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Resumé:

Titel: Hverdagslivets kommunikation
- 1 familier, hvor et familiemedlem har amyotrofisk lateral sklerose, og der anvendes

alternativ og stettende kommunikation (AAC)

v. ergoterapeut Hanne Bech Rasmussen

I masterprojektet underseges hverdagslivets kommunikation i familier, hvor et familiemedlem
har Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS), og der kommunikeres ved hjelp af alternativ og
stottende kommunikation (AAC), samt om kommunikationsformen har betydning for
livskvaliteten.

Data er indsamlet fra 4 informanter med ALS og deres n@rmeste samtalepartnere, i alt 8
personer. Informanterne er udtaget blandt hjelpemiddelbrugere pa Center for Rehabilitering
og Specialrddgivning, Region Syddanmark, som har modtaget rddgivning om eller faet
bevilget se@rlige informationsteknologiske hjelpemidler (IKT-hjelpemidler) 1 2006 1 fl. Lov
om Social Service.

De 4 personer med ALS er fra 40-58 ar, 1 kvinde og 3 mand. De er diagnosticeret 1 perioden
1996-2002 og har anvendt AAC inkl. IKT-hjelpemidler i mindst 5 ar. De narmeste
samtalepartnere er fra 38-55 &r og deltager 1 hjelperordningen i varierende grad. Data er
indsamlet via elektronisk spergeskema til personerne med ALS og semistrukturerede
interviews med de nermeste samtalepartnere. De kvalitative data er analyseret ud fra en
fenomenologisk-hermeneutisk metode, og sammen med de kvantitative data bearbejdet i
forhold til teori om handleevne og subjektiv livskvalitet.

Resultaterne viste: 1. at AAC skal introduceres tidligt i rehabiliteringen, inden tale og
skrivefunktion opherer, 2. at optimal nerkommunikation kan opnds ved anvendelse af AAC
inkl. stavetavle, hvis det tilstrebes at minimere stavetiden og kvalificere gattefunktionen
samt at alle parter i kommunikationen udviser tilmodighed og koncentration, 3. at anvendelse
af computer med alternativt betjeningsudstyr (bl.a. e@jenudpegning) og kompenserende
kommunikationsprogrammer er en uundvarlig del af hverdagslivets kommunikation, der er
med til at bevare muligheden for elektronisk at deltage i samfundslivet. Ligeledes viste
undersogelsen, at kommunikationsformer, hvor der anvendes AAC, har betydning for
livskvaliteten 1 bdde nerkommunikation og anden kommunikation. Det anbefales labende 1
rehabiliteringen at yde specialradgivning i tet samarbejde med personen med ALS og dennes
narmeste samtalepartner for at skabe en kommunikation i hverdagslivet, som giver kvalitet i

livet.



Title: The Communication of Everyday Life
- In families including one member with amyotrophic lateral sclerosis which use
augmentative and alternative communication (ACC)

Author: Hanne Bech Rasmussen, OT

Abstract:

This master’s project investigates everyday communication in families where a family
member has amyotrophic lateral sclerosis (ALS) and where relations take place through
augmentative and alternative communication (AAC), and examines whether the form of
communication used affects quality of life.

Data has been gathered through interviews with four informants with ALS and their closest
conversation partners, totaling eight interviewees. The informants were selected from a group
of clients at the Center for Rehabilitation and Special Counselling in the Region of Southern
Denmark who have received help or been granted specialized information and communication
technology aids (ICT-aids) in 2006. The four informants with ALS range from 40 to 58 years
old and consist of one woman and three men. They were diagnosed between 1996 and 2002
and have all used AAC and ICT-aids for at least 5 years. Their conversation partners range
from 38 to 55 years and participate as employed personal assistance in different degrees. Data
were collected through an electronic questionnaire to the persons with ALS and through semi-
structured interviews with their conversation partners. The qualitative data has been analysed
using a phenomenological-hermeneutical method and examined together with the quantitative
data using theory on ability to act and subjective quality of life.

The results showed: 1) that AAC must be introduced early in the rehabilitation process, before
the ability to speak and write disappears; 2) that the best face-to-face communication can be
achieved through the of use of AAC, including the use of spelling boards, if time used to spell
1s minimized, verbal word prediction is improved and the participants show patience and
concentration; 3) that the use of computers with alternative input devices and compensating
communication programs are an important part of everyday communication and maintain the
possibility of participating in society electronically. The research also shows that forms of
communications using AAC do have an impact on the quality of life when implemented in
both face-to-face and other communication.

It is recommended that special counseling be given continuously throughout the rehabilitation
period in close cooperation with the client with ALS and his/her closest communication

partner in order to create daily communication patterns that increase quality of life.



Hverdagslivets kommunikation

- i familier, hvor et familiemedlem har amyotrofisk lateral
sklerose, og der anvendes alternativ og stottende
kommunikation (AAC)

Indledning
Sygdommen Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS) er en uhelbredelig sygdom. Jeg vil i dette

masterprojekt undersege kommunikation i1 hverdagslivet hos personer med ALS og
undersoge, om der er sammenhang mellem kommunikation og livskvalitet hos personer med
ALS. Jeg vil forst skitsere min baggrund for projektet ud fra tidligere litteratur og relevans 1
forhold til rehabilitering. Derpd afgrenses emnet, dvs. problemfeltet konkretiseres, og en
problemformulering fremkommer.

I de efterfolgende afsnit redegeres for det teoretiske grundlag og metoden for projektet.

Jeg har valgt at kontakte 4 personer med ALS og deres na@rmeste samtalepartner, 1 alt 8
personer, for at fa deres erfaringer med kommunikation og syn pa deres livskvalitet, i
hverdagslivet med ALS.

Der er indsamlet data via spergeskema og via interviews. De data, som herved fremkom, er
analyseret efter en fanomenologisk-hermeneutisk metode.

