavirkninger for god kommunikasjon er trygghet,
at andre tar seg tid og tilrettelegger sprak og tilneerming til individet. I tillegg blir en rolig
situasjonskontekst for kommunikasjonen direkte og indirekte beskrevet som viktig for det de
anser som god kommunikasjon. Det ble trukket frem av alle pasientene at de gnsket a bli mgtt
«der de er». Alle pasientene har fatt tiloud om logoped, og de aller fleste benytter seg av
dette. Huntingtongrupper og logopedtimer gjennomfart av logopeder med god kunnskap om
sykdommen blir oppfattet som positive og nyttige av pasientene. Informantene trekker selv

frem at de er en deltar i Huntingtongrupper (gruppetimer for pasienter) som gir en
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fellesskapsfalelse, og at logopedtimer med stemmebehandling og ordmobilisering har hjulpet
flere pasienter bedre sine kommunikasjonsferdigheter. De fleste oppfatter ogsa
kommunikasjonen med andre fagpersoner som god, serlig fagpersoner som tilsikter seg a
mgte mennesket med sykdommen uten a sette dem i en bas med andre med Huntington. Det
er kun et par pasienter som er i prosessen av a starte med eller benytter seg av et
kommunikasjonshjelpemiddel. Disse pasientene har en proaktiv tilnserming til
sykdomsforlgpet, og gnsker a leere og ta i bruk kommunikasjonshjelpemidlene mens de er
friske nok til a mestre det. De fleste av pasientene har fatt informasjon om forskjellige
kommunikasjonshjelpemidler, og flere er dpne for mulighet for & benytte seg av det
etterhvert. Alle pasientene er forngyde med hvordan fagpersoner kommuniserer med dem,

men trekker frem viktigheten av a bli hert, at andre tar seg tid og trygghet i seg selv og andre.

Fagpersoner

Fagpersonenes tilneerming til hva kommunikasjon betyr, er mer akademisk og pragmatisk
enn pasientenes. Kommunikasjon beskrives av de fleste som a klare a uttrykke egne
meninger, formidling og forstaelse. De trekker ogsa paralleller til hvordan sykdommen
medfgrer utfordringene for pasientene og i samtale med dem. Logopedene som svarte pa
intervjuguidene per mail har ogsa trukket frem evne til formidling av tanker, falelser og
behov, samhandling og kroppssprak. Samtlige fagpersoner forteller at problematikken rundt
kommunikasjonsvanskene iblant tas opp pa teammgter, men at kunnskap rundt disse
vanskene generelt far for lite fokus i behandlingsbildet. Logopedene jobber med pasienter i
tidlig fase til midtfase, mens resten av fagpersonene jobber generelt sett med pasienter i sen-
midtfase til senfase. Samtlige opplever store forandringer i kommunikasjonen hos pasientene
i lopet av sykdomsforlgpet. Dette byr pa problemer, bade av personlig natur da relasjonen til
pasienten blir annerledes og som fagperson da det blir vanskeligere & veare sikker pa om
pasientene forstar det som blir sagt og man gir pasientene behandlingen de trenger og gnsker.
Selv om fagpersonene opplever det som vanskelig, mener de at pasientene som regel forstar
hva de kommuniserer til dem. For & oppna forstaelse kreves det noen ganger bade forskjellige
tilneerminger og hjelp fra andre fagfolk for a formidlet noe til pasientene. For a fremme
forstaelse trekkes det frem at det er til fordel & bruke enkelt sprak, ta seg tid og veere
talmodig. Kommunikasjonen gar for det meste ut pa det helt primare, med enkle spgrsmal
som krever enkle svar. Dette gjelder ogsa forstaelsen for hva pasientene kommuniserer.
Utydelig tale, manglende innsikt i eget sykdomsbilde, latenstid og forstyrrende situasjoner

byr pa utfordringer for & forsta pasienters kommunikasjon. Ved brudd pa rutiner og
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stressende situasjoner blir kommunikasjonen sarlig vanskelig. Det som trekkes frem som
positive pavirkninger er en rolig kommunikasjonskontekst, helst en-til-en, der det er rom for
a ta den tiden og ha den talmodigheten som trengs for bade pasienten og fagpersonen. Ved
gode rutiner for dagen og en god relasjon med kjennskap til preferanser og interesser kommer
en som regel frem til det en gnsker. Flere fagpersoner trekker ogsa frem at de baserer deler av
kommunikasjonen pa a lese kroppssprak, ansiktsuttrykk og gester — bade for a forsta

pasienten og bli forstatt.

Nar det gjelder erfaring med logopeder, forteller noen at de vet at pasienter far logopedisk
oppfalging. Sveert fa har derimot hatt fatt noe veiledning, informasjon om hva slags tiltak
som gjares av logopeden eller hvordan dette kan overfares til daglige rutiner. Alle kunne
tenke seg dette. Logopedene skriver at de jobber i tverrfaglige team med andre fagpersoner
og med andre logopeder. Det er kun et par fagpersoner inkludert logopeder som har mgatt en
pasient med kommunikasjonshjelpemiddel, og alle omtaler dette som sveert sjeldent.
Fagpersonene forteller om mangel pa informasjon om kommunikasjonshjelpemidler og
mangel pa kunnskap om hvordan dette kan brukes i samhandling med pasienter.
Kommunikasjonshjelpemidlet som blir beskrevet av et par fagpersoner er en
kommunikasjonshok, og ingen har fatt opplaring i hvordan dette brukes. | utgangspunktet
syns fagpersonene som hadde veert borti kommunikasjonsboka at det var nyttig, og i lgpet av
intervjuet kom det frem at de hadde oppnadd kommunikasjon de ellers ikke hadde fatt til med
hjelpemiddelet. De fleste syns det er merkelig at det er sa lite fokus pa
kommunikasjonshjelpemidler og kunne godt tenke seg a leere mer om det. Det
problematiseres forholdet om at pasientene burde ha fatt tilbudet i tidlig fase, men at de ikke
gnsker dette, og nar behovet melder seg i senere faser virker det for sent & implementere.
Flere understreker ogsa at fagpersonene har et ansvar for & implementere og ta hjelpemidlene

i bruk, ikke bare pasientene.

4.5 Temaer

Det er tre overordnede temaer i denne analysen. Kommunikasjon, erfaring med logoped og
kommunikasjonshjelpemidler. Under disse temaene er det underkategorier med et par sitater

som belyser forskjellige aspekter ved temaene.
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TEMA

UNDERKATEGORI

KOMMUNIKASJON
Pasient
Fagperson

Pasient
Fagperson

Pasient
Fagperson

Pasient
Fagperson

Pasient

Fagperson

Pasient
Fagperson

LOGOPED
Pasient

Fagperson

Pasient
Fagperson

Pasient

Fagperson

KOMMUNIKASJONSHJELPEMIDLER
Pasient

36

Betydningen av kommunikasjon

.. Prate med andre mennesker og fa sagt det man vil

.. Det betyr jo det & forstd hverandre, da. Og kunne hjelpe
til hvis det er noe du trenger hjelp til eller .. det er noe du
vil formidle.

Positiv pavirkning
.. Det er bare & fale seg trygg da, nér man prater
.. Ja, det er ro og trygge og kjente omgivelser.

Utfordringer

Ekspressive vansker

.. Nei, altsd, det er jo det med stemmen.

.. Det noen ganger er helt umulig & forstd hva de sier. Og
sd hvis de opplever at vi ikke forstar .. sd kan de bli
veldig stresset og da er det enda vanskeligere for de &
snakke.

Impressive vansker

.. Alts4, ikke alltid. Ting tar tid. Informanten ler.

.. Fordi at ... det er vanskelig & si om han eller hun har ...
ut i fra reaksjonen sa er det vanskelig a tolke om de har
forstatt hva det dreier seg om eller ikke.

Forandringer

.. Jeg blir ogsd mer ut av det fordi derfor ehh da du kan jo
ikke hele tiden drive og spgrre hva de sa eh fordi det er jo
‘det som er vanskelig ogsd. Fa med seg ting.

.. Nei, det var et sant stort fall som skjedde veldig bratt.
[I: Ja.] Hvor det gikk liksom fra dag til natt, da. Og det
var tungt!

Kommunikasjonssituasjon

.. Det er greit med fysio her, for da er vi bare 0ss to.

.. Mens nar man er i fellesmiljg, sa blir det- sa kan man
oppleve at liksom pasienter kanskje blir mer stressa.
Erfaring

.. Men h*n gjar en kjempejobb a NN (ansatt ved
institusjon), logopeden nedpa her da, som er flink pa
Huntingtonpasienter.

.. Det er liksom ikke noe som har funket kjempebra.
Enda da.

Tiltak

.. Nei, vi blaser i flasken og litt forskjellig.

.. Mest tale; muskulatur. Noe sprak: Kryssord
(ordmobilisering + rettskriving)

Er det nyttig?

.. Og jeg har merket en stor bedring. Men det er jo. Man
ma jo selvfglgelig trene veldig ofte. Men det hjelper. Og
det hadde jeg ikke visst om hadde det ikke veert for h*n.
.. Na har vi tilfeldigvis har vi klart & fa en logoped som vi
har en dag i uka eller hva det er. Sa det burde veert en
mye starre del av behandlingen da, tenker jeg. Eller ikke
behandlingen, men oppholdet her da.

Informasjon

.. Vi snakket om det nar vi var der en av de forste
gangene. H*n ene som ‘er sjefen der tror jeg, at det



Fagperson

Pasient

Fagperson

4.6 Kommunikasjon

kunne vi bare kunne komme inn til henne & snakke om
hvis det var noe vi lurte pé da.

.. Vi har ikke hatt sann veldig direkte opplaring. Men ..
nar den boken kom, sé har alle som jobber her fatt
informasjon om at den boken fins.

Motivasjon og bruk

.. Nei, s&, ikke noe annet enn at jeg gleder meg det 4 ta
imot den der greia, da.

.. Sann som den Handy’en da, den .. h*n som brukte den
var jo ganske selvstendig. Og h*n var en av de fa som
har lyst til & leere seg sant far h*n ble ordentlig darlig.

Hvordan oppleves kommunikasjon av pasienter med Huntington sykdom og fagpersonene

som jobber med denne pasientgruppen? Informantene ble stilt forskjellige spgrsmal for a fa

innsikt i hva de anser som viktig for god kommunikasjon, hva de gnsker a fa ut av

kommunikasjonen og for & undersgke hvilke faktorer som kan ha positive eller negative

pavirkninger for kommunikasjonen.

Betydningen av kommunikasjon

Ved & stille sparsmalet «Hva betyr kommunikasjon for deg?», ble grunnlaget lagt for hva

slags tilneerming informanten hadde til temaet. Dette er et spgrsmal som kan tolkes pa

forskjellige mater, bade som hva kommunikasjon betyr i ditt liv og hva betydningen av ordet

kommunikasjon er. Tvetydigheten av spgrsmalet kommer ogsa frem i svarene.

Alle pasientene tolker spgrsmalet dit hen at de har en dagligdags og mellommenneskelig

tilnzerming.

Prat sammen og dele. Dele... Ogsa ...(2.6) Tilfeldigheten, sier Pas3.

At man snakker med andre mennesker. Ja. Jeg har stort utbytte av det, forklarer Pas5.

Nei, det er jo et vidt begrep det da. Men .. Det er jo .. det her med & bare ta seg en tur

over til naboen og sla an en kaffe, da, mener Pas6.

Fagpersonene hadde alle en mer faglig tilneerming til sparsmalet, og besvarer spgrsmalene pa

en mate som belyser kommunikasjon med pasienter med Huntington sykdom.
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Det er veldig viktig. Det er jo pa en mate en mate man kommuniserer pa. Og klare a
uttrykke egne meninger og hgre hva andre gnsker og vil. [I: Ja.] Og nar det blir
vanskelig, sa er det jo mange andre ting som blir vanskelig. Sa, det har jo veldig mye
a si. Jeg tror nok vi som ikke har noe problemer med a kommunisere, vi tenker nok

ikke s& mye over hvor mye det- hvor stor betydning det har, forteller Fag1.

Nei, det betyr jo det & forsta hverandre, da. Og kunne hjelpe til hvis det er noe du

trenger hjelp til eller .. det er noe du vil formidle. Ja, sier Fag2.

Det betyr jo at noen klarer a formidle en mening. En oppfatning av ett eller annet slag

... til et annet menneske. Og det er utfordrende nar det gjelder Huntington, sier Fag3.

Det er kun en av logopedene som inkluderer den non-verbale siden av kommunikasjon dette i

betydningen av begrepet.

Muntlig tale, kroppssprak, maten & formulere ytringer pa, maten a forholde seg i en

samtale, osv, skriver Log2.

Pasientene og fagpersonene har altsa forskjellige mater a forholde seg til kommunikasjon pa.
For pasientene handler kommunikasjon om samtalen, og dette er noe som er et
gjennomgaende tema for flere gjennom hele intervjuet. Fagpersonene har en mer pragmatisk
tilneerming til kommunikasjon, og vektlegger bruksverdien av det & kunne formidle et

budskap og forsta hverandre.

4.6.1 Positive pavirkninger for kommunikasjon

Tid, talmodighet og trygghet

Tid blir trukket frem som en viktig forutsetning for kommunikasjon av fagpersonene. Det
beskrives flere aspekter som krever tid i kommunikasjonen. Tid til a forsta pasienten, tid til at
pasienten far gjort seg forstatt, tid til 2 oppklare misforstaelser og tid til a veere talmodig. Pa

spgrsmal om hva som er viktig for god kommunikasjon svarer Fagl og Fag3 falgende:
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Og sa er det og det med a ta seg god tid. Og vaere tdlmodig. Talmodighet er ngkkelen

var. Mye .. nar man jobber med den pasientgruppen, forklarer Fagl

Det ma vaere nok tid. Sant. Jeg ma ha nok tid til & ... veere talmodig. [1: Ja.] Og sa ma

jeg ha med meg en sykepleier som kjenner pasienten godt, forteller Fag3.

Flere av pasientene med HS trekker det frem som positivt for kommunikasjonen hvis

mennesker rundt dem tar seg tid til & hgre hva de har & si.

I: Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen skal bli sa bra som mulig?
Pas3: ...(22.9) En som ...(2.5) like lett & prate med og positiv ...(2.5) Det er lett &
kommunisere med.

(0) I: Ja? En som lytter?

(0) Pas3: Ja, lytter.

Fordi noen gode venner er sann at de forstar jo mer og vet at det er jo sa viktig at

man tar seg mer tid, sier Pas4.

Ja det & ha en bra hverdag. Rett og slett. [I: Ja.] At folk har tid til & snakke med meg,

sier Pas5.

Saer jeg jo & spiller bridge en gang i uka og da .. da. Er jeg jo ogsa. Ja. Som jeg sier,
da sitter vi pa et annet niva og .. har en bra dialog med andre jeg spiller sammen
med. Sa det er jo liksom. Da er det. Da fgler man .. ja, som man er mer i tempo og er

mer tilrettelagt, ja, sier Pas6.

Ved starten av sykdommen er det flere pasienter som fglte seg usikre og nervese, men a bli
trygg pa seg selv og oppleve trygghet rundt seg oppleves som viktig.
Men far sa var det vanskelig, men na sa har jeg blitt mere holdt pa a si trygg pa meg

selv, sier Pas2.

Som jeg sier, selv om h*n har fatt det sa ungt, sa er det forstaelse i mellom oss da. Det

er jo .. S& det er liksom veldig trygt da. A veere her, sier Pas6.
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Kommunikasjonskontekst

Gjennomgaende tema for bade pasienter og fagpersoner er at rolige omgivelser og redusert
bakgrunnsstay blir ansett av informantene som a ha positive innvirkninger for
kommunikasjon. Flere fagpersoner nevner ogsa at en-til-en situasjoner med pasientene har

stor betydning for effektiv kommunikasjon.

I: Er det noen kommunikasjonssituasjoner som er bedre enn andre, mener du?

Fagl: Ja, det er ro og trygge og kjente omgivelser.

I: Hva er viktig for ‘deg for at kommunikasjonen med pasienten skal bli sa bra som
mulig?
Fagl: Det blir jo litt det samme for meg og .. at det er ro ... og at pasientene er rolig

0g ikke stressa.

I: Ja. Ja, for det er- er det noen kommunikasjonssituasjoner som er bedre enn andre?
Tenker du?
Fag2: Jeg tror det bare er det at man liksom er en-til-en. [1: Ja.] Kanskje. Og .. at

man kun har fokus pa det, da.

Stay og uro blir beskrevet som faktorer som har negative innvirkning for kommunikasjon av
begge informantgruppene.
Eller for eksempel hvis det er mye stgy pa t-banen eller sanne type ting» sier Pas2.

Du merker det veldig lett pa pasienten hvis det blir uro eller brudd pa rutiner, sier
Fagl.

Rolige omgivelser blir pa den andre siden trukket frem som noe positivt blant bade pasienter
og fagpersoner.
Deter jo a .. ja .. det er jo behagelig a snakke litt sann rolig og .. forstaelsesfullt, da.
Jeg merker jo det at det .. men om det har noe direkte med diagnosen eller noe sant

no, det vet jeg ikke, sier Pas6.
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| logoped timene pa kontor er det lettere & ha en god kommunikasjon grunnet en rolig

miljg og sterre kapasitet for & konsentrere seg, skriver Log2.

Fagl forklarer hvordan pasientenes rigiditet kan uttales, og understreker at det er sveert viktig
a falge rutiner med denne pasientgruppen:

Rutiner er veldig viktig. For de aller fleste her.

Du merker det veldig lett pa pasienten hvis det blir uro eller brudd pa rutiner.

Rutiner er veldig .. veldig viktig for denne pasientgruppen.

Men for & pa en mate vedlikeholde rutiner, sa er det egentlig stort sett at ting skijer ..

relativt likt hver eneste dag.

Ja, og egentlig bare veere litt sdnn forsiktig med hva man sier fordi at det som vi som
er friske ville taklet helt fint at «A ja, okay, men da er det ikke hundeterapi likevel
da», det er ikke samme for en Huntington pasient. Det kan gdelegge hele dagen deres.

At det plutselig er endring i rutiner.

Relasjon
Relasjon med pasientene blir beskrevet av fagpersonene som sveert viktig for god

kommunikasjon. Det beskrives ogsa som viktig for deres arbeidsdag.

Og vi merker jo pa en mate at de som jobber her jevnt og kjenner pasientene har jo
mye lettere & forsta .. pasientene enn de som jobber bare ekstra inn i mellom og sann
da. For du blir jo kjent, og det gar jo ofte i de samme tingene de vil. S& da er det litt
lettere & gjette seg fram til .. hva de gnsker da, sier Fagl.

... Vi har jo og leert pa en mate egne mater a snakke med pasientene pa, fortsetter
Fagl.

I: Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen med pasientene skal bli s& bra som
mulig?

Fag4: At dem skal fgle at jeg forstar og at de skal forsta meg.
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Og der er det dager hvor man .. nesten kun ma gjette. [I: Ja.] Og det- da gar det

liksom ut i fra hvor lenge man personlig har kjent den pasienter, forteller Fag2

Pasientene er som nevnt mest opptatt av kommunikasjonen som en samtale mellom
mennesker, og det a bli sett pa som et helt menneske — ikke bare en med en sykdom.
Relasjonen til fagpersonene de mgter ansees derfor som sveert viktig, og en god relasjon med
mennesker som mater en der de er bli satt stor pris pa.

Medmennesker gjgr min hverdag lettere, sier Pasb.

Men jeg har jo veldig flott forhold til barn og svigerbarn og barnebarn. De er veldig
talmodige med meg. Opplever jeg. H*n rare besteforelderen, h*n er sann. Og sa ma

man le av seg selv, ler Pasb.

Fordi det er fortsatt fagpersoner er jo forskjellige. Noen er jo veldig snille og de er

veldig rolige og bryr seg, mens andre er vanskelige, sier Pas4.

Enkelt og tydelig sprak
Pas1 syns at komplisert og komplekst sprak gjar det vanskelig a falge med i samtalen. Flere
pasienter opplever at det letter pa kommunikasjonen om kommunikasjonspartneren har et

enklere sprak uten for lange setninger.

Pasl: det er vel bare gjare det lettere, prate litt enklere, ja
I: Prate enklere?

Pasl: Ja, ikke s mye om gangen, ja.

sann.. Det er ...(2.5) Na funker det greit sann a snakke i gre- normal fart, men..

Kanskije litt senere sa kanskje blir sann .. treigere og treigere etterhvert, sier Pas2.

Samtidig trekkes det ikke frem noen store gnsker om tilrettelegging eller at ting skal gjares
annerledes av kommunikasjonspartneren, annet enn a fortsette a prate sammen.

Pas7: Nei, det er bare en snn. Samtale som er viktig.

I: Hva sa du na?

Pas7: Nei, det er vel bare sann vanlige samtaler.
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Log 3 trekker frem at enkelt og tydelig sprak er viktig for at kommunikasjonen med
logopeden skal bli sa bra som mulig.
At jeg klarer & formidle mitt budskap pa en tydelig og forstaelig mate og at pas skal
oppleve a bli forstatt og hert. Blikk-kontakt, ro rundt samtalesituasjonen, tydelig

tema, skriver Log3.

Samtalene med pasientene gar i det enkle og dagligdagse ifglge de aller fleste fagpersonene,

og blir i sterre grad en formidling av et budskap enn kommunikasjon.

Det er ikke rom for pa en mate de dype samtalene .. eller. [I: Nei.] Noe sann samtaler om

andre ting enn gjgremal, egentlig, sier Fag1l.

4.6.2 Utfordring i kommunikasjon for og med pasienter med Huntington

Det er forskjellige utfordringer ved kommunikasjonen som blir tatt opp av informantene.
Pasientene og fagpersonene beskriver utfordringer ut ifra forskjellige perspektiver, da
majoriteten av pasientene fortsatt bor hjemme. Selv om de tar del i Huntington-grupper, er
regelmessig pa dagsenter og periodiske opphold pa kompetansesentre, vil de ha en noe annen

relasjon til fagpersoner enn pasientene fagpersonene beskriver.

Non-verbal kommunikasjon

Non-verbal kommunikasjon blir ikke nevnt verken eksplisitt eller implisitt av noen av
informantene i intervjuene nar det er snakk om betydningen av kommunikasjon. Log2 er som
nevnt den eneste som inkluderer kroppssprak under hva kommunikasjon betyr. Chorea er en
betydelig og fremtreden del av sykdomsbildet ved Huntington som pavirker kroppssprak,
gyekontakt og gester. Det var derfor noe overraskende at dette ikke i farste omgang ble nevnt
som en betydningsfull faktor for kommunikasjon. Ingen av pasientene nevner noe angaende
pavirkninger av egne motoriske symptomer eksplisitt. Pas4 beskriver at pusten pavirker
hvordan h*n far uttrykt seg og Pas5 forklarer at h*n har fatt mer talevansker, hvilket begge er
folger av de motoriske symptomene. Det er varierende blant pasientene hvor uttalt choreaen
er. Et par av pasientene har store ufrivillige bevegelser i armer, bein og ansikt, hvilket
pavirker pust og tale. Selv om de fleste av informantene ikke har tydelig uttalt chorea, er det
faktorer som redusert mimikk, vandrende blikk («Huntington-blikket») og stivhet i storre

eller mindre grad en del av det kroppslige uttrykket til disse informantene.
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Det kommunikative uttrykket blir altsa preget av chorea, og kroppsspraket kan kommunisere

noe uten at det har blitt sagt. Et eksempel pa dette beskrives gjennom en historie fortalt av

Pas1 om sitt familiemedlem som ogsa har Huntington sykdom, der chorea pavirker

kroppsspraket pa den maten at ens uttrykk misoppfattes av andre.

«Det er vanskelig at folk tror man er full, ikke sant. Det har skjedd med
familiemedlemmet mitt nar vi var pa NN (sted) pa NN (sted i Norge) sa trodde de jo at

han var full nar han ikke hadde drukket en gang.» forteller Pas1.

Latenstiden til noen av pasientene, sarlig Pas3, er sa pafallende at det i stor grad pavirker

samtalen, selv om pasienten tilsynelatende ikke er bevisst dette eller anser dette som noe som

pavirker kommunikasjonen.

I: Nar du skal snakke med andre .. er det noen situasjoner som du syns er mer
utfordrende enn andre?

Pas3: ...(15.9) Sann .. kanskje ...(11.4) Noen ganger sa sitter jeg og prater ... med
kompiser og sann .. sa ...(1.5) syns jeg kanskje at ...(2.7) kan ta litt tid fer man
oppfatter ...(1.7) jeg harer ganske darlig sa jeg vet ikke jeg kanskje.

I: Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen skal bli sa bra som mulig?
Pas3: ...(22.9) En som ...(2.5) like lett & prate med og positiv ...(2.5) Det er lett &

kommunisere med.

Fagpersonene beskriver latenstid som noe som begrenser hvor inngaende en samtale kan

vaere, s&rlig i senfasen. Falgende blir ikke mulighet til & ta de «store» samtalene.
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Det veldig lette og kun det primaere. [I: Mm.] Mest fordi det tar sa lang tid. Og er

krevende bade for pasienten & forklare og oss a forsta, forteller Fag2.

Med de som er i avansert fase er kommunikasjonen begrenset i stor grad, men
samtidig opplever at de vil fortelle om ting selv om at det tar lang tid. Sa
kommunikasjonen skjer i langt tempo og er begrenset rundt det pasienten vil snakke

om, skriver Log2.



Flere fagpersoner forklarer at mye av kommunikasjonen nettopp baseres pa det non-verbale,
pa tross av at dette kan vaere utfordrende. Bade for & kommunisere med pasienten og for &
tolke hva pasientene kommuniserer til dem. En god relasjon blir av flere trukket frem som det
avgjarende for & forstd hverandres kroppssprak i en szrlig utfordrende

kommunikasjonssituasjon.

«Det er jo i noen tilfeller utfordrende & bruke gester og sant.», sier Fag3.
Litt senere i intervjuet forteller Fag3 videre:
«Fra en spraklig kommunikasjon som var vanskelig, til nsermest na & matte basere 0ss

pa ... type ansiktsuttrykk og gester og sant noe.»

I: Men er det liksom rolige omgivelser, bruker du noe visuell stgtte? Er det noen
sanne ting som ogsa spiller inn eller?

Fag4: Det er mest kroppssprak. [1: Ja.] Ja, kropp. Ansikt. Bruke litt sanne ting. Det er
veldig mye man kan ta ut fra hvordan dem oppferer seg der og da.

I: Mm. Men hvordan blir det med kroppssprak nar det er sa mye .. altsa motoriske
utfordringer?

Fag4: Det gar faktisk overraskende bra.

A forstd — impressive vansker

Spersmalet om a forsta ble stilt for a fa en forstaelse for det impressive aspektet ved
kommunikasjonen. Fem pasienter viser flertydighet nar det kommer til dette. De svarer bade
at det & oppfatte har blitt vanskeligere siden de fikk diagnosen, samtidig som de svarer pa
spgrsmalet «Oppfatter du at du forstar hva andre sier?» med et klart ja. En drsak til dette kan
vaere at man anser oppfatte og forsta som to forskijellige ting, som for eksempel at det &
oppfatte noe kan vare pavirket av harsel, stay og sa videre. A forstd kan tolkes dit hen at man
oppfatter en beskjed eller budskap som blir gitt.

Pas2 blir stilt sparsmalet «opplever du det annerledes a snakke med mennesker i dag enn far
du fikk diagnosen?» og svarer «Mmm. At jeg ikke oppfatter sa bra det er en ting, ja.»

Pas3 nevner at h*n syns «det kan ta litt tid fer man oppfatter hva folk sier» nar de ble stilt
spgrsmalet «Er det noen situasjoner som er mer utfordrende enn andre?»

Pa sparsmalet «Oppfatter du at du forstar det andre sier?» svarer bade Pas2 og Pas3 «Ja.»
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Pas4: «Jeg blir ogsa mer ut av det fordi derfor ehh da du kan jo ikke hele tiden drive
og sporre hva de sa eh fordi det er jo ‘det som er vanskelig ogsd. Fa med seg ting.»
I: Opplever du at du forstar det andre sier?

Pas4: Ikke, nei, jada. Ja. Det gjor jeg.

I: Ja?

Pas4: Sa lenge du da snakker hgyt nok.

Det kan virke som at flere av pasientene har impressive vansker eller en annen pragmatisk

forstaelse. Likevel kan det ogsa forklares med andre faktorer som blant annet harsel og

samtalepartners talmodighet.

Pas3: Noen ganger sa sitter jeg og prater ... med kompiser og sann .. sa ...(1.5) syns
jeg kanskje at ...(2.7) kan ta litt tid fer man oppfatter ...(1.7) jeg herer ganske darlig
sa jeg vet ikke jeg kanskje. (0)

I: Ja (0)

Pas3: Vanskelig & hare noen ganger .. nar dem prater.

Fagpersonene har en noe varierende oppfatning av pasientens forstaelse.

Fagl opplever at de fleste pasientene forstar hva som blir kommunisert, men at det krever

budskapet blir levert pa en klar og tydelig mate:

Du ma tenke litt pa hvordan du uttrykker deg. Du skal ikke bruke lange setninger ...
Og, du ma- det kommer jo selvfalgelig helt ann pa pasienten da og hvor i
sykdomsforlgpet den pasienten er. [I: Ja.] Men og, det fleste her er jo ganske darlig.
Ja, du kan ikke bruke for lange setninger. Og sa ma du tenke litt pa, du kan ikke si for
eksempel .. «Jeg kommer om en stund» eller «Det skal vi gjare snart» for det klarer
de ikke &- Du ma si «Na skal jeg ga og hente det, og sa skal vi gjare det» eller «Jeg

kommer om 5 minutter»

Fag3 beskriver problematikk rundt det a ikke vite om pasientene forstar hva som blir sagt.
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I: Og da- hvordan merker du at pasienten ikke forstar hva du sier, da?
Fag3: Det blir jo ogsa vanskelig, sant. [I: Ja.] Fordi at ... det er vanskelig & si om han
eller hun har ... ut i fra reaksjonen sa er det vanskelig a tolke om de har forstatt hva

det dreier seg om eller ikke.»



Fag3: Teoretisk sett sa skal jo forstaelsesevnen veere bevart lenger enn evnen til a
uttrykke seg. Men i praksis sa har vi ikke peiling. [I: Nei.] Sant, altsa, i praksis sa vet

vi ikke. Og det nok en av grunnene og til at vi ikke prgver sa hardt pa det.

A bli forstatt — ekspressive vansker
Pasientene svarer litt varierende pa sparsmalet om de gjer seg forstatt. Enkelte mener at de
ikke har noen problemer med a gjere seg forstatt, mens andre sier det er varierende om de far
frem det de gnsker & si. Dette lar pasientene seg likevel ikke stoppe av, og de forsgker a
gjenta seg selv om de ikke blir forstatt.
Pas5 forklarer det pa denne maten:
(..)
Pas5: Ja, 0gsa- ogsa er- ogsa er- hvis ikke, sa er det jo bare & begynne fra
begynnelsen. Ja. Ogsa.
I: At du bare starter pa nytt hvis du skjgnner at den andre ikke forstar?

Pas5: Ja! Det gjar jeg. Jeg tar det fra begynnelsen.

Selv om Pasa3 tilsynelatende ikke er klar over egen latenstid, mener h*n at h*n gjer seg

forstatt. Talen er relativt tydelig, men samtalen blir pavirket av latenstiden.

I: Opplever du at du far uttrykt deg slik at ‘andre forstar deg?

Pas3: ...(9.9) Noen ganger. Ikke alltid.

0) I: Ja?.

I: ... (8.0) Hva faler du at er grunnen til at man .. ikke forstar deg da?
Pas3: ...(2.7) Kanskje jeg kan veere litt sann utyd- .

I:..(3.2) Utydelig?

(0) Pas3: Ja.

Fagpersonene har varierende oppfatning av om de forstar hva pasientene kommuniserer.
Mange beskriver ekspressive vansker, og Logl beskriver de ekspressive vanskene med
utydelig tale og utelatelse av innholdsord.

Fag2 forklarer situasjoner med pasienter der talespraket er nesten borte, og at en god relasjon

er avgjerende for a forstd hva pasienten kommuniserer.
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Vi har noen som har mistet alt sprak. Og de .. som har et- og sa har vi noen som har
veldig, veldig darlig sprak. Og der er det dager hvor man .. nesten kun ma gjette. [1:
Ja.] Og det- da gar det liksom ut i fra hvor lenge man personlig har kjent den
pasienten. S& man vet sann halvveis kanskje hvor interessene ligger, og hva den
pasienten pleier & spgrre om og sant da. [1: Ja.] Mens det nesten er helt umulig &

egentlig forsta hva pasientene mener.

Fag2 beskriver videre at noe av problematikken rundt pasientenes ekspressive vansker henger
sammen med pasientenes virkelighetsoppfatning rundt egen sykdom.
Og sa er det .. det kan jo virke som om pasienten selv tror at pasienten far ut noe som
hares fornuftig ut. Men for oss er det .. kun mumling eller, ja. Det gir ingen mening
da. Og det er fryktelig .. fryktelig tungt da. [1: Mm.] A oppleve at man ikke klarer &

forsta hverandre i det hele tatt.

Fagl forklarer at det er utfordrende & forsta hva pasientene kommuniserer, sarlig hvis

pasientene blir stresset.

Fagl: Ja, stort sett sa kommer vi frem til det etterhvert, men det kan jo veere
utfordrende mange ganger.

I: Ja? Og da er det utfordrende pa grunn av maten de kommuniserer pa eller hele
pakken?

Fagl: Det er jo hele pakken. Men og det at det noen ganger er helt umulig a forsta
hva de sier. Og sa hvis de opplever at vi ikke forstar .. sa kan de bli veldig stresset og
da er det enda vanskeligere for de a snakke. S& noen ganger sa hender det at du bare

ma ta en time-out pa 10 minutter sa komme tilbake og prave igjen.

Log2 skriver om sin forstaelse av pasientenes kommunikasjon, og eventuell grunn til & ikke

forsta hva som blir kommunisert.

Det er sjelden nar jeg ikke forstar, og arsaken er dysartrien grunnet chorea.
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Forandringer

Med forandringene som skjer fra symptomstart oppstar det en del utfordringer. For
pasientene handler det om trygghet i seg selv, hvordan andre oppfatter en, hvordan relasjoner
med venner, familie og fagpersoner blir annerledes og fysiske forandringer.

For Pas6 har sykdommen fgrt til noen forandringer, hvorav en side er hvordan forholdet til
vennene har forandret seg. Vennene har satt seg inn i hva Huntington sykdom er og gatt pa
kurs for a leere, men likevel skulle h*n gnske de lyttet nar h*n forteller hvordan sykdommen

pavirker h*n.

Pas6: Og da har dem fatt beskjed om at da skal det veere ro og stille, og jeg skal ha
forutsigbare ting og det skal vaere sdnn og sann og sann. Og da bare sier jeg til dem at

‘Jeg ‘er ikke der enda, liksom. Men det er ingen som Ilytter. Det er ingen som ‘forstdr det.