Undersogelsens resultater er derpd sammenholdt med det teoretiske grundlag og de til
projektet laeste supplerende materialer (artikler, bager, DVD, netfilm m.v.)

Afsluttende er konkluderet, og perspektiver for den fremtidige specialradgivning og

rehabilitering af personer med ALS er beskrevet.

1. Introduktion

11 Baggrund

Dette masterprojekt handler om kommunikation i familier, hvor et familiemedlem har
amyotrofisk lateral sklerose (ALS) (se p.8) og anvender alternativ og stettende
kommunikation (AAC), og om relationen mellem kommunikationsform og livskvalitet. Det er
et grundleggende behov at kunne kommunikere; men der opstdr ofte en anden
kommunikationsform, nar et menneske bliver athangigt af alternativ og stettende
kommunikation. Med alternativ og stettende kommunikation menes en kommunikationsform,

hvor der i stedet for almindelig tale eller skriftsprog stettes med fx billeder, gestik, sarlige



kommunikationsstrategier og/eller kommunikationshjelpemidler eller alternative sprog,
sasom tegnsprog (se yderligere p. 8ff). Blandt de stottende kommunikationshjelpemidler er
serlige informationsteknologiske hjelpemidler til kommunikation (IKT-hjelpemidler). Jeg

vil gerne undersgge, om kommunikationsformen pédvirker menneskets livskvalitet.

I mit arbejde pa Center for Rehabilitering og Specialradgivning (CRS) (bilag 1) radgiver jeg
mennesker med sygdomme med meget dérlige prognoser, fx ALS. De har pd grund af
vasentlig nedsat kommunikationsevne brug for specialrddgivning ved valg af searlig
informationsteknologiske hjelpemidler til kommunikation, idet IKT-hjelpemidlerne er med
til at gore kommunikation mulig. IKT-hjelpemidler kan seges efter Lov om social service
(Soc.min.2005). Nar jeg pa CRS 1. gang mader en person, ser jeg en person, som er s rask,
som han/hun kan vere, og sa aktiv i nuet, at han/hun seger rdd og vejledning om hjelpemidler
til kommunikation for at kunne fortsette i den daglige livsforelse. Dette finder jeg positivt,
idet han/hun samtidigt er uhelbredelig syg. Jeg soger i medet sammen med personen at fa
hold pd kommunikationen 1 bade fortid, nutid og fremtid, med sigte pa specialradgivning 1 den

igangverende rehabiliteringsproces.

Som ergoterapeut arbejder jeg primaert ud fra teori om aktivitet, aktivitetsudevelse og
deltagelse. Aktivitetsudevelse er bl.a. beskrevet af Townsend (Townsend et al 1997) i den
canadiske model og i ICF klassifikationen (Sundhedsstyrelsen 2003) (se bilag 2). Teorierne
har aktivitet og deltagelse til felles. Jeg arbejder 1 en faglig niche, hvor resultater fra den
informationsteknologiske udvikling i hej grad anvendes. Teknologi og ergonomi veagtes
parallelt med aktivitet og deltagelse. Aktiviteten ”at kunne kommunikere” er i fokus og er det,
som giver livsudfoldelse for personer med ALS, som ikke kan bevage sig eller er truet netop

pa den fysiske udfoldelse.

I grunden er det ikke IKT-hjelpemidlet, som er afgerende for aktivitetsudevelsen “at kunne
kommunikere”. AAC er forudsatningen for at kunne kommunikere. Jeg arbejder ud fra, at
det, der opfylder ensket om at vere aktiv, deltagende og levende i den sociale verden, er: 1. at
kunne magte udferelsen af kommunikationen og 2. at have nogle at kommunikere med.

Ovenstaende er med til at begrunde mit enske om at udfere dette masterprojekt.



1.2 Formal med projektet

Formal:
Mit formal er at generere viden om ALS og kommunikation med sigte pé
e at optimere specialradgivning til familier med et familiemedlem med ALS om brugen
af AAC inkl. IKT-hjelpemidler (en forbedring i forhold til familien).
e at optimere specialrddgivning til de kommunale myndigheder, som har bevillings-
kompetencen (CRS’s kommunale samarbejdspartnere).
I min problemformulering stilles en rekke forskerspergsmal, hvor svarene forventes at

generere denne viden.

1.3 Kort om Amyotrofisk Lateral Sklerose
Amyotrofisk lateral sklerose (ALS), klassificeres 1 SKS kodningen under sygdomme 1 det

motoriske neuron (http://www.medinfo.dk/sks/brows.php). 1 engelsksproget litteratur

anvendes bdde betegnelsen ALS og Motor Neuron Disease (MND). ALS er en sjelden
sygdom eller et sygdomskompleks, der angriber de nerveceller i rygmarven og hjernen, som
ved viljens hjelp styrer musklernes bevagelser.

Der skelnes mellem 4 forskellige typer: typisk ALS, progressiv bulbar ALS, progressiv
muskelatrofi ALS og primeer lateral sklerose/ ALS mistanke.

Hyppighed: ca. 400 i DK; ca. 100 diagnosticeres pr dr. Me@nd rammes 1'% gang hyppigere end
kvinder (Frost 2005). I 5 % har andre 1 familien ALS.

Dadelighed: 50 % lever leengere end 3 ar; 10 % mere end 10 &r i fl. dansk materiale udgivet
pa et tidspunkt, hvor fa fik respirator (Gredal 2002), hvorimod overlevelsesraten i et
internationalt materiale efter 5 &r er fra 9 % - 40 % og efter 10 ar fra 8 % -16 % (Simmons
2005).