Pas6: Sa det er liksom det som jeg jeg faler da, det er jo det at man blir puttet i en bas da.
Jeg er h*n sykemenneske. H*n kan ikke ha noe stay, h*n kan ikke ha noe leven, h*n kan

ikke ha ditten, h*n kan ikke ha datten, h*n skal bare ha ro, ro, ‘ro.

For Pas5 var det & endelig fa et navn pa hva som fales galt ut en god falelse.

Jeg skjante. Det er ett eller annet med meg for jeg fikk diagnosen i X (arstall), for da var
jeg X (alder) ar. [I: Ja.] Og da, okay. For da jeg fikk skjent sykdommen datt verden pa
plass for meg.

4.7 Erfaring med logoped

For & fa innblikk i logopeders involvering i behandlingstilbudet, ble det stilt sparsmal til
informantene om pasientene far logopedisk behandling, i hvilken grad fagpersoner involveres
i dette og i hvilken grad det oppfattes som nyttig. Ved a fa et innblikk i logopedens
involvering, vil det veere mulig & kunne si noe om hvordan logopeden kan bidra til

tilrettelegging av kommunikasjon.
Pasientenes oppfelging

Pasientene bles spurt om de far oppfelging av logoped, og hvilke gvelser de i sa fall gjar hos

logopeden. De aller fleste pasientene gar til logoped, og enkelte beskriver noen av tiltakene
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hos logopeden. Det som kommer frem av gvelser er stemmetrening (fonasjon i rar,

sangterapi, muskeltrening) og spraktrening (memory, ordmobilisering etc).

Den ene dagen har .. vi gruppe med X (antall) som har diagnosen, Huntington. Det er
a .. Ogda .. Ja, som h*n sier at det er veldig stor forskjell pa oss da. Ja. Sa da kjerer
vi pa ... fredager sa pleier vi & kjgre sann .. memory-spill og ... ja. Sa husker ...

Huskeleken, eller, ja. Ja. sier Pas6
Nei, vi blaser i flasken og litt forskjellig, sier Pas7

Pas7 er, som de fleste andre pasientene, kjempeforngyd med tilbudet fra logoped fra

kompetansesenteret.

I: Ja. P& hvilken mate syns du det er nyttig da? Hvordan hjelper det deg?
Pas3: ...(7.5) Merker det at det .. man blir .. bedre av

0) I: Ja.

(0) Pas3: Blir bedre.

Og jeg har merket en stor bedring. Men det er jo. Man ma jo selvfalgelig trene veldig
ofte. Men det hjelper. Og det hadde jeg ikke visst om hadde det ikke veert for h*n, sier
Pas4.

Men h*n gjer en kjempejobb a NN (ansatt ved institusjon), logopeden nedpa her da,

som er flink pa Huntingtonpasienter, sier Pas7

Pas2 gnsker derimot ikke logopedisk oppfelging, da h*n ikke mener at det trengs:
Men folk ‘maser pa meg alle legene sier at ‘jeg skal begynne med logoped. Men jeg

Vi- jeg Si- jeg sier at jeg at ‘trenger ikke det, sier jeg.

Fagpersoners samarbeid med logopeder

Fagpersonene som jobber ved en institusjon forteller om mangel pa oppfelging fra logoped.
Enkeltes opplevelse er at logopedenes oppfalging av pasientene ikke blir videreformidlet til
fagpersonene, og at det av denne grunnen blir et gap i behandlingstilbudet.

Fag2 opplever at pasientene i senfase kanskije ikke far sa mye ut av tilbudet.
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I: Var det nyttig?

Fag2: Ikke sa veldig. Men det er litt mer sann. Vi har jo logopedtilbud na. Fast. Og
jeg mener jo at noen av dem som da, faler jeg at har kommet alt for langt da. | at det
logopedtilbudet har noe serlig god effekt. Nar vi startet opp X (arstall), sa var mange
av de pasientene pa et helt annet niva. Og da falte jeg at da var den logopedtreningen
kjempebra. [1: Mm.] Og de klarte jo selv & trene og sann. Men, na fgler jeg, na er det

.. foler ikke de far sa veldig mye ut av det.

Fag4 forklarer at h*n i lgpet av studiet hadde samarbeid med logopeder om problematikken
med svelgevansker, men ikke angaende kommunikasjon. | lgpet av aktive arbeidsar har det
ikke veert noe samarbeid med logoped, selv om dette er noe informanten gjerne kunne gnsket

seg.

Logopedens oppfatning av tilbudet

Det var varierende i hvilken grad logopedene gjennomfgrte tiltak med pasientene, da enkelte
primart gjennomfarte utredning og kartlegging for andre vanskeomrader som dysartri og
dysfagi. Logopedene er tilknyttet samme kompetansesenter og beskriver alle at det

tverrfaglige samarbeidet ligger hayt i deres praksis.

Logopeder har hospitert pa gruppesamlinger og jeg har sendt info til logopeder, skriver
Logl.

Pa NN (Navn pa institusjon) det tverrfaglige samarbeidet ligger hayt i var praksis. Dvs
alle fagpersoner som jobber med HS pasient videre formidler sterke og svake sider, og
her kommer logopeden med resultater fra kartlegging og innspill til en god

kommunikasjon, skriver Log2.
Pa rehabiliteringssenteret jobber vi tverrfaglig, slik at ergoterapeut, ernearingsfysiolog,

sykepleiere, fysioterapeut, sosionom og lege er en del av temaet rundt pasientene, skriver
Log3.
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4.8 Kommunikasjonshjelpemidler

Blir kommunikasjonshjelpemidler brukt av pasienter og fagpersoner for a statte eller
kompensere? Forforstaelsen var at det var lite bruk av kommunikasjonshjelpemidler med
denne pasientgruppen. Informantene ble stilt spgrsmal om bruk av kommunikasjonsmidler,

informasjon om dette og om det kunne tenkes a ta i bruk.

Motivasjon og informasjon
Flere pasienter med HS sier at de ikke trenger kommunikasjonshjelpemidler enda, men at de
kanskje kan ha noe interesse av det etter hvert. Pas4 mener derimot at det ikke er til hjelp for

pasienter med Huntington sykdom, fordi det ikke er tilrettelagt for sykdommen.

Ja, men vet du hva? Jeg har jo en kommentar til akkurat dette, nei fordi, nei altsa
forelderen til en venn og h*n har ogsa Huntington. Sa h*n har blitt mye verre na de
siste arene. Sa h*n har jo veldig store problemer med a snakke, sa h*n fikk et en
hjelpemiddel, som er sann, at h*n ma skrive .. selv og sa kommer teksten (harer ikke
hva som blir sagt) lese, men nei altsd, men det som ikke de forstar, er at det ikke
fungerer med Huntington. I hvert fall ikke nar man har mye bevegelse, fordi det jo
slitsomt det & bruke den hele tiden.

(...)

Sa h*n ga jo opp og .. fordi det var for slitsomt. Men jeg har jo, men jeg fordi det er
mangel til & kunne fokusere bruket. Fordi jeg har jo matt en person. H*n er jo syk og
h*n har fatt en sann en for h*n har problemer med a snakke. Men h*n- h*n har en
annen sykdom, sa hendene til personen er helt fine, sa da fungerer det for h*n. Men
det gjar ikke for oss., forteller Pas4.

Pas3 forteller at h*n aldri har hart om kommunikasjonshjelpemidler.
I: Men er det noe spesiell grunn til at du ikke har prevd det?
Pas3: ...(3.6) Jeg har.. aldri hgrt om det, egentlig.
I: Ikke sant.
Pas3: Det var helt nytt for meg.

Et par av pasientene har bestilt seg det hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidlet Tobii

og gleder seg til & bruke dette. De som har bestilte har tilsynelatende god innsikt i hva som

52



etterhvert kommer til 8 komme av utfordringer nar det gjelder kommunikasjon, og gnsker a
veere fare var. «Jeg har jo heller vaert motganger enn motstander» sier Pasé om a ha har
bestilt seg et kommunikasjonshjelpemiddel. Pas6 opplever selv lite til

kommunikasjonsvansker enda, men er forberedt pa hva som kommer:

Ja, vi snakka litt nd da jeg kom inn na pa det med h*n NN (ansatt ved institusjon), om
det her med ... at vi skulle prave d fi en sdnn ‘iPad. For det .. Det er jo litt som jeg

sier at det er vel for & veere litt fare var.

Pas6 var likevel ikke klar over at h*n hadde krav pa kommunikasjonshjelpemiddel fgr han

var pa et opphold ved et kompetansesenter.

Jeg trodde jo ikke vi hadde krav pa den, for det var jo ... ja. Jeg vet ikke om det er
armene som er for korte eller gyene som .. Informant og intervjuer ler. Sa jeg sitter og

myser pa den der telefonen da vet du.

I: Har du hgrt noe om dette fra logopeden, eller?

Pas6: Det er.. Vi har jo pratet litt om det. Men h*n sa jo det at h*n trodde jeg ikke
hadde krav pa det. Det var det som var.

I: Okey. Ja.

Pas6: Sa det var jo ergoterapeuten som sa at jeg hadde krav pa det.

De fleste fagpersonene sier at de mgter fa personer som bruker kommunikasjonshjelpemidler.
Flere snakker om at de ikke tror det ville hjulpet noe sarlig, fordi det er for avansert, men
samtidig er det snakk om en pasient som har en kommunikasjonsbok og dette har vist seg a

veere veldig nyttig.

Nei, vi har for eksempel en pasient da som har veldig sann faste rutiner og stort sett
sa er det de samme tingene h*n gnsker. Sa da har vi laget en egen
kommunikasjonsbok for h*n med bilder av for eksempel nesespray eller lampe eller
plante eller vann, sant. Som er pa en mate de tingene h*n pleier a ville ha da. Og sa
da har det hendt at h*n har pekt nar vi ikke har skjent hva h*n har sagt. [I:
Kjempefint.] Sa da har det hjulpet veldig mye. [I: Ja, s& bra.] Sa pa akkurat h*n sa

fungerer det, mens pa andre sa ville det ikke fungert, sier Fagl.
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Flere fagpersoner er positive til kommunikasjonshjelpemidler og gnsker at det skulle veert

mer fokus pa dette. Et poeng som blir trukket frem er at pasienter ikke gnsker det nar de

fortsatt er i tidlig fase og tilsynelatende ikke trenger det, og da pasientene «bratt» blir

darligere og kommunikasjonen forverres hadde det vart gnskelig — men at det da er for sent.

At det er noe man ma sette i gang med. [I: Ja.] Sann er det bare. Og de vet jo ikke sitt
eget beste .. hvordan ting blir fremover. Som vi fagpersoner gjor da. [1: Ja.] Fordi, vi
ser jo na at liksom pa mange de som hadde trengt at det er helt umulig a skulle leere

de noe, sier Fag2.

Jeg tror alle de her kunne hatt nytte av noe kommunikasjonshjelpemidler .. forteller
Fag2.

Ut i fra det jeg har ‘lest, sa syns jeg jo det er litt pussig at vi ikke bruker noen form

for visuell statte, sier Fag3.

Vi har ikke hatt sann veldig direkte opplaring. Men .. nar den boken kom, sa har alle

som jobber her fatt informasjon om at den boken fins, fortsetter Fag3.

Av alle informantene i gruppen fagpersoner er det ingen som har fatt oppfelging eller

oppleering av logopeder, ergoterapeuter eller av hjelpemiddelsentralen i hvordan man skal

bruke kommunikasjonsbgker. Kommunikasjonsboken som blir nevnt ble laget av en annen

sykepleier pa avdelingen, som forklarte hvordan det var tenkt at den skal brukes. Dette kan

tyde pa at det verken legges opp til av administrasjonen eller logopeder at dette er et viktig

fokus pa pasientgruppen, og man kan ogsa derfor tenke seg hvorfor det ogsa far manglende

fokus.

54

I: Ja, ja. Men sa det er ikke veldig vanlig at pasienter bruker det?

Fagl: Nei, egentlig ikke. Men det star nok litt pa oss og da. Det er jo ikke pasienten.

I: Og vet du hva eventuelt arsaken er til at de ikke bruker noen

kommunikasjonshjelpemidler?



Fag2: Nei, det vel er kanskje det .. Eller jeg har sett. Eller .. Regner med at de ikke
har- eller de som har hatt behov ikke har ... klart .. eller evner & laere seg noe sant.
Eller, ja. Ogsa praver- Eller. Her ogsa sa praver vi liksom a forsta dem sa lenge som
mulig. Sa vi klarer jo liksom til en viss grad & komme oss i gjennom dagene med dem.
[I: Ja.] Selv om de har svart vanskelig sprak da. Sa liksom det gar pa et vis da!

[1: Ja.] Selv om det hadde jo veert mye bedre med noen hjelpemidler, spesielt i forhold
til & kunne snakke om noe annet enn de primare behovet. Men, sdnn som det er na s&

gar liksom- det gar rundt da.

4.9 @nsket om mer kunnskap

Pas6 er veldig forngyd med oppfalgingen av logopeder ved kompetansesenter, men gnsker

mer kunnskap hos den lokale logopeden om Huntington sykdom.
At her er det ikke noe problemer, for her forstar ‘alle akkurat hvordan den
sykdommen er og hvordan den kan .. S& det kan veere litt annerledes nar jeg er
hjemme hos logopeden, da. Selv om h*n har- selv om vi er X (antall) andre da, med
Huntington. S& er det jo fortsatt .. ikke sann veldig kunnskap. For h*n har jo liksom
bare gatt egenleering og sann i forbindelse med noe kurs i NN (land i Norden). S& h*n
har ikke veert hos noe logoped eller veert noe hos .. som er i forbindelse med

Huntington da. S3, ja, h*n har jo bare da generell bakgrunn. Sa.. sa.

Et gjennomgaende gnske fra samtlige fagpersoner er mer kunnskap. Mer kunnskap om
kommunikasjon ved Huntington sykdom. Mer kunnskap om logopedens arbeid med

pasientene. Mer kunnskap om kommunikasjonshjelpemidler.

I: Har du noen tanker om hvordan fagpersoner kunne kommunisert bedre med
pasienter med Huntington sykdom?
Fagl: Det er jo pa en mate a fa en innfgring i hvordan man skal kommunisere med

Huntington pasienter.

Og kommunikasjon rundt Huntington er en kjempestor del av sykdommen. [I: Ja.] S&
det burde helt klart veert mye sterre fokus pa det. Det burde vaert mye stgrre
logopedtilbud enn det vi har i dag. Na har vi tilfeldigvis har vi klart & fa en logoped

som vi har en dag i uka eller hva det er. Sa det burde veert en mye starre del av
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behandlingen da, tenker jeg. Eller ikke behandlingen, men oppholdet her da. [I: Ja.]
Absolutt. Klart faste mater vi kunne diskutert litt faglige utfordringer og. Det hadde

veert kjempefint, sier Fag2.



5 Drgfting av funn

| denne delen av oppgavene vil funnene presenteres og drgftes. Dette kapittelet vil ha samme
oppbygging som analysedelen, nemlig med et primarfokus pa kommunikasjon, logopeder og
kommunikasjonshjelpemidler. Validiteten av prosjektet vil deretter drgftes avslutningsvis i
kapittelet. @nsket er a belyse forskjellige sider av hvordan kommunikasjonen blir pavirket og
hvordan logopeder kan bidra for tilrettelegging av kommunikasjon. Videre vil det bli draftet
hvordan og hvorfor kommunikasjonshjelpemidler kan vare en nyttig forlengelse av

kommunikasjonen for pasientene i denne gruppen.

Problemstillingen i denne oppgaven er som nevnt;
«Hvordan oppleves kommunikasjon for pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner
som arbeider med denne pasientgruppen, og hvordan kan logopeder bidra for tilrettelegging

av kommunikasjonen?»

For a komme med et konkret forslag til logopeders tilrettelegging for kommunikasjon for
pasienter med Huntington sykdom og fagpersoner som jobber med denne pasientgruppen, har
undertegnede laget et forslag til tiltaksplan (vedlegg 1) for logopeders arbeid som behandler
og veileder. Planen vil bli gjort neermere rede for i neste kapittel, i avslutningskapittelet under
bidrag og implikasjoner, da den er basert pa undertegnedes tolkning av funn og forskning.
Likevel nevnes den na, da analysen og draftingen av funnene som skal presenteres dannet

grunnlaget for utformingen av tiltaksplanen (vedlegg 1).

5.1 Kommunikasjon

5.1.1 Forskjellige forventninger til kommunikasjon

Kommunikasjon betyr & gjere noe felles, og forutsetningene for at noe kan gjeres felles,
forutsetter et felles sprak, altsa en felles forstaelse av hvordan man skal forholde seg til det
som sies (Glomnes, 1991, s. 61). Funnene i denne studien tilsier derimot at forstaelsen og
forventing til kommunikasjon er ulike. For pasientene handler kommunikasjon om samtalen
og det mellommenneskelige, og dette er noe som er et gjennomgaende tema for flere
gjennom hele intervjuet. Fagpersonene har en mer pragmatisk tilneerming til kommunikasjon,
og vektlegger bruksverdien av det & kunne formidle et budskap og forsta hva pasienten

kommuniserer. Det er viktig & presisere at majoriteten fagpersonene intervijuet i dette
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prosjektet arbeider med pasienter som er i midt-senfasen av sykdommen, hvilket vil si at
kommunikasjonsvanskene er mer uttalt for disse pasientene. Ulikheten i forventningene kan
likevel tenkes at byr pa problemer, og flere av utfordringene beskrevet av informantene tyder
pa at mangel pa felles forstaelse er grobunnen til usikkerhet i forskjellige situasjoner.

| transaksjonsmodellen blir kommunikasjon forstatt som et samspill mellom
kommunikasjonspartnere som deler oppmerksomhet og tilpasser hverandre. Modellen tar
som nevnt utgangspunkt i relasjonen mellom partene og vektlegger at
kommunikasjonspartnerne skaper forstaelse sammen i lgpet av kommunikasjonsprosessen
(Jensen & Ulleberg, 2019). | modellen trekkes sty frem som en faktor som kan skape brudd
pa kommunikasjonen. Ut ifra funnene i dette prosjektet er det flere forhold ved
kommunikasjonen som kan oppfattes som stgy. Delt oppmerksomhet kan bli vanskelig pa
grunn av motoriske vansker hos pasienten, og a tilpasse hverandre beskrives av pasientene
som et problem med kommunikasjonspartnere som ikke har kjennskap til hva Huntington
sykdom er og hvordan sykdommen kan veere uttalt. Stay hos en kommunikasjonspartner i
form av kognitive vansker, sprakvansker og lytteforstaelsesvansker er ikke bare symptomer
som karakteriserer Huntington sykdom, men ogsa faktorer som trekkes frem av fagpersonene
som en stor utfordring for & vite om pasientene far ytret det de faktisk gnsker & kommunisere.
Stgy kan ogsa betegne relasjonen mellom kommunikasjonspartneren eller at de har ulike
fortolkningsskjemaer for innholdet i kommunikasjonen (Ness, 2015). Her kan pasienters
virkelighetsoppfatning fare til at fortolkningsprosessen blir utfordrende for fagpersoner, men
ogsa for pasienter som sgker en samtale med fagpersoner som kan tenkes at har tidspress til a
fa formidlet og forstatt et budskap i et hurtigere tempo pa grunn av andre arbeidsoppgaver.
Disse arsakene til brudd vil uansett veere underliggende pa grunn av symptomene med
sykdommen og tidsrammer for fagpersoners arbeid. Likevel kan forskjellige gnsker om hva
man skal fa ut av kommunikasjonen, bidra til at det asymmetriske kommunikasjonsforholdet
blir enda starre. Igjen, funnene tilsier at fagpersonene i starre grad formidler et budskap til
pasientene, mens pasientene sgker en samtale. For at en sprakhandling skal vere vellykket,
kreves det at samtalepartnerne vet hva de kan vente seg av hverandre og forsta hverandre er a
skjgnne hva utsagnene er ment som. Sprakbruken er en del av de sosiale rollene vi har
(Glomnes, 1991, s. 67). Funnene tyder derfor pa at det er hensiktsmessig med en klargjering
av de sosiale rollene og av hva som oppfattes og forventes av kommunikasjonen for at den

skal veere sa effektiv som mulig.
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5.1.2 Hvordan kartlegge kommunikasjon?

Det finnes ikke et kartleggingsverktay for kommunikasjon for pasienter med Huntington
sykdom per dags dato. Diverse forskningsprosjekter som har forsket pa sprakfunksjonen for
pasienter med Huntington sykdom har fatt et omfattende innblikk i sprakvanskeomradene ved
a gjennomfare forskjellige komponenter fra kartleggingsverktgy og omfattende
spraktestbatterier tilsiktet pasienter med afasi, demens og lignende nevrologiske sykdommer
som ogsa farer til kommunikasjonsvansker (Chenery, Copland & Murdoch, 2002). Slike
tester gir et godt innblikk i hvilke sprakfunksjoner og sprakvansker som kan pavirke
pasienten med Huntington sykdom i kommunikasjonssituasjon. Likevel er ikke
kommunikasjon noe isolert, det krever minst en samtalepartner og kan variere i forskjellige
miljger og situasjoner (Wadel, 1999). Siden det ikke finnes en standardisert kartlegging av
kommunikasjon, sa bgr det veere en mer strukturert tilneerming til kommunikasjon. En mate a
standardisere tilneermingen pa er ved a benytte klassifikasjon ICF for & kartlegge pasientens
funksjon, funksjonshemning og kontekstuelle faktorer som pavirker
kommunikasjonssituasjonen. Ved a bruke dette rammeverket kan vi sikre at hvert ICF-
domene blir vurdert, uavhengig av de spesifikke vurderingene som blir brukt, noe som kan
endres avhengig av klientniva for funksjon eller klinikerpreferanse (Power et al., 2011).
Serlig ved & inkludere de kontekstuelle faktorer i ICF kan man fremheve den integrerte
rollen som miljg- og personfaktorer spiller for a pavirke funksjonen til mennesker med
helsemessige forhold som kommunikasjonsvansker (Howe, 2008). Igjen, kommunikasjon er
ikke noe isolert og kartleggingen bar derfor kreve en helhetlig tilneerming for & maksimere
pasientens kommunikasjonsfunksjon. Dette inneberer at logopeder rutinemessig adresserer
disse faktorene som en del av deres kliniske praksis. | tillegg er det en rekke spesifikke
behandlinger og tiltak rettet mot tale, sprak og kognisjon er spesielt viktig for logopeder a
fokusere pa i miljget og personlige faktorer (Howe, 2008). En pasient kan ha forskjellige
kommunikasjonsvansker ut ifra hvilken kontekst og hvilken kommunikasjonspartner de
kommuniserer med. Pargrende til en pasient vil mest sannsynlig forsta hva pasienten
kommuniserer i mye stagrre grad enn en som sitter i kassa pa matbutikken. Nar pasientens
helsetilstand forverrer seg, kan dette pavirke dens hjemsituasjon, som a flytte fra sitt hjem til
en omsorgsbolig. Da vil igjen miljgfaktorene veere noe som trenger en ny kartlegging for a ha
en best mulig tilnerming til pasientens logopediske behov (Hamilton et al., 2012). Ved a fa et
innblikk i opplevelsen av kommunikasjon fra bade pasienters og fagpersoners side i denne

studien, har det kommet frem at forstaelsen og forventningene til kommunikasjon er ulike.

59



Dette kan by pa utfordringer, og ved a kartlegge miljgfaktorene til en pasient kan dette bli
fanget opp og adressert.

Siden Huntington sykdom er en sa sjelden diagnose, vil det vaere hensiktsmessig a
bruke forskning og dele informasjon og kunnskap med logopeder og fagpersoner fra andre
land. I USA og Australia favner den logopediske praksisen fokus pa kontekstuelle faktorer i
ICF-modellen som en del av yrkesrollen (Howe, 2008). Ved a gjare seg kjent med a sette
pasientens behov inn i ICF-modellen, kan det bli enklere & bade forsta forskning pa feltet sa

vel som a dele kunnskap med andre fagpersoner i inn- og utland.

5.1.3 Positiv pavirkning

Tid, tAlmodighet og trygghet

Samtlige pasienter forteller at det viktigste for dem i kommunikasjon er at
kommunikasjonspartneren tar seg tid til & hgre pa hva de har a si og tid til & snakke med dem.
Pasienter med Huntington sykdom har i en samtale generelt sett behov for lengere responstid
nar de stiller et sparsmal eller svarer (Kase et al., 2011). For noen kommunikasjonspartnere
kan denne ventetiden veere ubehagelig, og det kan veere vanskelig a vite hvor lenge man skal
vente. Likevel er det viktig a tillate pasienten mulighet til & forsta spgrsmalet, sgke etter et
svar og deretter formulere en respons (Brown, Marsolek, Nance & Hesse,

2016). Fagpersonene forklarer at det at de tar seg tid og har talmodighet i en samtale er svart
viktig for effektiv kommunikasjon. Dette er derimot ogsa en av de store utfordringene. Tid er
som kjent en mangelvare ved omsorgsbholiger og andre institusjoner, da det er mange
pasienter som skal fa hjelp og jevnt over mange oppgaver som ma gjennomfares i lgpet av en
dag. Tid oppleves av flere fagpersoner som en faktor som skaper kommunikasjon — men ogsa
som gjar den sveert vanskelig. Pa grunn av latenstid og vansker med a sette ord pa det
pasienten gnsker a formidle blir det vanskelig a fa til en samtale og temaet gar gjerne ut pa
det pasienten vil fortelle (Hamilton et al., 2012). Som drgftet tidligere i transaksjonsmodellen

vil denne type stay fare til stadige brudd i prosessen og fellesforstaelsen.

Trygghet blir trukket frem som viktig for flere av pasientene. Trygghet i seg selv og med
egen sykdom og trygghet med personene rundt seg. De fleste beskriver tryggheten som at
andre ser dem for den de er, ikke bare en person med sykdom. Flere av pasientene deltar pa
sakalte Huntington-grupper, som blir beskrevet som gruppebaserte logopedtimer med andre

pasienter med Huntington. Gruppene blir trukket frem som en «safe-space» der pasientene
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har gruppetrening, mgter hverandre, bygger relasjoner og danner vennskap. Godt etablerte
tillitsforhold leder gjerne til en apnere og mer personlig kommunikasjon (Wadel, 1999, s. 64)
Denne viktige opplevelsen av a fale seg trygg samsvarer med funnene i Hartelius et al.
(2010) og Zarotti et al. (2019) som ogsa har forsket pa pasienters opplevelse av

kommunikasjon.

Kommunikasjonskontekst og kommunikasjonspartner

Konteksten for kommunikasjonen med en pasient med Huntington bgr veere uten mye stgy og
bakgrunnslyder (Hamilton et al., 2012). Et gjennomgaende tema for informantene er at rolige
omgivelser og redusert bakgrunnsstay blir ansett som & ha positive innvirkninger for
kommunikasjon, i motsetning til stay og uro blir beskrevet som faktorer som har negative
innvirkning, bade av informantene og i transaksjonsmodellen. Flere fagpersoner nevner ogsa
at en-til-en situasjoner med pasientene er viktig for god kommunikasjon. Nar man sa sitter i
et rolig rom burde samtalen skje ansikt til ansikt, og en bergring av arm eller skulder kan gi
oppmerksomhet for situasjonen (Pitti, 2016). Bade i denne studien og Hartelius et al. (2010)
kommer det frem at flere pasienter syns at kommunikasjonspartnere snakker for fort og med
for komplekst sprak, og at dette far en negativ innvirkning pa kommunikasjonen. Som
kommunikasjonspartner i samtalen bgr man snakke sakte, gjenta det som har blitt sagt og ha
et enkelt og konkret sprak. For pasienter som har betydelige kommunikasjonsvansker vil ja
og nei spgrsmal med korte setninger vaere ngdvendig (Kase et al., 2011). Hvis man ikke
forstar hva som ble sagt, bar pasienten informeres om dette, i stedet for a late som om du
forstod nar du ikke gjorde det. Be om repetisjon eller avklaring, eller gjenta hva du tror ble
sagt i form av et spgrsmal (Huntington’s Disease Society of America, 2014). Det ma bli gitt
tilstrekkelig med tid i samtalen slik at pasienten far formidlet sin mening. En av de mest
grunnleggende kommunikative ferdighetene er lytting. Alle verbale kommunikative
ferdigheter krever lytting som komplementzr ferdighet. Lytting kan veere bade aktiv og
passiv, men aktiv lytting krever at man tar i bruk en rekke ikke-verbale uttrykksformen for &
vise at man fglger med. Hvis ikke aktiv lytting forekommer, vil i mange tilfeller
kommunikasjonen ga i sta (Wadel, 1999). For mange pasienter vil det vaere vanskelig a gi
uttrykk for at man falger med. Dette gjer det desto viktigere at kommunikasjonspartneren
nettopp bruker gester og ansiktsuttrykk, for a vise at de fortsatt er involvert i samtalen (Pitti,

2016). Hvis temaet i samtalen skal endres ber dette varsles.
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| tillegg til kommunikasjonens kontekst og partner, blir rutiner beskrevet som sveert viktig av
fagpersonene. Som tidligere nevnt pavirker de kognitive symptomene pasientenes rigiditet,
hvilket farer at behovet for rutiner blir sterre (Kase et al., 2011). Brudd pa rutiner farer ofte
til aggresjon, stress og frustrasjon hos pasientene, og kommunikasjonen gar i sta
(Huntington’s Disease Society of America, 2014). Resultater fra forskning har antydet at
pasienter med Huntington sykdom har problemer med estimering av tid 15 ar far motoriske
symptomer (Paulsen, 2011). Lagse beskjeder som «kommer senere» er derfor ikke tilpasset for
pasienter med Huntington. Konkrete beskjeder som falger en konkret rutine er det som er

optimalt for effektiv kommunikasjon og reduksjon av stress.

Relasjon

Relasjon betyr forhold og samhgrighet, og blir trukket frem av pasientene og fagpersoner
som noe svert viktig for god kommunikasjon. Stette- og relasjonsdomenet er et
negkkelomrade for personer med kommunikasjonsforstyrrelser (Howe, 2008). Trygge
relasjoner kan forbedre bade falelsesregulering og kommunikasjon, likesom utrygge
relasjoner kan gjgre det motsatte (Zarotti et al., 2019). Flere fagpersoner snakker om at det a
ha kjent pasientene over en lengere tid hjelper pA kommunikasjonen, og at de bruker
hverandre for a fa hjelp til & forstd. Forskingen viser en rekke psykososiale faktorer inkludert
relasjon ser ut til & ha betydelig innvirkning pa kommunikasjonen ved Huntington sykdom,
og burde derfor bli tatt i betraktning nar det er mulig (Zarotti, 2016). Dynamikken mellom
pasientens interaksjon med familie, omsorgsgivere og venner burde veere en del av
kartleggingen, da dette kan avdekke mulige forstyrrelser som mangel pa initiativ og statte

eller sosial isolasjon (Zarotti, 2016).

5.1.4 Utfordringer

Utfordringene som blir omtalt er basert pa pasienter i tidlige faser av sykdommen,
fagpersoner som primert jobber med pasienter i senere faser og litteratur om sykdommen.
Nar det trekkes paralleller mellom pasientens og fagpersonenes opplevelse av utfordringer,
ma det igjen understrekes at de omtaler noe forskjellige livssituasjoner. Pa tross av dette

brukes litteratur for a stette opp under informantenes opplevelser.
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Non-verbal kommunikasjon

Sosiale interaksjoner avhenger av komplekse signaler i mange modaliteter. For menneskelige
interaksjoner derimot, spiller spraket en sa viktig rolle at vi ofte glemmer viktigheten av ikke-
verbale signaler. Blant disse ikke-verbale signalene har ansiktsuttrykk en stor rolle i det
sosiale samspillet (Frith, 2009). Pa grunn av de motoriske symptomene ved Huntington
sykdom, kan kroppsspraket til pasientene utrykke falelser eller reaksjoner uten at det var
intensjonen. Funnene i studien viste at fagpersoner tyder mye av pasientenes kommunikative
uttrykk nettopp fra deres kroppssprak. Dette blir gjerne begrunnet med pasientenes
manglende sprak eller mulighet til & formulere en forstaelig setning. Det er mange tegn og
symptomer ved Huntington sykdom som er karakteristiske, som blant annet «Huntington-
ansiktet» og chorea. Ved a ha et godt kjennskap til pasienten, kan det veere mulighet for &
kjenne igjen hvilke uttrykk som er frivillig og ufrivillig. Omgang, hastighet og naturlig lgp av
uferhet i sykdommen kan der imot veere betydelig varierende fra pasient til pasient (Hamilton
et al., 2012). Wadel (1999) forklarer at det er tolv kanaler for non-verbal kommunikasjon, og
disse er gester, hodebevegelser, ansiktsuttrykk, gyebevegelse og gyekontakt, kroppsstilling,
kroppskontakt, fysisk narhet, orientering/vinkling, fysisk utseende, bruk av tid og
omgivelsesforhold. Ved a tolke disse kanalene for kommunikasjon kan man fa stor innsikt i
medmenneskers tanker og falelser, men hvis enkelte uttrykk blir tolket isolert fra andre kan
det gi alvorlige feil for tolkningen av uttrykket og hva som bli kommunisert (Wadel, 1999).
Som kommunikasjonspartner stilles det store krav til var tolkningsevne. Den kommunikative
situasjonen og var relasjon til den som uttrykker seg ikke-verbalt, er forholdet som direkte
forbinder oss med samhandlingen (Wadel, 1999, s. 27). Av denne grunn kan det
argumenteres at den non-verbale kommunikasjonen er en usikker kilde til & forsta en pasients
intensjon, med mindre man er av godt kjennskap — men selv da er det usikkert. Enkelte
studier anmoder ogsa at pasienter i tidlig fase av Huntington ogsa har problemer med a
identifisere hva et ansiktsuttrykk eller tonen i stemmen representerer, selv om forstaelsen av

folelser og minne er intakt (Paulsen, 2011).

Pa tross av mulige feiltolkninger, kan non-verbal kommunikasjon ogsa veere en positiv
pavirkning for kommunikasjonen. En pasient med lite verbalt sprak, kan bruke non-verbale
tegn som peking og latter — men ogsa atferd som kan betraktes som forstyrrende, for
eksempel skriking eller sparking. Selv om dette kan oppfattes som ubehagelig bade for

pasient og fagperson, kan det gjare det tydeligere & forutse sannsynlige behov eller om det er
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noe pasienten misliker (Huntington’s Disease Society of America, 2014). Dette krever igjen

at det er en fagperson som har god kjennskap til pasienten.