Symptomer: Nedsat muskelkraft og nedsat funktion 1 arme, ben, ryg, nakke og
vejrtreekningsmuskler. Bulbare symptomer: nedsat muskelkraft i ansigt, tunge og svalg, som
medforer taleforstyrrelser og nedsat synkefunktion. I nogle tilfelde ses kognitive problemer
og demens. Intellekt, horelse, syn og folesans péavirkes sjaldent.

Behandling: ingen kurativ medicinsk eller kirurgisk. Der ydes symptombehandling:
medicinsk behandling, mavesonde, evt. respirator, kompenserende hjelpemidler, personlige
hjelpere og psykologisk bistand (Frost 2005; Rocha et al 2005).

Simmons supplerer ovenstdende 1 en liste over emner, som er vaesentlige for behandlingen,

med bade kommunikation, livskvalitet for personer med ALS og for deres pérerende. Pa



grundlag af en reekke undersegelser pastér han: “Quality of life in patients with ALS does not
correlate with measures of physical strength and function, and does not necessarily decline
over time despite progressive weakening” (Simmons 2005). Han finder, at bl.a. psykologiske

og eksistentielle faktorer sammen med anden stotte spiller en stor rolle for livskvaliteten.

1.4 ALS og rehabiliteringsbegrebet.

I Hvidbogen defineres rehabilitering som: ”En malrettet og tidsbegranset samarbejdsproces
mellem en borger, parerende og fagfolk. Formalet er at borgeren, som har eller er 1 risiko for
at fa betydelige begrensninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et
selvstendigt og meningsfuldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og
beslutninger og bestar af en koordineret, sammenhangende og vidensbaseret indsats”.
(Johansen m fl. 2004). I litteraturen har jeg fundet et enkelt tilfelde, hvor man benytter
begrebet dehabilitering i relation til ALS, begrundet med, at sygdommen er uhelbredelig, og
”Utgangspunktet skulle vara ett klart og palitligt besked om den funktionelle prognosen.
Dehabilitering tjdnar som en hjdlp péd alla planer” (Widsell 2006). I de danske
behandlingsstrategier (Frost 2005; Gredal 2002) og i de internationale (Simmons 2005)
leegges vaegt pd multidisciplinere og koordinerede forleb, som foregér i tet samarbejde med
personen med ALS og dennes pérerende, dvs. svarende til hvidbogens definition. Denne
holdning ligger ligeledes til grund for det arbejde, der udferes fra CRS, og som ger
masterprojektet aktuelt.

Det er endvidere vigtigt for CRS hele tiden at kunne yde en optimal specialradgivning til
CRS’s samarbejdspartnere og til hjelpemiddelbrugere og deres parerende, som er i
rehabiliteringsforleb, hvor der skal ydes specialradgivning om AAC inkl. IKT-hjelpemidler.

Masterprojektet skulle kunne give viden ogsé her.

1.5 Litteratursegning
I den indledende litteratursegning fandtes studier, som viste, at ALS-patienter har lav fysisk

livskvalitet (Leirvik, Liverad og Holmey 2006), men dog “mod pé livet”, som udtryk for en
psykisk livskvalitet, pa trods af darlig prognose (Nygren og Askmark 2006; Holmay; 2006-b).
Betydningen af hjelpemidler til personer med ALS er undersegt (Widsell 2006); men deres
pavirkning af livskvaliteten fandtes ikke tilstreekkelig belyst, og i undersegelsen var
kommunikationshjelpemidler ekskluderet. Det er ligeledes vist, at information over for
paregrende er utilstrekkelig (Leirvik, Liverad og Holmey 2006), selv om de parerende ses

som en ressource i rehabiliteringsarbejdet, der ber stottes (Wiwe 2006). Det samme ses 1 At



leve med ALS” (Frost 2005). Holmey har fokus pa IKT-hjelpemidler og legens
informationspligt om hjelpemidler til de parerende, men vagter ikke selve kommunikationen
(Holmey 2006-a). Ingen af studierne saztter fokus pd kommunikation mellem parterne i
familien dvs. maden at kommunikere pa, som en faktor 1 livskvaliteten. Denne
litteraturgennemgang viste manglende viden om sammenhang mellem personer med ALSs
kommunikation 1 og omkring familien og livskvalitet. P4 dette grundlag har jeg fundet det
relevant at undersege, om der for personer med ALS er en sammenhang mellem

kommunikationsmuligheder og livskvalitet (se bilag 3).

2 Afgreensning af emne
Mit fokus er pa personer med ALS (hjelpemiddelbrugere) og deres nermeste samtalepartnere

(hustru/samlever/k@reste/familie), hvor samtalen/kommunikationen foregar ved hjelp af
AAC. ALS kan medfere funktionsnedsattelser med nedsat/ophert bevegelighed, nedsat
mimik, ophavet skrivefunktion og ophert stemmefunktion (se p.8). Langt de fleste bevarer
kognitionen og derigennem en evne til deltagelse 1 hverdagslivet (Frost 2005; Simmons
2005). At kunne kommunikere er et grundleggende behov for menneskets deltagelse 1 et
socialt liv og med til at oge livskvaliteten. Der skal mindst 2 til at kommunikere (Lisina
1989), her personen med ALS og dennes samtalepartner.