Impressive vansker

Bade i dette studiet og i studiet gjort av Hartelius et al. (2010) kommer det frem at pasientene
opplever at kommunikasjon blir negativt pavirket av at kommunikasjonspartneren snakker
for fort og med for «vanskelig» sprak. Dette samsvarer med forskning som papeker at den
reduserte kognitive funksjonen vil gi vansker i oppfattelsen av abstrakte begreper og lange,
sammensatte setninger (Azambuja et al., 2012; Paulsen, 2011). Pa tross av dette vil
oppfattelsen av sprak vere god langt ut i sykdomslgpet (Kase et al., 2011). Fagpersonene i
denne studien er jevnt over usikre pa om pasientene egentlig forstar hva som blir sagt, da de
har vansker for & gi adekvate svar tilbake. Et studie tyder pa at det i komplekse
diskursoppgaver er sannsynlig at individuelle forskjeller i kognitiv kapasitet bidrar til og
overstyrer andre forskjeller relatert til sykdomsstadiet (Saldert, Fors, Stroberg & Hartelius,
2010). Selv i senere stadier av sykdommen, kan sprakforstaelse forbli nar evnen til & snakke
er betydelig redusert. Dette faktum er viktig & kommunisere til familiemedlemmer, ansatte pa
omsorgsfasiliteter og andre helsepersonell. Selv om en pasient ikke kan uttrykke seg, er det
sannsynlig at hun eller han kan forsta hva som blir sagt. Saldert et al. (2010) forskning
antyder at tidlig vurdering og kartlegging av sprakferdigheter kan hjelpe med kommunikasjon
gjennom sykdomsprogresjon. Pa denne maten kan kommunikasjonshjelpemidler som er
tilpasset pasientens behov implementeres for a statte forstaelsen (Huntington’s Disease
Society of America, 2014).

Ekspressive vansker

Dysartri er et vanlig funn i Huntington sykdom og det er et vesentlig bidrag til svekkelse av
det verbale uttrykket (Podoll, Caspary, Lange & Noth, 1988). Videre viser mange pasienter
med Huntington sykdom et tap av konversasjonsinitiativ i spontan tale, hvilket kan utvikle
seg til mutisme og sosial isolasjon (Podoll et al., 1988). Funn som ble gjort i denne studien
viser at flere pasienter sliter med pust, stemmevansker og konsentrasjonsvansker. Dette
pavirker bade talekvaliteten og evnen til & fglge den rgde traden i en samtale. Latenstid blant
pasientene ble ogsa observert, og dette hadde stor betydning for at en lytter skal a fa med seg
meningsinnholdet av det pasienten gnsket a formidle. Som kommunikasjonspartner krever
det stor konsentrasjon, oppmerksomhet og talmodighet for a ikke overstyre samtalen eller

legge ord i munnen pa pasienten (Huntington’s Disease Society of America, 2014).
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5.1.5 Forandringer og progresjon i sykdommen.

Kommunikasjonsvansker er en del av sykdommen, og bar snakkes om med pasienten
allerede i tidlig fase for a etablere et forhold der pasienten fgler at de kan diskutere
problemene som oppstar (Hamilton et al., 2012). Kommunikasjonens effektivitet blir stadig
mer kompromittert i lgpet av sykdommens utvikling som en kombinasjon av endringer i
motorisk funksjon, reduserende kognitive spraklige ferdigheter og nevropsykiatriske
forandringer, som depresjon og apati (Hamilton et al., 2012). Svak verbal
kommunikasjonsevne kan fare til ungyaktige kliniske kartlegginger pa grunn av pasientenes
manglende evne til a uttrykke seg, forsta spgrsmal eller forsta kravene i en kognitiv oppgave
(Zarotti, 2016). Enkelte pasienter opplever at de har blitt noe mer nervese etter de fikk
diagnosen, serlig i mgte med nye mennesker som ikke kjenner til sykdommen. De opplever
ikke selve diagnosen som et stort problem, men merker at det er en forskjell. Andre pasienter
beskriver at de med sykdommen har fatt problemer med pusten, talevansker og
konsentrasjonsvansker. Igjen er det andre som ikke opplever noe serlig forandringer i seg
selv, men heller i miljget rundt. Flere av pasientene opplever at flere av utfordringene ligger
pa utenfor seg selv, og heller hos de andre. De andre som ikke harer, ikke tar seg tid, har et
for komplisert sprak eller ser dem som en person med en sykdom — ikke som et individ.
Evnen til selvinnsikt er en grunnleggende funksjon som blir pavirket av sykdommens skade i
nervebanen (Kase et al., 2011). Undertegnedes opplevelse av flere av pasientene var at noen
av problemene ved kommunikasjon bunnet ut i akkurat manglende selvinnsikt.
Undertegnedes opplevelse kan ogsa vaere farget av fordommer, i den forstand av at
pasientenes utsagn i stgrre grad tolkes og settes sparsmalstegn ved pa grunn av manglende
selvinnsikt som et symptom ved sykdommen. Likevel er manglende selvinnsikt eller
«annerledes virkelighet» noe flere av fagpersonene papeker som en utfordring ved
progresjonen i sykdommen. Flere forklarer at det er vanskelig & resonere med flere pasienter
om deres funksjonsniva da de mener de er friskere enn det de er. Pa den andre siden tilskriver
fagpersonene ogsa flere av utfordringene ved kommunikasjonen pa de andre, nemlig
pasientene. Flere fagpersoner beskriver at kommunikasjonen med pasienter blir vanskelig pa
grunn av forskjellige symptomer av sykdommen, og at det blir en rigiditet hos pasientene.
Rigiditet blir omtalt mye i litteratur om Huntington sykdom (Hamilton et al., 2012) og mange
pasienter stemmer nok dette, men en kan ogsa tenke seg til at det er

kommunikasjonssituasjonen det er noe utfordrende med. Siden det ikke finnes noen kur for
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sykdommen og symptomene som vil bli mer uttalt i sykdomslgpet, er det hensiktsmessig a
anerkjenne utfordringene og fokusere pa det som kan tilrettelegges.
Kommunikasjonssituasjonen er noe som kan forandres pa, og det er mange tilrettelegginger
som kan og bar gjeres av fagpersoner for at kommunikasjonen skal bli s& bra som mulig.
Eksempelvis med implementering, bruk og stette av kommunikasjonshjelpemidler i den

daglige rutinen ved omsorgsboligen.

5.2 Logopeder

Selv om det ikke er gjort noen studier enda som viser langtidseffekt av logopedisk
behandling for pasienter med Huntington sykdom, tyder forskjellige case-studier pa at
logopedisk behandling og tiltak rettet mot forskijellige vanskeomrader senker farten pa
progresjonen av kommunikasjonsvanskene (Bilney, Morris & Perry, 2003; Bonelli et al.,
2004). I Hamilton et al. (2012) rapporteres det at konsensusen i fagmiljget er at logopedisk
behandling burde iverksettes tidlig i sykdomslgpet da tidlig henvisning er anerkjent som god
praksis i handteringen av en langvarig nevrologisk tilstand. Dette gir ogsa mulighet for at
pasient, pargrende og fagpersoner far muligheten til a fa informasjon og relevante rad om hva
som kommer av kommunikasjonsvansker, bekymringer og danne et terapeutisk forhold til
logopeden (Hamilton et al., 2012).

| denne studien forteller informantene som gar til logoped at de faler behandlingen hjelper
bade pa hukommelsen i sprak, talevolum og pust. Pasienter med Huntington sykdom er en
gruppe det er vanskelig a gjere generaliserende studier av, da sykdommens symptomer
utspiller seg forskjellig fra person til person. At pasientene selv faler at behandlingen hjelper
bar derfor vaere et argument som vektlegges. Na skal det presenteres noen logopediske tiltak
rettet mot vanskeomradene som pavirker kommunikasjonsevnen, samt logopedens rolle som

en del av en helhetlig behandling.

5.2.1 Logopedisk tiltak for & ivareta kommunikasjonsevnen

Kommunikasjon krever en komplisert integrasjon av tanke, muskelkontroll og pust, og
sykdommen kan svekke alle tre av disse funksjonene (Paulsen, 2011, s. 479). Graden av
progresjon og utvikling i sykdomsforlgpet ved Huntington sykdom vil som nevnt variere
betydelig mellom enkeltpersoner med sykdommen. Det er en rekke sykdomssymptomer som
kan pavirke sykdommen, og derfor vil ingen enkelt behandling veere effektiv gjennom

sykdommen. Malet burde vere a opprettholde enkeltpersonens kommunikasjonsferdigheter
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sa lenge som mulig, og derfor burde forskjellige tilnserminger og behandlinger vurderes pa
pasienten — og revurderes etterhvert som sykdommen forandrer sin gang (Hamilton et al.,
2012). Nar det er sagt, er det noen konkrete vanskeomrader ved sykdommen som de aller
fleste pasientene vil trenge logopedisk behandling for. Disse tre primaere vanskeomradene,

nemlig tale, sprak og kognisjon, vil presenteres na (Pitti, 2016).

@velser rettet mot tale

Logopedisk behandling spiller en avgjgrende rolle for a redusere degenerative effekter i
muskulaturen som kreves for & snakke og svelge ved Huntington sykdom. Svekkelsen i
muskulaturen kan pavirke talen pa mange mater, sa behandlingsforlapet ma veere tilpasset
hver enkelt pasient og deres utvikling av sykdommen (Giddens, 2015). Som logoped burde
en av de primare malene veere a identifisere hvilke muskler knyttet til verbalt sprak som er
mest utsatt for pasienten, og trene dem regelmessig for & holde dem sa sterke som mulig. |
tillegg til & uteve musklene, vil logopeden kunne lere bort strategier for hvordan man
optimaliserer sin talemulighet. Dette kan gjares pa en rekke forskjellige mater, for eksempel a
snakke sakte og hayt, ved a bruke kortere ord og setninger, overdrive bestemte lyder, bruke

bevegelser og leere pusteteknikker som blant annet fonasjon i rar (Pitti, 2016).

@velser rettet mot sprak
Siden Huntingtons sykdom pavirker bade en pasients ekspressive og impressive evner, kan
logopedisk trening ogsa veere nyttig for pasientens venner og familiemedlemmer 4 ta del i.
Det er mange mater folk kan bidra til at en pasient forblir inkludert i samtalen, ikke blir
isolert, og forstar hva som blir sagt tydelig (Giddens, 2015). Disse inkluderer a holde fast ved
kjente emner, ved hjelp av korte, enkle, entydige setninger, stille ja/nei spgrsmal, bruke
bevegelser, snakke sakte og eliminere distraksjoner som musikk.
@velser for pasientens ekspressive og impressive vansker kan innebare (Huntington’s
Disease Society of America, 2014):
- Samtaletrening: @ve pa vanlige samtaleregler, som a starte, gve pa overganger og
slutte en samtale. Dette kan omhandle daglige aktiviteter eller oppgaver.
- Haytlesning eller gjengivelse av enkle dikt, rim og regler for & gve pa intonasjon og
pauser.
- Ordmobiliseringsavelser.

- Trene pa bruk av kommunikasjonshjelpemidler for a stgtte samtale.
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@velser rettet mot kognisjon
Pasienter med Huntington sykdom kan ha problemer med a leere ny informasjon. Ved a trene
med pasienten pa kompenserende strategier under samspill kan man bade gjar gvelser
som a vedlikeholde kognisjonen, sa vel som a trene pa a bedre kommunikasjonen.
Huntington’s Disease Society of America (2014) har forslag til noen vanlige kompenserende
strategier for kognisjon som inkluderer:
Problemlgsing: Logopeden kan diskutere med pasienten om mulige problemer de kan
stgte pa i hverdagen eller i samspill med fagpersoner. Hvordan kan man reagere pa
situasjoner, hvordan kan man gjare de rundt deg oppmerksom pa at du gnsker a si
noe eller at du gnsker a vere i fred. Logopeden kan bruke forskjellige
kommunikasjonssituasjoner og kontekster som kan forega i en omsorgsbolig og jobbe
med & handtere problemene pa en funksjonell mate for de blir uhandterlige.
Orientering: Bruk en kalender (helst stor og synlig) samt tegn for a indikere rom,
plassering og klokker. Kalenderen brukes gjennom hele dagen, re-orientere til maned,
dato, ar, tid, sted, og lignende.
Minne: Bruk en tidsplan (og kommuniser om tidsplanen hele dagen), opprett en rutine
spesifikk for personen. Selv om personalet vil endre seg ofte, er det viktig & ha sa mye
rutine som mulig. «Huskespill» som memory eller kims lek kan ogsa brukes for a

trene hukommelsen og oppmerksomheten.

5.2.2 Evidensbasert praksis

Evidensbasert praksis (EBP) er samspillet mellom bruken av evidens/forskning, logopedens
egne erfaringer og pasientens/brukerens erfaringer (eller paragrende/fagpersoner) og
opplevelse for a fa en helhetlig behandling av en vanske (Haaland-Johansen, 2007).

EBP fremmer et fokus pa at logopeden skal vite hvorfor man gjer det man gjer og kunne
forklare det, holde seg oppdatert i faget, bruke pasientens erfaringer for a ha en helhetlig og
individrettet tilneerming til pasientens vanske. Som logoped er det viktig a bruke egen
erfaring, altsa det logopeden har sett at fungerer godt, og hvordan man best gjennomfarer
behandling og tiltak. Pasienter med Huntington sykdom kan tjene godt pa logopedisk
behandling rettet mot de forskjellige modalitetene som blir svekket med sykdommen, men
det trengs ogsa kommunikasjonsskapende tiltak i hjemmet eller omsorgsboligen. Logopeden
ma bruke sin erfaring for hvordan pasienten skal fa et best mulig helhetlig tilbud, og trenger

derfor ogsa i dette tilfellet lzere opp fagpersoner. Erfaringer fra forskjellige situasjoner
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vektlegges og tilpasses det som passer best mot pasienten du mgter. Om tiltakene ikke

fungerer som gnskes bgr strategien endres.

Nar det gjelder det aller meste av logopedisk arbeid vil man kunne argumentere for at det er
hensiktsmessig & ha en evidenshasert praksis, da det er mangel pa forskning og effekt
innenfor de fleste vanskeomradene i feltet (Haaland-Johansen, 2007). For arbeid med
pasienter med Huntington sykdom, en sjelden diagnose med lite forskning knyttet til
mellommenneskelig kommunikasjon, er evidensbasert praksis kanskje nettopp det som
mangler. Ved a hgre pasienters og fagpersoners erfaringer med kommunikasjon, legge til
logopedisk erfaring og kunnskap om stemme, sprak- og kommunikasjonsvansker, og lage et
opplegg slik at fagpersoner ogsa kan vaere med pa a gi pasientene et helhetlig tilbud. En
kombinasjon av evidensbasert praksis med en ICF-tilneerming til kontekstuelle faktorer vil gi

bedre muligheter for & helgardere behandlingstilbudet.

5.2.3 @nske om mer kunnskap, men vanskelige rammebetingelser
Enkelte pasienter opplever at deres private logopeder ikke har sa mye kunnskap Huntington
sykdom. Dette er ikke sa rart, med tanke pa hvor sjelden sykdommen er, men det er likevel
uheldig da pasienten ikke ngdvendigvis far den hjelpen som trengs. Huntington sykdom har
flere likhetstrekk med andre progredierende sykdommer som blant annet Parkinsons sykdom
og MS der det ogsa er motoriske symptomer som pavirker kommunikasjon, dysartri og
gkende behov av kommunikasjonshjelpemidler (Patourel, 1987). Det er derfor gnskelig at
logopeden har kompetanse og erfaring med arbeid med ervervede hjerneskader, for a kunne
kjenne igjen lignende type behandling og utfordringer som pasientgruppen kan ha.

| intervjuene kom det frem et tydelig gnske fra fagpersoner om mer veiledning fra
logoped angaende kommunikasjon, hvilke tiltak logopeden gjennomfarer med pasienten og
kunnskap om kommunikasjonshjelpemidler. | Folketrygden § 5-10. Behandling for sprak- og
taledefekter star det at trygden yter stgnad til dekning av utgifter til undersgkelse og
behandling for sprak- og taledefekter hos logoped og audiopedagog (Lov om folketrygd
(folketrygdloven), 1997). Denne loven gir pasienter rett pa stenad som dekker
logopedutgifter. Stanaden dekker likevel kun undersgkelser og behandling pa henholdsvis 30
minutter og 55 minutter, ikke veiledning og radgivning av pasientens pargrende eller
tilknyttede fagpersoner (Helse- og omsorgsdepartementet, 1997). For privatpraktiserende

logopeder vil dette altsa si at det ifalge lovverket ikke er betalt arbeid & bedrive veiledning.
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Vurderingen ma da bli om man skal bruke pasientens behandlingstimer pa dette, hvilket kan
ga pa akkord med bade yrkesetikk og faktisk lovverk. Hvis det blir gitt veiledning fra
privatpraktiserende vil dette vitne om en spesiell avtale eller at logopeden gjer ubetalt
ekstraarbeid. Om logopeder hadde hatt autorisasjon som helsepersonell ville rammeavtalene
veert annerledes, og krav om rapportering, kompetanse og kvalitetssikring vert en mer uttalt
del av yrkesrollen. Per i dag finnes det likevel ikke autorisasjon for logopeder. Norsk
Logopedlag (2016, s. 3) beskrev problematikken i sgknad om autorisasjon til Helse- og
omsorgsdepartementet som at «pasienter/klienter med ulike kommunikasjonsvansker har
spesifikke behov som logoped har ulik kompetanse pa. Nar disse behovene ikke blir matt,
eller pasienten/klienten blir feildiagnostisert, har dette ogsa konsekvenser for den psykiske
helsen til den enkelte». Sgknaden gikk ikke gjennom, og den eneste tilnsermede
«autorisasjonen» norske logopeder kan fa i dag er om de er medlem av Norsk logopedlag
som krever fremlagt bevis pa utdannelse og at en da kan bruke tittelen Logoped MNLL. At
det er en mangel pa autorisasjon og krav til logopedens kompetanseomrader kan ha flere
uheldige sider. Over halvparten av NLLs logopeder driver selvstendig naringsvirksomhet
bade innenfor og utenfor offentlig helsetjeneste og de har selvstendig ansvar for kartlegging,
behandling og oppfalging av pasienten (Norsk Logopedlag, 2016, s. 3). Frem til det matte
komme en autorisasjonsordning, kan en mate a fa kvalitetssikret spesialkompetansen til
logopeder pa vere ansettelse i en starre eller mindre stillingsprosent ved omsorgsboliger for
pasienter med Huntington. Slik stilles det krav om blant annet journalfgring og at logopedene
blir en integrert del av behandlingsngkkelen. P& nasjonale kompetansesentre der pasienter
kan komme pa ukesopphold er logopeder fast ansatt. | en rapport vedrgrende pilotprosjektet
ParkinsonNet, en systematisk opplaring og etablering av fagpersoner som jobber med
Parkinson-pasienter, tyder evaluering pa at tilspisset kompetanse gker pasientenes tro pa
tiltakene gjennomfart med logoped og bedre samhandling mellom fagpersoner og instanser
(Foss, Stuhlfauth & Bragstad, 2019). Det er tenkelig at et lignende prosjekt for Huntington
sykdom eller ansettelse av logopeder kan gi lignende erfaringer. Som en del av logopedisk
utdannelse er radgivningskompetanse en integrert del av studiet, og denne kompetansen
burde benyttes i det helhetlige tilbudet.

5.2.4 Hvorfor er det viktig at logopeden deler kompetanse?

Viktigheten ved logopedens bidrag ligger flere steder. Logopedens kunnskap om forskjellige

tilnserminger til den enkelte pasients kommunikasjonsvansker, som for eksempel
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stemmetrening og kommunikasjonshjelpemidler, betyr gjerne at fagpersoner ogsa ma
involveres i behandlingen. Forstaelsen av kommunikasjon som en prosess som har
forskijellige funksjoner og kan oppnas gjennom en rekke mater. Logopedens forstaelse for
behovet om & oppmuntre, ta seg tid og trene pa bruken av hjelpemidler som passer til ulike
miljeer og ulike behov (Panton, 1987). Med tanke pa at trygghet er sapass viktig for
pasientene, er det ogsa viktig at de skal mgte fagpersoner som er trygge pa hvordan de mater
dem i ulike kommunikasjonssituasjoner. Hvis helsepersonellet far veiledning av logopeden
om positiv pavirkning og utfordringer knyttet til effektiv kommunikasjon samt de kognitive
funksjonsnedsettelsene forbundet med Huntington, vil de ha muligheten til & yte en mer
kunnskapsrik og malrettet omsorg. | enhver stilling innenfor pasientomsorg er kontinuitet i
omsorgen og mgte med pasienten viktig. Serlig er kommunikasjon pa tvers av disipliner og
omsorgspersoner spesielt viktig i bistanden til en pasient med Huntington sykdom, og dette er
tungt avhengig av om hver eneste fagperson har fatt den kunnskapen som kreves for
pasienten (Huntington’s Disease Society of America, 2014). Ingen av fagpersonene i dette
studiet har fatt noe form for opplering eller oppfalging av logoped om hvordan man skal
tilneerme seg pasientenes kommunikasjonsvansker. Som tidligere nevnt kan det veere en ren
gkonomisk forklaring pa dette. Likevel er det synd, da dette ikke bare handler om pasientens
hverdag, men ogsa fagpersonenes. Fagpersonene forklarer hvor tungt det er & miste
muligheten til & kommunisere med pasienter de har en god relasjon til, at de praver ut
forskjellige strategier som & peke, be om hjelp fra hverandre og sa videre for & klare a
vedlikeholde eller i det minste ha noen form kommunikasjonen med pasientene de mgater sa
og si hver eneste dag. Dette er daglige utfordringer som med litt spesifikk veiledning fra en

logoped kanskje kunne gjort fagpersoners hverdag lettere, sa vel som pasientene.

5.3 Kommunikasjonshjelpemidler

Ved Huntington sykdom vil bade evne og behov for kommunikasjonshjelpemidler forandre
seg med tiden. | startfasen av sykdommen nar symptomene er lite merkbar, vil pasienten mest
sannsynlig gnske a gjere minst mulig forandringer i sitt hverdagsliv. Det burde oppmuntres &
trene pa naturlig tale med stgtte av kommunikasjonshjelpemidler sa lenge dette lar seg gjare
(Hamilton et al., 2012). Etterhvert som sykdommen utvikler seg vil denne evnen forandre
seg. | naturlige samtale formidler kun ord en del av meningen, og resten blir formidlet av en
kombinasjon av kroppssprak, holdning, ansiktsuttrykk, stemmekvalitet og prosodi med

taletempo og intonasjon. For mange pasienter med Huntington sykdom blir bade de verbale
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og non-verbale kommunikasjonsformene svart svekket eller helt borte, og et
kommunikasjonshjelpemiddel vil bli den eneste muligheten til & uttrykke seg (Patourel,
1987). Et resultat av sykdommen vil ogsa veere at samtalen gar veldig sakte og at lengden pa
samtalen blir begrenset pa grunn av pasientens latenstid eller mangel pa tid gitt av
samtalepartneren (Hamilton et al., 2012). Pasienten far kanskje kun muligheten til & uttrykke
en liten del av det de gnsket. Det er dessverre fa hjelpemidler som er helt optimale for
pasienter med Huntington sykdom, i den forstand at de er tilrettelagt for alle sykdommens
symptomer (Patourel, 1987; Shah, 2016). Likevel viser studier at bruk av enkelte
hjelpemidler har veert vellykket for kommunikasjonen mellom pasient og samtalepartner
(Ferm, Sahlin, Sundin & Hartelius, 2010).

5.3.1 Kommunikasjonshjelpemidler for en pasient med Huntington

sykdom
Kommunikasjonshjelpemidlet i seg selv, kartleggingsprosedyren og de terapeutiske
teknikkene brukt for & trene en pasient til & bruke hjelpemiddelet er uaffektert av faktumet at
sykdommen er progressiv (Patourel, 1987). Likevel kan karakteren av en progressiv sykdom
medfare betydelig psykologisk press pa pasienten og dens familie, sa vel som dem som
passer pa pasienten, og dette har uunngaelige implikasjoner for behandlingen. Eksempelvis
vil mange pasienter ha en svekket virkelighetsoppfatning eller ikke forstda omfanget av deres
diagnose i startfasen (Kase et al., 2011), hvilket ogsa kommer frem i denne studien. Andre vil
ha vil ha problemer med & overkomme sinnet og urettferdigheten de kan fgle pa over a ha en
uhelbredelig sykdom. Av disse grunnene vil visse aspekter ved behandlingen av disse
pasientene vaere serlig viktige, som blant annet nar man skal foresla a bruke et
kommunikasjonshjelpemiddel, hvordan hjelpemiddelet blir introdusert og hvordan hjelpe
pasienten med & handtere/takle forandringene og det gkende behovet for hjelp (Patourel,
1987).

5.3.2 Kartlegging av behov for kommunikasjonshjelpemidler

En logoped eller en ergoterapeut, som gjerne bestiller hjelpemiddelet, bar gjennomfare en
kartlegging tidlig i sykdomsprosessen for & etablere en "baseline” for pasientens ferdigheter 1
verbal kommunikasjon og vurdere om andre kommunikasjonsformer ma settes pa plass
(Huntington Society of Canada, 2010). Pasientens anamnese bgr sta i sentrum for

kartleggingen, i tillegg at pasientens kommunikative behov, gnsker, evner og miljgfaktorer
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0gsa ber bli ngye kartlagt. Nar det gjelder behov er det sannsynlig at en pasient som gradvis
mister sin evne til 3 kommunisere har en idé om hva disse er fordi de vil samsvare med
erstatningen av tapt funksjon. Det vil veere en bred variasjon av situasjoner som de kan trenge
hjelp, og av denne grunn er det sannsynlig a pasienten krever et system av hjelpemidler, i
motsetning til kun én (Patourel, 1987). Som tidligere nevnt kan dysartri veere en av flere
symptomer pasienten har og en ytterligere kombinasjon av hjelpemidler kan derfor veere
nadvendig for & dekke de forskjellige behovene (Klasner & Y orkston, 2001).

Tid er et aspekt av kartleggingen der vektleggingen ma vere annerledes for pasientene som
har en rask progresjon, selv om dette ikke betyr at deler av kartlegging kan bli oversett for &
fremskynde bestemmelsen av et hjelpemiddel. Det ma likevel huskes pa at kartlegging kun
kan gi informasjon om pasientens behov pa det tidspunktet kartleggingen skjer, og at
prediksjoner for hva slags hjelpemidler pasienten vil trenge i fremtiden er ekstremt vanskelig.
Regelmessige revurderinger av hjelpemiddelet er derfor en ngdvendighet (Patourel, 1987).
Forandringer i pasientens miljg kan veere dpenbare, som a flytte fra eget hjem til en
omsorgsbolig, hvor behovene som tidligere var forstatt uten & bruke verbal kommunikasjon
na ma bli uttrykt mer eksplisitt. En avtagende mobilitet kan fremme et gkende behov for
kommunikasjon, da pasienten blir mer avhengig av andres hjelp (Patourel, 1987). Ved bruk
av lgpende kartlegginger er logopeden i posisjon til & velge sammen med pasienten hvilket
kommunikasjonshjelpemiddel eller systemer av hjelpemidler som han/hun vil veere
komfortabel med og ha muligheten til & bruke. Det er veldig liten, hvis noen, berettigelse &
anbefale pasienten et hjelpemiddel som kan veere saktere, mer begrensende og starre en det
pasienten trenger pa det gitte tidspunkt pa grunnlaget om at et mindre egnet hjelpemiddel kan

veere ngdvendig i fremtiden (Patourel, 1987).

5.3.3 Hva finnes av kommunikasjonshjelpemidler?

Mange forskijellige faktorer ma tas hgyde for nar det gjelder valg av kommunikasjonsmidler
for pasienter med Huntington sykdom. Motoriske symptomer, kognitive symptomer og
psykiske symptomer pavirker alle bruken av kommunikasjonshjelpemidler — s& vel som
kommunikasjonsvanskene. Ytterligere hensyns tas i betraktning nar et eller flere
kommunikasjonshjelpemidler skal velges for pasienten som; direkte valg og hodebevegelse
ved chorea, raske gyebevegelser og «Huntington-blikket», balanse og gange, samt

kommunikasjonshastighet (Hill & Harkawik, 2010). Kartlegging av pasientens
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funksjonsniva, behov og miljgfaktorer bar vaeere med pa a bestemme hvilke eller hvilket
kommunikasjonshjelpemiddel som passer (Hamilton et al., 2012).
Her er noen forskjellige lavteknologiske og hgyteknologiske kommunikasjonshjelpemidler

som kan brukes av og med pasienter med Huntington sykdom.

Lavteknologiske hjelpemidler

Kommunikasjonsbok

En kommunikasjonsbok er en bok med symboler eller bilder som stgtter kommunikasjonen.
Widgit snakkebok er en kommunikasjonsbok pa 67 sider med allmenne temaer og bruksord,
slik at brukeren kan sette sammen ord til setninger (NorMedia, 2019). Pargrende, logopeder
eller andre fagpersoner kan ogsa lage bgker selv med bilder av det som matte veere av
interesse for pasienten. Slik kan boka tilpasses kommunikasjonsevnen til den enkelte

pasienten.

Talking Mats

Talking Mats er et visuelt rammeverk som bestar av en matte, en visuell evalueringsskala,
bilder for konversasjonsemner og bilder for sparsmal knyttet til disse. Matten kan hjelpe
pasientene med & kommunisere sine synspunkter, og bilder kan tilpasses pasientens interesser
og behov (Hamilton et al., 2012). Talking Mats brukes som et supplement til pasientens
kommunikasjonsevne og kan resultere i mer effektiv kommunikasjon mellom pasient og

samtalepartner (Ferm et al., 2010).

| tillegg kan hjelpemidler for kommunikasjon vere blant annet minnebgker av pasientens liv,

penn og papir, notatbgker og kalendere (Hamilton et al., 2012).

Hayteknologiske hjelpemidler.
Nettbrett.

Cognitass og Tobii er programvarer rettet mot svikt i kognisjon og kommunikasjon som kan
brukes pa pc og nettbrett. Tobii Dynavox er et nettbrett med forskjellige programvarer
spesialisert for redusert tale- og sprakfunksjon (Tobii Dynavox, 2018). Det er et robust
nettbrett som er designet for a tale a falle i bakken hvilket er hensiktsmessig pa grunn av de
motoriske symptomene. Programvarene inkluderer foto-kommunikasjon og visuelle scener,
symbolstgttet kommunikasjon og sprakutvikling samt klargjorte maler og ferdige

kommunikasjonsoppsett for tekst til tale og tilgang til datofunksjoner (Tobii Dynavox,
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2018). Behovet tilpasses brukerens kommunikasjonsniva, og har hgyttalere som kan lese opp
meldinger og setninger. Det finnes stativer til nettbrettet tilpasset rullestoler, rullatorer og
bord, i tillegg til at gyestyringsprogrammer kan installeres hvis dette er ngdvendig (Tobii
Dynavox, 2018)

Elektroniske kalendere og planleggere.

Det finnes flere versjoner av dette, men et eksempel er Handikalender, en app som kan lastes
ned til Android og iOS (Abilia, 2019). Det er en tid- og planleggingskalender som kan gi
struktur over dager og aktiviteter. Ved & bruke en slik type kalender kan pasienten fa en
tydelig oversikt over hendelser, fa hjelp til & huske pa avtaler og fjernhjelp fra pargrende og
fagpersoner til & legge inn aktiviteter og paminnelser. Bilder kan brukes og teksten kan leses

opp med talesyntese (Abilia, 2019).

5.3.4 Implementering

| denne studien kommer det frem at kommunikasjonshjelpemidler blir lite brukt av og med
pasienter. Pasientene som ikke bruker kommunikasjonshjelpemidler forklarer at de ikke
trenger det, men de fleste er dpne for a bruke det etterhvert. Erfaringen til fagpersonene er at
de sjeldent eller aldri mgter pasienter med kommunikasjonshjelpemidler. Flere ganger
beskrives det som at pasientene ikke har hjelpemidler eller tar det i bruk. I studiet kommer
det ogsa frem at et par pasienter som har bestilt seg hgyteknologiske
kommunikasjonshjelpemidler, og disse har fatt god oppfalging og informasjon i prosessen av
ergoterapeut, logoped og ansatte ved kompetansesenteret. Suksessen ved a begynne a bruke
et kommunikasjonshjelpemiddel vil ofte veere avhengig av aksepten fra pasienten, pasientens
familie og omsorgspersoner/fagpersoner om behovet for kommunikasjonshjelpemiddel og
kommunikasjonshjelpemiddelet i seg selv (Patourel, 1987). Effektiv implementering og
utvikling av gode strategier for a bruke et kommunikasjonshjelpemiddel med en pasient med
Huntington sykdom vil derfor kreve en grundig forstaelse av holdninger til og aksept av ASK
(Beukelman, Fager, Ball & Dietz, 2007). Pasienter med Huntington sykdom, deres pargrende
og fagpersoner bgr oppfordres til & starte med a bruke hjelpemidler som er en vanlig og
naturlig del av mange samfunn i dag, for eksempel papir og penn, kalendere, notatbgker,
notatlister, datamaskiner og mobiltelefoner (Hamilton et al., 2012). Med
sykdomsprogresjonen ma disse systemene tilpasses og andre mer spesifikke

kommunikasjonsenheter som kan individualiseres, kan vare ngdvendige. Det er derfor
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ngdvendig med regelmessige vurderinger av kommunikasjonsbehov og tilpasninger av

kommunikasjonssystemer (Hamilton et al., 2012).

| omsorgsboliger er det mange rutiner og regler som pasientene ma forholde seg til og
fagpersonene ma falge. Av erfaring er slike rutiner ofte uproblematisk, siden det er slik det er
pa en omsorgsbolig eller et sykehjem. En mate a innfare bruk av
kommunikasjonshjelpemidler i en omsorgsbolig kan for eksempel vare at fagpersoner
henviser til og bruker kommunikasjonsbgker, tydelige kalendere og dagstavler med bilder i
samtale med pasienten om hva som skal skje den dagen, eksempelvis ved morgenstell eller
frokost. Ved innkomst kan pasienten fa en kommunikasjonsbok som de blir presentert for og
som ligger pa rommet deres. Pa denne maten blir stgttet kommunikasjon en del av slik det er
a bo i en omsorgsbolig og en del av fagpersoners daglige rutine. Alle fagpersoner ma fa
oppleering i hvordan kommunikasjonshjelpemidlene kan brukes og anvende ASK i deres
kliniske praksis, hvilket kan fare til at kommunikasjonen med pasienten ikke er avhengig av
en spesifikk omsorgsperson som kjenner dem godt (Handberg & Voss, 2018). Om pasienten
velger & kommunisere med fagpersonene ved a bruke for eksempel kommunikasjonsboka blir
opp til dem, men kjennskapen og muligheten til denne maten a statte kommunikasjon er der.
Som nevnt av fagpersoner i intervjuene, er det gjerne i de tidligere fasene nar manglene
selvinnsikt at pasientene ikke gnsker a bruke kommunikasjonshjelpemidler. | senere faser
«nar det er for sent» har flere pasienter der imot et gnske om a bruke hjelpemidler, ifglge
fagpersonene. De ytret ogsa et gnske om mer kunnskap om kommunikasjonshjelpemidler og
en forstaelse for nar det kan brukes. Som det ble sagt av et par av fagpersonene, sa er de ikke
alltid sikker pa om de forstar hva pasientene gnsker eller gir dem det de trenger. Pasientenes
manglende evne til 2 kommunisere i senere faser av sykdommen gjer at det er stgrre risiko
for at de far darligere behandling og er mer utsatt for utilsiktede hendelser, hvilket burde
gjere implementering og bruk av ASK til en del av behandlingsbildet (Handberg & Voss,
2018). Ved a implementere kommunikasjonshjelpemidler som en del av hverdagens rutiner
kan pasientenes autonomi ivaretas, samtidig som det legges til rette for faglig kunnskap og

erfaring om hva vil veere hensiktsmessig for pasienten senere i sykdomslgpet.