I mit daglige arbejde har jeg madt problemer netop, nar et kommunikationshjaelpemiddel, som
kan vere en del af AAC, blev 3. part i en samtale:

Hjzlpemiddelbrugeren -- Input -- Hjelpemidlet -- output -- Samtalepartneren
Problemet opstér ofte 1 input og output. Det tager tid og krefter at kommunikere ved hjelp af
et kommunikationshjelpemiddel. Den menneskelige tanke er langt hurtigere end brug af et
hjelpemiddel, og kommunikationsformen andres. Der kan tilbydes mange forskellige
kommunikationshjelpemidler i et rehabiliteringsforlob (bilag 1), fra simple billed- eller
stavetavler, til avanceret elektronisk udstyr med gjenudpegning og syntetisk tale (se p.14).
Nér et hjelpemiddel skal introduceres, skal bruger og den nermeste samtalepartner lere at
anvende det bade rent praktisk, dvs. betjening og ergonomi m.m. samt i hverdagslivets
kommunikation. Det er specialradgiverens opgave at varetage tilpasning af hjelpemidlet og
instruktion til brugeren ifl. Serviceloven (Soc. min. 2006); men der savnes viden om, hvordan
kommunikationen foregar i hjemmet via AAC. Der mangler viden om béde den skriftlige og
den nare kommunikation fra Small talk, over hverdagslivets samtaler, til beslutninger, som
kan endre livet fuldstendigt fx Hjelperordning / Servicelovens § 96 (Soc. min. 2005) og

livsforlengende muligheder som mavesonde og respirator.
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2.1 Problemformulering

Hvordan pévirkes hverdagslivets kommunikation i familier, hvor et familiemedlem har ALS,

nar der kommunikeres ved hjxlp af alternativ og stgttende kommunikation (AAC), og har

kommunikationsformen betydning for livskvaliteten?

Undersporgsmal:

e Hvilke alternative kommunikationsformer anvender personen med ALS og dennes
samtalepartner?

e Hvordan foregidr kommunikation 1 hverdagen, nér der anvendes AAC?

e Hvordan takles situationer med misforstaelser i kommunikationen, som skyldes den
alternative kommunikationsform?

e Hvordan klares diskussioner om vasentlige beslutninger?

e Hvilke faktorer viser, at brug af AAC inkl. IKT-hjelpemidler pdvirker brugerens

livskvalitet?

3 Teoretiske hovedbegreber
I dette afsnit vil jeg fokusere péd teori og definitioner omkring begreberne kommunikation

(AAC) og IKT-hjzlpemidler, hverdagsliv og livskvalitet, som er hovedbegreberne 1

problemformuleringen.

3.1 Teori: Kommunikation i forhold til ALS

At kunne kommunikere er et grundleggende behov for alle mennesker, og der findes mange
forskellige definitioner pa kommunikation. I mit arbejde med kommunikation og personer
med ALS tager jeg forst og fremmest udgangspunkt i Lisinas definition (Lisina 1989), som er
meget generel:
”Kommunikation er en interaktion mellem to eller flere personer, som bestér i
en udveksling af informationer for at koordinere og forene deres anstrengelser
med det formal at etablere relationer og na frem til et feelles resultat”.
Det vil sige, at personerne vil hinanden noget. De vil interagere. De er i sociale situationer,
hvor de giver informationer/meddelelser/ytringer. De siger noget til hinanden med et sigte, og
de modtager tilbagemelding.
I den internationale klassifikation af funktionsevne, funktionsevnenedsattelse og
helbredstilstand ICF (Sundhedsstyrelsen 2005) findes ordet kommunikation under de

komponenter, som vedrerer funktionsevnen og under hhv. aktivitet og deltagelse. Her
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klassificeres kommunikation med kategorierne: at forstd meddelelser, at fremstille
meddelelser og kommunikationshjelpemidler og -teknikker.

Ved at deltage 1 det sociale liv via aktiviteten “at kommunikere” forenes den enkeltes
livsverden med livet 1 hjemmet i1 hverdagslivets samtaler. Mennesker med ALS har normalt
ikke problemer med at forstd en meddelelse. Problemerne ligger i den motorisk nedsatte
funktionsevne, med svigtende til ophert tale og svigtende til ophert skrivefunktion, som til
dels kan kompenseres eller stottes via anvendelse af kommunikationsudstyr og -teknikker 1
form af alternativ og stettende kommunikation (AAC). Kommunikation er dog ikke sé& enkelt,
som det fremgar af ICF klassifikationen, idet mange faktorer kan spille ind.

” At kommunikere” betyder “at geore noget felles.” Udtrykket anvendes forst
og fremmest til at beskrive, hvordan et menneske delagtiggor et andet menneske
1 sine tanker, folelser, oplevelser og erfaringer. Denne brug af ordet forudsatter,
at der findes en afsender, en modtager og et kommunikationsmiddel. Dette
kommunikationsmiddel har traditionelt veret det talte sprog, men samtidig har
mennesket altid brugt gestik, mimik og andre former for supplerende
kommunikationsmidler.” (Lieth, Kuschel & Petersen 1993; www.kommuni-
kationsudvikling.dk).

Udgangspunktet er det samme som hos Lisina med en afsender og en modtager; men Lieth
udvider med et kommunikationsmiddel her sproget.

Lieth anvender ogsd begrebet totalkommunikation, som dakker over alle verbale og alle
nonverbale kommunikationsformer. For at stotte op om et menneskes totalkommunikation
foresldr han folgende 4 A-er:

Al. den Almindelige kommunikation: anvendes i1 almindeligt talesprog og almindelig
gestikulation

A2. den Augmentariske kommunikation: en supplerende og stettende kommunikation eller en
kommunikation via hjelpemidler

A3. den Alternative kommunikation: helt andre mader at kommunikere pd fx tegn- eller
symbolsprog

A4. den Adferdsbetingede kommunikation: tolkning af menneskets adfaerd. (Lieth 1996)

Det andet og det tredje A danner tilsammen definitionen pa begrebet AAC. Alternative and
augmentative communication er den internationale betegnelse for begrebet.

Nér jeg anvender begrebet AAC, seger jeg at anvende en indfaldsvinkel i
totalkommunikation, hvor alle kommunikationsmuligheder 1 og omkring personen
medtenkes. Udgangspunktet er at stotte op om den almindelige tale med nonverbal

kommunikation, kommunikationsteknikker og hjelpemidler. Det kan vaere fra simple tavler,
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som kraver hjelperes tilstedevaerelse, til avancerede IKT-hjelpemidler, hvor valget af
stottende elementer er individuelt. Over for personer med ALS anvendes primeert Al, A2,
sekundert A4. A4 er de signaler, der gives i kraft af tilstedeverelsen, ud fra filosofien at
mennesket ikke kan vare 1 en ikke-kommunikerende tilstand.