5.3.5 Deltakelse

Kommunikasjonshjelpemidler som brukes av allmennheten kan lette deltakelse av personer

med kommunikasjonsforstyrrelser, men det forutsetter at det faktisk blir brukt (Howe, 2008).
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Deltakelse kan ses pa som en konkretisering av inkludering og omhandler aktiviteter og
relasjoner i praksisfeltet (Skogdal, 2015, s. 218). Ved & implementere faste rutiner for bruk av
hjelpemidler pa omsorgsholiger kan altsa inkluderingen av pasientens autonomi i sterre grad
konkretiseres. Kommunikasjonspartnerens forstaelse av bade kommunikasjon og ASK har
betydning for hvilke kommunikative erfaringer de muliggjer (Ness, 2015). De siste ti arene
har kommunikasjonspartneren og ASK-tilretteleggerens rolle fatt gkende oppmerksombhet.
For at et kommunikasjonshjelpemiddel skal kunne muliggjere effektiv kommunikasjon,
kreves det at kommunikasjonspartnerne ogsa tar det aktivt i bruk, tar seg tid til & snakke og
ikke blir utdlmodig i samtalen (Skogdal, 2009). Det ligger altsa et starre
kommunikasjonsansvar pa samtalepartneren enn i samtalen mellom talende, noe som ikke ma
misforstas til at det er samtalepartnere som er den som skal prate hele tiden og alltid
bestemme tema (Alm & Newell, 1996). Dette fordrer igjen at menneskene rundt pasienten vet
hvordan hjelpemiddelet skal brukes. Et mal for logopeder og ergoterapeuter bar veere a gi
malrettet oppleering og oppfalging av personene som bruker hjelpemidlene - bade bruker

og samtalepartnerne (Beukelman et al., 2007).
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6 Avslutning

Formalet med denne studien har vart & belyse en side ved Huntington sykdom som ikke det
finnes mye forskning pa, nemlig opplevelsen av kommunikasjon ved sykdommen. P& grunn
av sykdommens progresjon og symptomer, blir kommunikasjonsevnen gradvis svekket for
pasientene. Problemstillingen «Hvordan oppleves kommunikasjon for pasienter med
Huntington sykdom og fagpersoner som arbeider med denne pasientgruppen, og hvordan kan
logopeder bidra til tilrettelegging av kommunikasjonen?» ble derfor utformet og utdypet med
forskningsspgrsmal for a fa et innblikk i pasienter og fagpersoners erfaringer med
kommunikasjon, logoped og kommunikasjonshjelpemidler. Kommunikasjonsvanskene
pavirker ikke bare pasientenes evne til & uttrykke seg, men ogsa fagpersoners mulighet til
oppfalging av pasienten. @nsket for undertegnede har veert & formidle pasienter og
fagpersoners erfaringer, og drgfte hvordan en logoped kan bidra til tilrettelegging av

kommunikasjon ut ifra det som beskrives som positive og negative faktorer.

6.1 Hovedfunn

Pasientene og fagpersonene har forskjellige forventninger til kommunikasjonen, da
pasientene gnsker en samtale, mens fagpersonene i stgrre grad fokuserer pa formidlingen av
et budskap. Det kan tenkes at denne ulike forstaelsen er grobunnen for flere av utfordringene
knyttet til kommunikasjonen. De primaere utfordringene ligger i det a forsta og bli forstatt av
hverandre, og avhenger i stor grad av impressive og ekspressive sprakvansker som falge av
sykdommen. For fagpersonene baseres mye av kommunikasjonen med pasientene pa non-
verbal kommunikasjon pa tross av den er komprimert av symptomene ved sykdommen. |
oppgaven har det blitt draftet hvordan det & basere en pasients kommunikasjon pa non-
verbale uttrykk kan fare til feilaktige antagelser om intensjonen ved budskapet. Non-verbal
kommunikasjon kan likevel veere en positiv faktor dersom relasjonen mellom pasient og
fagperson er god og kunnskapsrik. Progresjonen og forandringene som skjer med pasienten
som fglge av sykdommen kan fare til utfordringer for kommunikasjonen, og det vil av denne
grunn veere ngdvendig med kartlegging og revurderinger av pasientens kontekstuelle faktorer,
eksempelvis ved & ta utgangspunkt i ICF-modellen. En forstyrrende
kommunikasjonssituasjon blir omtalt som en negativ faktor, i motsetning til eliminering av
bakgrunnsstgy, en-til-en situasjoner og rutiner som omtales som positive faktorer for

kommunikasjon. Andre positive pavirkninger for kommunikasjon er gode relasjoner, at
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samtalepartneren til pasienten tar seg tid og er talmodig samt at pasienten opplever trygghet.
Pasientene i denne studien sier at de foler seg ivaretatt av de fleste fagpersonene de mgter.
Selv om fagpersonene gjer sa godt de kan for & kommunisere med pasientene, skulle de
gjerne hatt mer kunnskap om kommunikasjonsvansker ved sykdommen og hvordan man kan
tilrettelegge bedre for disse. Logopedisk oppfalging og Huntington-grupper settes pris pa av
pasientene, og de gjgr gvelser som oppleves som nyttige for & bedre eller ivareta
kommunikasjonsevnen. Overfgringen av logopedens kunnskap til andre fagpersoner oppleves
der imot som lite tilstedevaerende av fagpersonene som ikke er logopeder. Ved a gjare
logopedisk behandling til en starre del av en helhetlig tilnserming til pasienten, kan det

oppnas et mer kunnskapsrikt og trygt behandlingstilbud.

Alternativ og supplerende kommunikasjon kan kompensere for kommunikasjonsvansker i
Huntington sykdom og gke pasienters sjanser for deltagelse i dagliglivet, men da ma
kommunikasjonshjelpemiddelene implementeres mens det fortsatt er motivasjon og
leringskapasitet (Hamilton et al., 2012). Blant informantene i denne undersgkelsen er ikke
kommunikasjonshjelpemidler noe som blir mye brukt, og det tyder pa manglende kunnskap
om hvordan hjelpemidler kan brukes for bedre kommunikasjon og hvorfor det er viktig a
begynne med implementering tidlig. Systemet av ASK ma designes for individet med
Huntington sykdom for & oppfylle behovene til den bergrte pasienten og dens
kommunikasjonspartnere. Hjelpemiddelet ma vare lett tilgjengelig og implementert som en
del av den dagligdagse rutinen, sa vel som at det ma tilpasses eller endres etter hvert med
sykdommens utvikling. Hjelpemiddelet som brukes ma dra nytte av navearende intakte evner
og tilrettelegge for kompromitterte ferdigheter (Klasner & Yorkston, 2001).
Implementeringen krever motiverte pasienter og fagpersoner, kunnskapsrike logopeder og
ikke minst ledere ved omsorgsboliger som gir dette et fokus, avsetter ressurser og tid til
opplering og veiledning av personalet, samt inkludering av logopeden i den tverrfaglige

personalgruppen.

Konklusjonen kan derfor vaere at kommunikasjon ved Huntington sykdom er vanskelig, men
ikke umulig. Det krever derimot at kunnskapen om kommunikasjon og
kommunikasjonshjelpemidler blir mer tilgjengelig, fortrinnsvis ved at logopedisk kompetanse

inkluderes i behandlingsngkkelen.
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6.2 Bidrag og implikasjoner

Dette studiet har tydeliggjort likheter og ulikheter av pasienter med Huntington sykdom og
fagpersoners forstaelse av forskjellige aspekter ved kommunikasjon. Det som kommer
tydelig frem er at en god relasjon mellom pasient og fagperson er viktig, men dette gjer ogsa
at kommunikasjonen er sarbar da utskiftinger av fagpersoner kan kompromittere muligheten
til & kommunisere med pasientene. Bruk av kommunikasjonshjelpemidler kan hjelpe
kommunikasjonen med pasientene og sikre en kontinuitet i behandlingen. Siden siktemalet
med dette prosjektet er a kunne drafte hvordan logopeder kan bidra til tilrettelegging for
kommunikasjon, vil undertegnede presentere et forslag til tiltaksplan (se vedlegg 1) for
kommunikasjon. | spesialpedagogisk forskning sitter man ofte igjen med mange antydninger
til tiltak, men fa konkrete forslag til fremgangsmate. | denne studien har det blitt gjort funn
om opplevelsen av kommunikasjon ved Huntington sykdom for pasienter og fagpersoner som
jobber med sykdomsgruppen, hvilket er et omrade som er forsket lite pa bade nasjonalt og
internasjonalt. Selv om det er for fa informanter i studiet til at funnene kan generaliseres, gir
det likevel en indikasjon pa vanskeomradene og dets tilneerming. Pa grunn av sykdommens
varierende uttrykk for forskjellige personer vil det vaere vanskelig a gi helt en helt entydig
beskrivelse av den logopediske behandling, men likevel kan man si noe om hva som burde
kunne kreves av det logopediske tilbudet. Undertegnede mener derfor at indikasjonene kan gi
grunnlag for et forslag til tiltaksplan for logopeders arbeid med kommunikasjon ved
Huntington sykdom. Formalet med & lage denne tiltaksplanen var a belyse viktigheten ved
forskjellige sider av det logopediske arbeidet som informantene har trukket frem.
Tiltaksplanen ble utformet med bakgrunn i seerlig de kontekstuelle faktorene ved ICF. Den
tydeliggjer logopedens yrkesrolle som bade utaver av tiltak/behandling og veileder ved a
inkludere bade pasienter og fagpersoner. En helhetlig tilneerming til kommunikasjon kan tyde
pa at er det som mangler i det logopediske arbeidet, bade nar det gjelder faktiske
implikasjoner og veiledningsarbeid. Arsaken til denne mangelen bunner nok i stor grad ut i
retningslinjene for stenad for logopedisk behandling og at privatpraktiserende logopeder ofte
blir leid inn til omsorgsboliger for gjennomfering av logopedisk behandling hvilket gir lite
mulighet for & veare en del av et tverrfaglig team. Frem til retningslinjene for stanaden
inkluderer dekking av kostnader av veiledning og radgivning, kan et godt alternativ vaere

ansettelse av logoped ved omsorgsboliger for pasienter med Huntington sykdom.
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Tiltaksplanen inkluderer ikke kartlegging, behandling og veiledning om dysfagi, da dette
burde utformes som en egen prosedyre. Ved a separere dysfagi og kommunikasjon i
logopediske tilbudet er gnsket a belyse at logopedisk arbeid er en stor del av Huntington

sykdom og burde fa starre plass i den helhetlige behandlingen.

6.3 Begrensninger ved studien og veien videre

| denne oppgaven har undertegnede forsgkt & ha en aktiv holdning ved veere transparent om
egen forforstaelse, forestillinger om tema og motiver (Malterud, 2017). Det har i oppgaven
lzpende blitt drgftet metodiske valg for & gke oppgavens troverdighet. Utvalget av
informanter i denne studien er en begrensning en ikke kommer utenom. Pa grunn av antall
informanter har studien liten overfarbarhet, pa tross av at flere av funnene om positive og
negative faktorer for kommunikasjon samsvarer med funn gjort av Hartelius et al. (2010) og
Zarotti et al. (2019). Et starre utvalg som inkluderte flere pasienter og fagpersoners erfaringer
og refleksjoner kunne belyst problemstillingen p4 en rikere mate. Pa tross av de etiske
betraktningene som ligger til grunn for valget, kan det ogsa anses som en begrensning at det
kun ble intervjuet pasienter i en tidlig fase av sykdommen. Majoriteten av informantene bor
fortsatt primaert hjemme, og har derfor sannsynligvis en annet type relasjon til fagpersoner
enn den relasjonen til pasientene som fagpersonene omtaler.

At pargrende ikke en del av forskningsprosjektet, farer til en mangel av et helhetlig bilde av
kommunikasjonssituasjon. Begrensningen ble satt pa grunn av stgrrelsen pa dette prosjektet,
men farer fortsatt til at det er en viktig brikke av bildet som mangler, da dette er personene

pasientene som ble intervjuet forholder seg til hver dag.

Veien videre

@nsket for veien videre er mer forskning pa kommunikasjon ved Huntington sykdom, slik at
fagpersoner kan ha best mulig tilneerming til en sa viktig del av et menneskes liv. Det ma mer
forskning til for & kunne si noe om effekten av logopedisk behandling for kommunikasjonen.
Det hadde ogsa veert spennende med studier der pasienter i senere faser av sykdommen
inkluderes, hvis dette kan bli gjennomfart pa en etisk forsvarlig mate.

Per dags dato er det en pagaende studie ved SSD der det forskes pa barn som pargrende ved
Huntington sykdom. Dette blir spennende a fglge med pa og vil veere viktig for a forsta

kompleksiteten ved Huntington sykdom.
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Avslutningsvis vil undertegnede komme med en anmodning om mer forskning pa tvers av
landegrenser, da det er mange spennende prosjekter som omhandler Huntington sykdom og at

det pa grunn av sjeldenheten ved sykdommen kan vere hensiktsmessig a jobbe sammen.
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Vedlegg 1: Tiltaksplan

Tiltaksplan for logopedisk arbeid: KOMMUNIKASJON for pasienter med Huntington sykdom og inkludering av fagpersoner

Kvalitetssikring av tilbudet
Vedtak

Tverrfaglige mater

Tiltak rettet mot omrader som
pavirker kommunikasjon

Radgivning og veiledning

Kommunikasjonshjelpemidler
ASK

Logopeden som jobber med pasienten med Huntington sykdom bgr ha erfaring med ervervede hjerneskader.
Avklaring av fordelingen av logopedens timer mellom behandling av pasient og veiledning av fagpersoner/pargrende.

Hvordan mgte pasienten i forskjellige kommunikasjonssituasjoner.

Hvordan kan kommunikasjonskonteksten pavirke kommunikasjonen.

Erfaring og kunnskapsdeling mellom fagpersoner — helhetlig tilnseerming til pasienten.
Hvordan bruke kommunikasjonshjelpemidler med pasienten — kontinuitet og deltakelse.

Pasient med HS

" Tale
- Artikulasjon
- Pust og fonasjon
- Koordinasjon
" Sprak
- Ekspressivt
- Impressivt
®  Kognisjon
- Orientering og oppmerksomhet
- Minne
- Problemlgsning
Hva er kommunikasjon?
= Hvordan vil kommunikasjonsevnen
forandre seg i lgpet av sykdommen?
=  Positive pavirkninger
= Utfordringer

» Huntington-grupper for sosial deltakelse og
fellesskapsfalelse.
Hva er et kommunikasjonshjelpemiddel?
= Hvordan kan det brukes tilpasset ditt

Fagperson

Del med fagpersoner hva som blir gjort i den logopediske
behandlingen.

Hvilke stemme-, sprak- og kognisjonsgvelser kan
implementeres og gjennomfgres av fagpersoner som en del av
den daglige rutinen.

Ansvarsfordeling: primerkontakt.

Avklare roller: Hvem skal gjare hva og nar.

Hva er kommunikasjon?
= Hvordan vil kommunikasjonsevnen forandre seg i
lgpet av sykdommen?
Positive pavirkninger
Utfordringer
Non-verbal kommunikasjon:
Hvordan chorea pavirker uttrykk, gester og mimikk,
og hva dette gjer med samspillet.
Hva er et kommunikasjonshjelpemiddel?
= Hvordan inkorporere ASK som en del av daglige

behov? rutiner ved en institusjon.
= Hvorfor det er lurt & sette i gang med bruk = Hvordan ASK kan hjelpe bidra til samtaler ut over det
tidlig? helt elementzre.
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Vedlegg 2: Informasjonsskriv inkludert godkjenning fra Personvernombudet

Infiormas jo neskriv og samtykkeerkizring til studie om kommun ikasj onssituasjonen ved Huntington

FORESPPRSEL OM DELTAKELSE | FORSKNINGSPROSIEKTET

Pasienters og fagpersoners erfaringer om hvordan det er 3 kommunisere ved
Huntington sykdom

Dette er en invitasjon til deg som har Huntington sykdom i tidlig til midtfase og til degsom er
fagperson og jobber med pasientgruppen Huntington om a delta i en intervjuundersgkelse.

Senter for sjeldne diagnoser (550) ved Oslo universitetssykehus HF er ansvarlig for studien.
Gjennom denne studien gnsker via fa mer kunnskap om hvordan det er 8 kommunisere ved
Huntington sykdom sett fra to perspektiver, bide fra pasienters og fagpersoners stasted. Vi
gnsker ogsa a fa kunnskap om i hvilken grad kommunikasjonshjelpemidler benyttes av
pasienter med Huntington sykdom i tidlig til midtfase.

Resultatene av undersgkelsen kan forhapentligvis bidra til 8 synliggjgre behovet for logoped
som i samarbeid med aktuelle fagpersoner kan gjgre en vurdering, samt introdusere egnet
kommunikasjonshjelpemiddel for den enkelte pasient tidlig | sykdomsforlgpet.

Introduksjon av et kommunikasjonshjelpemiddel i tidlig til midtfase, kan forventes a bidra til
i bedre kommunikasjonen, som igjen kan ha positiv innvirkning pa pasientenes livskvalitet,
samt bidra til en forbedret kommunikasjons opplevelse for fagpersoner.

HVA INMEBERER PROSIEKTET?

Studien vil basere seg pa intervjuer i form av en samtale mellom deg og en logopedstudent.
Intervjuene er planlagt & forega en gang mellom august og desember 2018. Temaer som il
bili tatt opp vil vaere:

For deg som pasient:

- Hvordan du som pasient opplever 8 kommunisere med andre

- Omdu opplever at det 4 kommunisere med andre har endret seg
- Omdu har erfaring med logoped, og hva slags erfaring du har.

- Omdu har erfaring med bruk av kommunikasjonzhjelpemiddel.