Det specifikke ved den nedsatte kommunikationsevne ved ALS er, at det her drejer sig om
mennesker, som har / har haft en almindelig kommunikation. En almindelig kommunikation
er i fl. Lieth det at vi ger, som vi altid har gjort; at vi bruger vores gestikulation, vores
talesprog, alt det som vi har omkring os 1 en gensidig kommunikation.” (Lieth 1996).
Personen med ALS har tidligere fungeret med sin individuelle udtryksform i1 hverdagen i1 bade
tale og skrift. I kraft af AAC er det muligt at kommunikere nesten til livets opher.

I forhold til ALS anvendes ofte begreberne: narkommunikation (face-to-face
communication), nonverbal kommunikation (fx ansigtsmimik) og skriftlig kommunikation.
Skriftlig kommunikation anvendes i alle meddelelser, som gives i skriftlig form, bl.a. breve,
e-mails, SMS-er. Nerkommunikation og den nonverbale kommunikation er tovejskommuni-
kationsformer og symmetriske kommunikationsprocesser, hvor parterne udveksler
information indbyrdes (fungerer som afsender og modtager pa skift) og kaldes agte
kommunikation. Informative meddelelser via Internet og andre medier er
envejskommunikation og pseudokommunikationsformer, hvor modtageren er ukendt; men
ofte sendes denne form for meddelelser mod en bestemt mélgruppe i fl. Wille (Wille 2002
p.14 i Thorlacius 2002). Personer med ALS anvender savel envejs- som tovejs-
kommunikationsformer som pseudokommunikationsformer.

I nerkommunikationen med personer med ALS anvendes béde lav- og hgjteknologiske
kommunikationshjelpemidler samt kommunikationsstrategier. Med kommunikations-
strategier forstds strategier, der kan fremme forstdelsen i kommunikationen, fx aftaler om
hvordan AAC skal anvendes: tegn i en gjenkontakt og skift mellem at tale og at lytte. |
almindelig samtale er det at have gjenkontakt med den, man taler med, almindelig heflighed,
hvorimod det er en nedvendighed ved brug af fx stavetavle (se p.14). Den stavende skal have
tid til at stave faerdig, eller der skal foreligge aftaler om, i hvor hgj grad der ma gattes pa
naste bogstav eller ord. I den skriftlige kommunikation med personer med ALS anvendes
sjeldent lavteknologi som papir og blyant; men nyeste hojteknologi 1 form af
computerbaserede systemer (se afsnit 3.2).

I dette afsnit har jeg segt at forklare nogle af de begreber, som vil blive anvendt i analysen.
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3.2 AAC, sarlige informationsteknologiske hjeelpemidler og
lovgivning

Dersom personer med ALS som andre mennesker skal kunne kommunikere optimalt livet

igennem, skal der tidligt interveneres med alternativ og stettende kommunikation (AAC), nar

kommunikationsevnen nedsettes, og inden talen opherer. Interventionen skal startes pa rette

tidspunkt med rette hjelpemiddel og/eller kommunikationsstrategi.

Kommunikationspalet for personer med ALS

Foomarridrlkatar Bogs ayle
S l e s T
. RIMGEE T
mite i e 1 3% 1
i G SR o1l il Pl o ]
JEALR TR )
FALL = .Y

_ ¢ ‘ / Satningstavie
i | ;

/ -\ \fl%mflei

Stenmeforst=rker Camputer
E

Fig. 1. Kommunikationspalet. (planche Seelen 2006, CRS, Mobilitet og hjelpemidler.)

Kommunikationspaletten (fig. 1) illustrerer eksempler pa nogle af de mange muligheder, der
er i AAC. Der er muligheder fra nesten omkostningsfrie lavteknologiske hjelpemidler som:
stavetavler (ca. 2 kr. 1 fremstilling), som til gengald kraver instruktion, energi, tr&ning og tid
at benytte, til avancerede hgjteknologiske betjenings- og kommunikationssystemer, der er
dyre (@jenstyringssystemer ca. 170.000kr.), og som kraver gvelse at betjene. De kan til
gengald bringe den enkelte i kontakt med hele verden. Kontakten til det omgivende samfund
kan bevares, og personer med ALS far de samme muligheder for elektronisk nyhedssegning
som andre mennesker. Falles for hjxlpemidlerne er, at de skal implementeres pa rette
tidspunkt i1 forhold til helbredstilstanden, og at der skal ydes instruktion og vejledning, der
skal afpreves, anbefales og evt. bevilges, nar behovet er der og ikke mindst ydes opfelgning,

nar sygdommen progredierer.
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I fl. Vejledning nr. 6 om Hjzlpemidler m.v., pkt. 29 (Soc. min. 2006) gelder:

” for personer med progredierende (fremadskridende) lidelser herunder ALS, at
der ofte vil vare behov for en raekke hjzlpeforanstaltninger, og at det i den
forbindelse er vigtigt, at der ikke alene ses pa det aktuelle behov, men ogsa tages
hensyn til den forventede fremtidige udvikling.”

Der kan hermed settes tidligt ind, nar personen er potentiel bruger af sarligt betjenings- og
kommunikationsudstyr. Lovgrundlaget for bevilling af IKT-hjelpemidler foreligger.

Nogle hjelpemidler bliver maske kun benyttet i ganske fa maneder. Andre skal lebende
udskiftes. Livsforlengende respiratorbehandling vil formentlig blive valgt af flere og flere
personer med ALS, og behovet for avancerede kommunikationssystemer vil i1 takt hermed
stige.

Der er p.t. flere berbare gjenstyringssystemer i handlen bl.a. Quick Glance og MyTobii

(www.fanoe-soft.dk) samt RollTalk produkterne (www.rolltalk.com), som ger det muligt at

kommunikere elektronisk uden for hjemmet. Der forskes i1 Brain Computer Interfaces (BCI)

ogsa med sigte pa personer med ALS (Kiibler et al 2005; www.rolltalk.com). (se websites).

3.3 Teori: Fenomenologi og kommunikation
Jeg vil her have fokus pd fanomenologien, idet jeg i analysen vil anvende en

fenomenologisk-hermeneutisk tilgang. Fenomenologien er en erfaringsorienteret tradition,
hvor opmarksomheden rettes mod verden, som den erfares af subjektet, dvs. det enkelte
menneske. I fanomenologien er man interesseret 1 at forstd menneskelige handlinger og
begivenheder ud fra akterens subjektive perspektiv, dvs. at man i fenomenologisk inspirerede
undersagelser ser, hvad akteren ger, og ser verden, som den erfares og opfattes af akteren. E.
Husserl regnes for grundleggeren og Alfred Schutz videreforte hans ideer (Thornquist 2003).
Fenomenologiens udgangspunkt er, at mennesket lever 1 en verden, der har mening og
betydning for det ud fra en ”naturlig indstilling” (Schutz 2005 p.81). I hverdagslivets
naturlige indstilling er mennesket optaget af bestemte genstande og fenomener, som det i
bevidstheden bestemmer og giver betydning ud fra dets karakteristika (ibid p.29). Der er 1
“hverdagslivets verden en meningsstruktur, som vi skal kunne fortolke for at kunne orientere
os 1 verden og finde os til rette i den; men den meningsstruktur har sin oprindelse i og er
blevet grundlagt af menneskelige handlinger, vore egne og vore medmenneskers, i nutiden og
i fortiden.” (ibid p. 31). Mennesket anvender sine sanser, nar det i nuet ser (herer, lugter osv.)
og de erfaringer, det har gjort tidligere, til at danne sig billeder (bevidsthed, opfattelse) af de

fenomener, det omgives af. Derved danner mennesket sig en mening om det, som det er i
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eller ser (harer, foler). Dette er subjektivt, idet det er dannet ud fra det enkelte menneskes
opfattelse her og nu, i tid og i rum. I Faenomenologien tales om erfaret levet tid” og "levet
rum”, hvor mennesket er kropsligt er til stede i en interaktion med omverdenen (ibid p.88ff),
og hvor de erfaringer, mennesket har gjort sig 1 fortiden anvendes til planlegning af de
nutidige handlinger. Schutz understreger, at erfaringsverdenen fra sin oprindelse er en
intersubjektiv verden (ibid p.93 f¥).

En handling i den intersubjektive verden er: kommunikation. For at kunne kommunikere med
andre m4 mennesket (aktoren) kunne udfere abne, afsluttede handlinger. Med &ben forstas, at
handlingen griber ind i den ydre verden, og med afsluttede forstds resultatet af den
igangvarende proces, altsd en udfert proces (ibid p.43). Dvs. at udfere abne, afsluttede
handlinger 1 kommunikation medferer, at det, der kommunikeres ud/siges, opfattes/griber ind
1 den ydre verden, hvor det i processen pavirker andre, som tolker det sagte som tegn pa det,
akteren ensker at tilkendegive. Schutz bruger vendingen: “er falles for hans og min levende
nutid” (ibid p.95), hvor mennesker et til stede 1 en handling p&d samme tid, og hvor de har et
ansigt til ansigt forhold, hvor begge er fysisk til stede 1 samme rum. Siledes anvendes
begrebet 1 tid og rum ogsd 1 forhold til kommunikative processer. Der er et falles
kommunikativt milje”, hvor mennesker er pd samme sted, pd samme tid, idet de,
intersubjektivt, deltager i samme aktivitet — en samtale.

Tornquist fremhaver om fanomenologien og det intersubjektive en kommunikationsteoretisk
pointe: “en forudsetning for kommunikation er, at parterne har noget at dele, der ma vare et
minimum af fzellesforstielse at bygge videre pa” (Tornquist 2003 p.109). Denne pointe er
vaesentlig 1 undersegelsen, hvor netop det, at personen med nedsat kommunikationsevne har
lysten til at kommunikere noget ud i den verden (den ydre verden), han/hun lever i, og at den
nermeste samtalepartner er indstillet pad at modtage budskabet. Dette medforer, at en
aktion/en aktivitet igangsattes. Det fremhaves ligeledes, at der kan opsta
kommunikationsproblemer, hvis parterne ikke evner at artikulere deres erfaringer, eller hvis
den ene part ikke har forudsatninger for at forstd det sagte. Her ses et kim til en misforstaelse,
hvis parterne har forskellige forudsetninger (de kan komme fra forskellige livsverdener), for
det de vil kommunikere om. Tornquist fremferer ligeledes (Tornquist 2003 p.141), at arbejde
og kommunikation i stadig mindre grad er afthengig af tid og sted. For at udfere de aktuelle
opgaver er det ligegyldigt og irrelevant, hvor kroppen befinder sig”. Det fanomenologiske
kropssyn, om tilstedeverelse i rum, vil méske spille en mindre rolle med den teknologiske

udvikling inden for kommunikation og teknologisk kompensation i form af hjelpemidler, idet
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mennesket bliver nedt til at forholde sig til sig selv, andre og omgivelserne pa en anden made

—en made ALS gruppen méske kan profitere af.