For deg som fagperson:

- Opplevelsen av & kommunisere med pasienter med Huntington sykdom.

- Utfordringer som kan oppsta.

- Endrimger i kommunikasjonen mellom deg og pasienten i et tidsperspektiv.

= Omeventuell bruk av kommunikasjonshjelpemidler i kommunikasjonen mellom deg
OE pasienten.
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Informas jonsskriv og samtylkee rklering til studie om kommunikasjonssituasjonen ved Huntington

Dersom du som fagperson gnsker 3 delta, men synes det er vanskelig a finne tid til et
intervju, kan du om du gnsker det fylle ut et spgrreskjema i stedet.

MULIGE FORDELER OG ULEMPER

Fordelen for deg med Huntington sykdom er at du kan dele dine erfaringer som pasient om
hwordan det er & kommunisere med andre. Du kan ogsa sinoe om din eventuelle erfaring
med & bruke kommunikasjonshjelpemiddel.

Fordelen for deg som fagperson er at du kan dele dine erfaringer om hvordan det er &

kommunisere med pasienter som har Huntington sykdom, og om du har erfaring med
pasienter som bruker kommunikasjonshjelpemidler.

Dette kan bidra til mer kunnskap om Huntington sykdom og kommunikasjon og kan komme
biide pasienter og fagpersoner til gode.

Uempen er at du ma bruke cirka 1 time av din tid til et intervju. Intervjuene kan gjgres pa
MKS Grefsenlia og/eller Vikersund Kurbad. Fagpersoner kan om @nskelig komme til Senter for
sieldne diagnoser, (S50).

FRIVILLIG DELTAKELSE OG MULIGHET FOR A TREKKE SITT SAMTYKKE

Det er frivillig 4 delta i studien. Du kan nér som helst og uten a oppgi noen grunn trekke ditt
samtykke til 4 deltai studien. Det vil ikke fa konsekvenser for deg som pasient for videre
oppfelging, eller for deg som fagperson for videre samarbeid.

Dersom du trekker deg fra prosjektet, kan du kreve at vi sletter inte rvjuet med deg, med

mindre opplysningene allerede inngar i en masteroppgave i logopedi eller er brukt i
vitenskapelige publikasjoner.

HVA SKIER MED INFORMASIONEN OM DEG?

Intervjuene vil bli tatt opp pd band og transkribert ordrett. Din identitet vil bli anonymisert.
Du har rett til innsyn i hvilke opplysninger du har gitt i intervjuet og rett til & fa korrigert
eventuelle feil i de opplysningene som er registrert.

Etter transkribering vil intervjuene bli kodet, og materialet vil bli analysert. Datamaterialet vil
danne grunnlag for en eller flere masteroppgaver i logopedi.

Det er gnskelig & publisere resultatene i en rapport eller artikkel.
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Iinformas ppnsskriv og sambykkee rcering til studie om mmunikasjonssituasjonen ved Huntington

Informasjonen som du gir i intervjuet skal kun brukes sik som beskrevet | hensikten med
studien. Opplysninger fra intervjuene vil bli behandlet uten at de kan knyttes til ditt navn
eller andre gjenkjennende opplysninger.

En kodengkkel/navneliste oppbevares separat fra intervjuene og i last arkivskap ved
senteret. Det betyr at alle opplysninger om deg blir avidentifisert.

Resultater i rapport/artikler presenteres slik at ikke dentiteten til deltakerne i prosjektet
kommer frem. Det er kun autorisert personell knyttet til prosjektet som har adgang til
navnelsten og til intervijuene. Alle personopplysninger vil bl slettet nar prosjektet er ferdig,
trolig senest etter fem ar.

GODEIENMMING

Prosjektet er podkjent av Persorvernombudet ved Oslo universitetssykehus, saksnummer
18/11423, den 06.06. 2018.

Dersom du @nsker a delta, undertegner du samtykkeerkleringen pa siste side. Send denne til
55D eller lever den til kontakt person for studien. Dersom du gnsker mer informasjon om
studien, eller gnsker i trekke deg ved en senere anledning, kan du kontakte
prosjektansvarlig Kristin B. Feragen, e-postadresse: krifern@ gus-hf.no eller prosjektieder
Jeanette U. Miller, e-postadresse: jmiller @ous-hf.no

Du kan ogsa ringe 55D og snakke med prosjektansvarlig eller prosiektleder pd
telefonnummer: 23 07 53 40.

Etter i ha mottatt samtykke erklzering, vil prosjektieder eller logopedstudent ta kontakt med
deg og avtale tidspunkt for intervjuet.

Vennlig hilsen,

Jeanette Ullmann Miller Tel: 2307 53 40
Prosjektieder imiller@ ous-hf.no
Ridgiver/fysioterapeut www sjeldne diagnoser.no

Senter for sjeldne diagnoser
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Vedlegg 3: Samtykkeskjema

Informas jonsskriv og samtykkeskizring til studie om kommunikasjonssituasjonen ved Huntington

Oslo
+ univers itetssykehus Santer for Sjeldna Diagnosar
Posthoks 4950 Nydalen

0424 Oslo
Santralbord: 23 07 53 40

Samtykke til a delta i prosjektet

Pasienters og fagpersoners erfaringer om

hvordan det er 8 kommunisere ved Huntington sykdom

JEG ER VILLIG TIL A DELTA | PROSJIEKTET:

Sett kryss
Jeg er pasient:

Jeg er fagperson:

Sted og dato Deltakers signatur

Deltakers nawn med trykte bokstaver
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Vedlegg 4: Intervjuguider

1: Intervjuguide om kommunikasjon til fagpersoner som jobber med
pasienter som har Huntington sykdom

Kjgnn:
Alder:
Arbeidssted: statlig/kommunalt/privat

Stilling:

Hvor lenge har du jobbet med personer med Huntington sykdom:

Opplevelsen av & kommunisere med pasienter med Huntington
1. Hva betyr kommunikasjon for deg?

2. Er temaet «kkommunikasjon» et punkt pa teammgter om pasientene?

3. Hvor i sykdomslgpet er pasienten/pasientene du jobber med?
Tidlig fase/midtfase/senfase

4. Hvordan opplever du kommunikasjonen mellom deg og pasienten?
Hvis du jobber med pasienter i forskjellige faser av sykdomslgpet — er det stor
variasjon i kommunikasjonen avhengig av sykdomsforlgpet?

5. Huvis du har kjent pasienten/pasientene en stund, har du opplevd at kommunikasjonen
har forandret seg over tid?

6. Foler du at samtaler med pasienten er mest relatert til fysisk/psykisk behov,
sykdomsrelaterte behov eller dagligdagse behov?

7. Opplever du at du forstar hva pasienten kommuniserer?
- Hvis nei
a. Pa hvilken mate? For eksempel: Utydelig tale, volum, ordleting, mimikk, annet

8. Opplever du at pasienten forstar hva du kommuniserer?
- Hvisja:
a. Hvakan arsaken veere?
- Hvis nei:
a. Hvordan merker du at pasienten ikke forstar det som blir sagt?

9. Blir kommunikasjonen med pasienten pavirket av hvilken kontekst den skjer i?
For eksempel: pa pasientrommet, dagligstue etc.
- Huvisja:
a. Pa hvilken mate?
b. Er det noen kommunikasjonssituasjoner som er bedre enn andre?
- Huvis nei:
a. Snakker du alltid med pasienten i samme kontekst? For eksempel: fysioterapirommet

10. Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen med pasienten skal bli sa bra som
mulig?
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Erfaring med logoped og bruk av kommunikasjonshjelpemidler
11. Har du veert i samarbeid/samarbeidet med eller fatt veiledning av en logoped om

kommunikasjonen med pasienter med Huntington?

- Hvisja:
a. Var det nyttig? Hvorfor/hvorfor ikke?
b. Pa hvilken mate ar du fatt oppfelging? For eksempel: Veiledning, avelser

- Hvis nei:
a. Har du veert i samarbeid/samarbeidet med en logoped om f.eks. dysfagi/svelgevansker

vedrgrende pasienter med Huntington?

b. Kunne du gnsket oppfalging rettet mot kommunikasjon?

Begrepsavklaring:

Et kommunikasjonshjelpemiddel er et hjelpemiddel som kompenserer eller stotter for tapt eller
redusert evne til tale og sprak. Kommunikasjonshjelpemidler kan deles opp i to overordnede
kategorier: hgyteknologiske hjelpemidler og lavteknologiske hjelpemidler.

De hgyteknologiske hjelpemidlene er for eksempel en tablet med Cognitass etc. De lavteknologiske er
for eksempel bruk av penn og papir i samtale, bildestatte etc.

12. Har du mgtt pasienter med Huntington som bruker eller har brukt
kommunikasjonshjelpemidler?
- Huvis ja, omtrent hvor mange pasienter er det snakk om/hvor vanlig er det?

13. Hvis pasienten bruker et kommunikasjonshjelpemiddel, har du opplevd at det har veert
nyttig i deres samtaler?
- Huvis ja, pa hvilken mate?
- Huvis nei, pa hvilken mate/hva kan arsaken veere?

14. Hva slags kommunikasjonshjelpemiddel bruker pasientene?
Vet du eventuelt hvilken arsak det er til at pasientene ikke bruker
kommunikasjonshjelpemiddel?

15. Har du fatt oppleering til & bruke kommunikasjonshjelpemidlene sammen med
pasienten?

Til slutt,
16. Har du noen tanker om hvordan fagpersoner kan kommunisere bedre med pasienter
med Huntington sykdom?

Takk for at du har tatt deg tid til & svare pa disse spgrsmalene!
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2: Intervjuguide om kommunikasjon sendt til logopeder som jobber med
pasienter som har Huntington sykdom

Kjgnn:
Alder:
Arbeidssted: statlig/kommunalt/privat

Stilling:

Hvor lenge har du jobbet med personer med Huntington sykdom:

Opplevelsen av & kommunisere med pasienter med Huntington
1. Hva betyr kommunikasjon for deg?

2. Hvis du er en del av et team, er temaet «kommunikasjon» et punkt pa teammgter om
pasientene?

3. Hvor i sykdomslgpet er pasienten/pasientene du jobber med?

4. Hvordan opplever du kommunikasjonen mellom deg og pasienten?
Hvis du jobber med pasienter i forskjellige faser av sykdomslgpet — er det stor variasjon i
kommunikasjonen avhengig av sykdomsforlgpet?

5. Huvis du har kjent pasienten/pasientene en stund, har du opplevd at kommunikasjonen

har forandret seg over tid?
Utdyp gjerne svaret ditt.

6. Faler du at samtaler med pasienten er mest relatert til fysisk/psykisk behov,
sykdomsrelaterte behov eller dagligdagse behov?

7. Opplever du at du forstar hva pasienten kommuniserer?
Huvis du ikke forstar, hva er arsaken til dette?

8. Opplever du at pasienten forstar hva du kommuniserer?
Hvordan merker du at pasienten eventuelt forstar hva du kommuniserer?
Hvordan merker du pasienten eventuelt ikke forstar hva du kommuniserer?

9. Blir kommunikasjonen med pasienten pavirket av hvilken kontekst den skijer i?
For eksempel om kommunikasjonen skjer pa pasientrommet, i dagligstue, hjemme hos
pasienten etc.

Utdyp gjerne svaret ditt.

10. Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen med pasienten skal bli sa bra som
mulig?

Erfaring som logoped og bruk av kommunikasjonshjelpemidler

11. Hva slags gvelser gjgr du sammen med pasienter med Huntington?
Hvilke vanskeomrader er gvelsene rettet mot?

12. Samarbeider eller har du samarbeidet med fagpersoner og/eller andre logopeder om
kommunikasjonen med pasienter med Huntington?
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13.

14.

15.

16.

17.

Utdyp gjerne svaret ditt om hvorfor/hvorfor ikke du har veert i samarbeid og om det eventuelt
har veert nyttig eller ikke.

Begrepsavklaring:

Et kommunikasjonshjelpemiddel er et hjelpemiddel som kompenserer eller statter for tapt
eller redusert evne til tale og sprak. Kommunikasjonshjelpemidler kan deles opp i to
overordnede kategorier: hgyteknologiske hjelpemidler og lavteknologiske hjelpemidler.
De hayteknologiske hjelpemidlene er for eksempel en tablet med Cognitass etc.

De lavteknologiske er for eksempel bruk av penn og papir i samtale, bildestgtte,
kommunikasjonshok etc.

Har du mgtt pasienter med Huntington som bruker eller har brukt
kommunikasjonshjelpemidler?
Hvis ja; Omtrent hvor mange pasienter er det snakk om/hvor vanlig er det?

Hvis pasienten bruker et kommunikasjonshjelpemiddel, har du opplevd at det har veert
nyttig i deres samtaler?
Utdyp gjerne hvorfor/nvorfor ikke dette har veert nyttig.

Hva slags kommunikasjonshjelpemiddel bruker pasientene?
Vet du eventuelt hvilken arsak det er til at pasientene ikke bruker
kommunikasjonshjelpemiddel?

Har du fatt opplearing til & bruke kommunikasjonshjelpemidlene sammen med
pasienten, og hvem har du eventuelt fatt denne oppleeringen av?

Til slutt,
Har du noen tanker om hvordan fagpersoner kan kommunisere bedre med pasienter
med Huntington sykdom?

Takk for at du har tatt deg tid til & svare pa disse spgrsmalene!
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3: Intervjuguide til pasienter om Huntington og kommunikasjon

Pasienthnummer:
Alder:

Kjgnn:
Diagnostisert i arstall:

Vi gnsker & hgre om hvordan du syns det er & kommunisere med andre mennesker. Vi er
opptatt av de situasjonene du syns gar bra og om du syns det er situasjoner som er
utfordrende. Det er ikke noen svar som er feil.

Opplevelsen av & kommunisere med andre
1. Hva betyr kommunikasjon for deg?

2. Opplever du at det er annerledes a snakke med andre i dag enn det var far du fikk
diagnosen?
- Huvis ja: Kan du si noe om hva som har forandres seg nar du snakker med familien din?
- Nar du snakker med venner og naboer?
- Nar du snakker med nye mennesker?
- Nar du snakker med fagpersoner?

3. Hvis ja pa spgrsmal 2: Hvordan opplever du disse forandringene?

4. Nar du skal snakke med andre, er det noen situasjoner du syns er mer utfordrende enn
andre?
- Hvisja:
a. Hovilke situasjoner spesielt utfordrende?

5. Opplever du at du far uttrykt deg slik at andre forstar deg?

6. Opplever du at du forstar det andre sier?
- Hvis nei:
a. Kan du gi noen eksempler pa hva som kan vare vanskelig & forsta?
b. Er det noen situasjoner der det er vanskeligere a forsta av andre sier?
c. Hvatenker og faler du dersom du ikke forstar hva andre sier?

7. Er det enklere & kommunisere med en person som har kunnskap om Huntington enn
med en som ikke kjenner til Huntington?
- Hvisja:
a. Hvordan opplever du forskjellen?
b. Hvem er det vanskeligst & kommunisere med?

8. Hva er viktig for deg for at kommunikasjonen skal bli sa bra som mulig?

Erfaring med logoped og bruk av kommunikasjonshjelpemiddel
9. Har du veert i kontakt med logoped tidligere?

10. Far du oppfelging av logoped na?
- Hvisja:
a. Hvor ofte?
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b. Hva slags oppfelging far du av logopeden? Feks: tilrettelegging av mat,
kommunikasjon
- Hvis nei:
a. Er dette et valg du har tatt eller har du ikke blitt tilbudt oppfelging av logoped?

Hvis pasienten har hatt eller har logopedoppfelging (svaret pa sparsmal 10 var ja, still
sparsmal 11). Hvis ikke (nei), ga til sparsmal 12.

11. Har du fatt oppfelging av logoped rettet mot kommunikasjon?
- Hvisja:
a. Var det nyttig? Hvorfor/hvorfor ikke?
b. Pa hvilken mate ar du fatt oppfelging? For eksempel: Veiledning, «behandling»
- Hvis nei:
c. Kunne du gnsket oppfalging rettet mot kommunikasjon?

Begrepsavklaring:

Et kommunikasjonshjelpemiddel er et hjelpemiddel som kompenserer eller stotter for tapt eller
redusert evne til tale og sprak. Kommunikasjonshjelpemidler kan deles opp i to overordnede
kategorier: hgyteknologiske hjelpemidler og lavteknologiske hjelpemidler.

De hgyteknologiske hjelpemidlene er for eksempel en tablet med Cognitass etc. De lavteknologiske er
for eksempel bruk av penn og papir i samtale, bildestatte etc.

12. Har du fatt informasjon om kommunikasjonshjelpemidler fra logopeder eller andre
fagpersoner?
- Hvisja:
a. Hvem har du fatt denne informasjonen fra?

13. Bruker du noe form for kommunikasjonshjelpemidler?
- Hvisja:
a. Hva slags kommunikasjonshjelpemiddel bruker du?
- Hvis nei:
a. Hvaer grunnen til at du ikke har prgvd kommunikasjonshjelpemidler?
b. Kunne du tenkt & deg prave det?

14. (Hvis du har brukt eller bruker kommunikasjonshjelpemidler)
Har du fatt opplaering eller oppfalging for a kunne bruke det?
- Huvisja:
a. Hvem har du fatt oppfelging av?
b. Pa& hvilken mate har du fatt oppfalging?
- Huvis nei:
a. Kunne du trengt opplering for & bruke kommunikasjonshjelpemiddelet?

15. Hvilket utbytte hadde du/har du av kommunikasjonshjelpemiddelet?
Til slutt,
16. Har du noen tanker om hvordan logopeder eller fagpersoner kan kommunisere bedre

med deg?

Takk for at du har tatt deg tid til & svare pa disse spgrsmalene!
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