3.4 Teori: Hverdagsliv og livskvalitet
Afsnit 3.3 handlede primart om Alfreds Schutz’'s fenomenologi, som har udgangspunkt i

hverdagslivet. Aktivitet, aktivitetsudevelse og deltagelse er vigtige elementer i ergoterapi og
foregdr med sigte pa, at mennesket, subjektet, kan magte sit hverdagsliv. Her ses en
sammenheng til hverdagslivet, og ofte trekkes i ergoterapi linjer til Alfred Schutz’s begreb
’the everyday world”:

”En verden, hvor vi kommunikerer, arbejder og lever vore liv 1 en historie, en
fortid, befinder os i nutiden og har en fremtid” (Schutz 1975 p.9) og
”Hverdagslivet henviser til den intersubjektive verden, der eksisterede leenge for
vi blev fodt, og som oplevedes og tolkedes af Andre, vore forfaedre, som en
organiseret verden.”(Schutz 2005 p.80),
men ogsd andre, bl.a. sociologen Bech-Jorgensen (Borg, Runge og Tjernov 2003 p.56) har
defineret hverdagslivet eller forholdt sig til hverdagslivet som et teoretisk begreb:

“Hverdagslivet er det liv, der leves hver dag og der er tale om menneskelige
relationer. Hverdagslivet handler om alle de aktiviteter, mennesker har for og
alt, hvad de deltager i, 1 forskellige sammenh@nge. Hverdagslivet bliver til
gennem de mader mennesker héndterer deres betingelser pa — de
samfundsskabte, de mellemmenneskelige savel som de individuelle — sammen
med andre eller hver for sig.”

Jeg har som udgangspunkt valgt begreber fra teori om kritisk psykologi, primert beskrevet 1
“Dagliglivets udferelse” (Holzkamp 1998) suppleret med kilderne: (Holzkamp 2005; Dreier
2006; Borg 2002; Borg, Runge og Tjernov 2003), idet disse begreber kan anvendes 1 den
brugercentrerede specialrddgivning, som foregar pd CRS ud fra: ”God praksis i
hjelpemiddelformidling” (Jensen et al 2003) og rddgivning om IKT-hjelpemidler
(Falkenberg, Madsen, Bech 2005). Ogsd Hvidbogens definition (Johansen 2004) leegger vagt
pa dagliglivets udfersel, i og med “’borgerens hele livssituation og beslutninger” inddrages i
rehabiliteringsforleb. De begreber, jeg primeert vil have fokus pa, er: handleevne,
handlemuligheder, handlebegrensninger, ”det cykliske liv”, det egentlige liv’ og subjektiv
livskvalitet.

Borg skriver sdledes: I kritisk psykologi ses mennesket grundleggende som
samfundsmaessigt og forseges forstiet subjektvidenskabeligt” og ” I kraft af egne handlinger
er mennesket medskaber af sine livsbetingelser, har bevidst rddighed over dem, er subjekt for

eget samfundsmessige liv’ (Borg 2002 p.77 ). At mennesket ses som samfundsmeessigt
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betyder, at det enkelte menneske er en del af samfundet, og at det forstés
subjektvidenskabeligt betyder, at der tages udgangspunkt i det enkelte menneskes perspektiv i
videnskabelige sammenhange. I det samfundsmessige liv lever det enkelte menneske i1 en
lokal kontekst, som defineres som folger: et afgraenset sted for udferelse af social praksis fx
hjem eller skole. Konteksten reproduceres af sammenhangen mellem dens deltageres
handlinger og af dens sammenhang med andre kontekster i en social praksisstruktur” (Dreier
2006 p.5). Det betyder, at det enkelte menneske ud fra sine livserfaringer skaber, lever og
agerer sammen med andre mennesker 1 et samspil mellem den enkelte og de andre. Dreiers
begreb “contexts of actions” benytter Borg (Borg 2002 p.79) synonymt med begrebet
handlesammenh&nge, og det ord vil jeg anvende i det folgende. Mennesket kan i hjemmet
godt deltage 1 flere handlesammenhange. Det kan i1 én kontekst/en handlesammenhaeng
handle og agere 1 forhold til hustruen og 1 en anden 1 forhold til bernene i hjemmet.
Deltagerne er forskellige 1 tiden, men stedet er det sammen. Handlesammenhangene er
forskellige 1 de enkelte kontekster; menneskene 1 et hjem har faelles nogle
handlesammenhange, der danner rammer omkring deres falles dagligdag og liv. 1 det
samfundsmassige liv lever mennesket et hverdagsliv sammen med andre, hvor det har sin
“daglige livsforelse”, lever sit liv pa sin egen méde. Livsforelsen defineres som:

“Livsforelse er aktivitet "hver eneste dag’ for at organisere og konstruere
dagligdagen péd en sddan méade, at de forskellige og modstridende krav der her
kommer individet i mede, kan forenes og ordnes” (ifl. Miinchengruppen i
Holzkamp 1998).

Livsforelse bliver her sammenkaedet med aktiviteten at organisere og konstruere i
dagligdagen. Den daglige livsfarelse betragter Holzkamp som et selvreproducerende system
af hverdagslige aktiviteter. I det hverdagslige ser jeg aktiviteter, som udferes efter et ensartet
monster hver dag. Disse gentagne aktiviteter betegner Holzkamp som: ”Den cykliske
livsforelse” (ibid p.27 ff), og de er rutiner i den daglige livsforelse. De daglige rutiner er
grundlaget for livsforlabet (livet fra vugge til grav), idet de giver tryghed og sikkerhed. Det er
dem, mennesket sgger sin base i og forst forseger at genoprette, hvis livsforlgbet vasentligt
@ndres fx ved sygdom eller ded.

Modsatningen til den cykliske livsforelse er ”Det egentlig liv” (ibid p. 29), der beskrives som
“produktiviteten, rusen, lykken og opfyldelsen af mening” med en bevidsthedsfyldende
bredde, dvs. de handlinger, som det enkelte menneske ser frem til eller ser tilbage pad som

gode stunder i livet, de foler gleede og far livsmod ved fx en dejlig ferie.
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Det enkelte menneske er ikke et enkeltstdende subjekt; men lever under samfundsmeessige
konstellationer, som har eller kan f4 betydning for menneskets hverdagsliv, athengig af
hvordan det enkelte menneske velger at handle, dvs. det enkelte menneske har en subjektiv
handleevne. ”Handleevnen er menneskets potentiale til at leve under bestemte historiske
betingelser, og hvor menneskets kognition, tenkning, emotioner og motivation er funktionelle
aspekter, der antager former og @ndres i og med bestemte livsbetingelser” (Borg, Runge og
Tjernov 2003 p.61). Handleevnen anvendes, nér det enkelte menneske handler, foretager valg
og udever en aktivitet bade 1 den lokale kontekst, som kan vare hjemmets rammer, og inden
for de samfundsmessige rammer, fx betaler skat. Handleevnen kan anvendes inden for
rammer, hvor der er bade handlemuligheder og handlebegrensninger (Holzkamp 1998 p.24).
Det er altsa ikke nok at have en lyst eller intension til at udfere en aktivitet. Denne kan veare
begrenset af savel egne evner (muligheder og begrensninger) som samfundsmessige
muligheder og begrensninger. Néar mennesket foretager et valg, pavirker det de kontekster,
valget tages indenfor, og pa denne made bliver mennesket deltagende i en aktivitesudevelse.

Mennesket kan 1 en valgsituation vaelge pa to mader kaldet: ”dobbeltbundne muligheder for
handling” (Borg 2002 p.82), idet det hhv. kan bevare og forblive 1 det, som er, eller forsege at
forandre og dermed “oge rddigheden over mine egne livsomstendigheder og dermed min
subjektive livskvalitet” (Holzkamp 1998 p.22). Holzkamp postulerer: ’sd lenge mennesket
overhovedet er i live, har det mulighed for at opnd mere radighed over sine livsbetingelser”
(Holzkamp 2005 p.23). Denne pastand sammenholder han med det emotionelle og
motivationen for at deltage i forandring, idet mennesket, nar det er motiveret, har muligheden
for at soge at nd sine mél, dvs. sege at forbedre egne livsbetingelser og egen livskvalitet.
Livskvalitet, ser jeg som et begreb, det enkelte menneske selv er med til at pavirke med sine
valg; men samtidig er samfundet med til at sa@tte nogle muligheder og begransninger for
menneskets valgmuligheder og ad denne vej pavirke det enkelte menneskes livskvalitet. Atter
ses sammenh@ngen mellem subjektet og samfundet i en gensidig pavirkning. Relationen
mellem “det cykliske” og “det egentlige liv” eller med andre ord de daglige rutiner og der,
hvor mennesket udfolder sig og tager sine valg, bliver dermed bestemmende for menneskets
oplevelse af livskvalitet. Opfattelsen af livskvalitet er for det enkelte menneske, subjektivt og
individuelt, dvs. en selvvurderet livskvalitet. Det ath@nger af det enkelte menneskets livssyn
og holdning, om det finder livskvalitet i primeert ’det cykliske liv”, i det egentlig liv” eller i

en balance mellem de to dele i den daglige livsferelse.

19



Det er med ovenstdende indfaldsvinkel, at jeg gerne vil s®tte fokus pa aktiviteten “at
kommunikere” i1 relation til personer med ALS 1 et hverdagsliv. Her er evnen til at
kommunikere den subjektive handleevne, som er underlagt fysiske begraensninger samt
bestemte historiske betingelser (lovgivning og nutiden); men mennesket kan give udtryk for

dets selvvurderede livskvalitet.

Yderligere har jeg i mine teoretiske overvejelser omkring begrebet livskvalitet sogt efter
andre indfaldsvinkler end ovenstdende psykologiske/terapeutiske. Maling af Quality of Life er
udfert i sterre undersegelser af ALS-patienters livskvalitet (bilag 3). I denne undersogelse
med begranset brugerantal (4 personer med ALS og deres nermeste samtalepartnere, i alt 8
personer) og specifik funktionsevne (ALS-ramte med vesentlig nedsat kommunikationsevne),
har jeg ikke fundet disse maéleinstrumenter egnede. Jeg tager udgangspunkt 1
problemstillingens kommunikative indfaldsvinkel og personen med ALSs selvvurderede

opfattelse af livskvalitet, i det folgende kaldt: livskvalitet.

4 Metode

I undersogelsen har jeg valgt at anvende bade kvalitativ og kvantitativ metode; men vagten
legges pa den kvalitative metode (Kvale 2003). Den giver informanterne mulighed for at
beskrive oplevelser og folelser med egne ord. Dermed gives der mulighed for en sterre
forstaelse for informanternes livsverden; men da 4 af informanterne ikke kan tale, har jeg over
for disse valgt at anvende et sporgeskema med bade kvantitative og kvalitative spergsmal.

Kvantitative data angives i mangder 1 modseatning til de kvalitative data.

4.1 Kvantitativ metode - spgrgeskema
Da personerne med ALS er arsag til undersegelsen, valger jeg forst at beskrive den

kvantitative metode, som er anvendt i forhold til disse.

Til personerne med ALS har jeg valgt et elektronisk spergeskema med atkrydsning og
supplerende fritekst, selv. om jeg er bevidst om, at selvudfyldte spergeskemaer har
begransninger i forhold til kompleksitet og formulering (Juul 2005 p.114). Elektronisk
sporgeskema velges primert for at give informanterne mulighed for at svare selvstendigt.
Det tager for dem tid og kreefter at skrive. Hvis de selv kan bestemme tidspunktet, kan det
gores, nar krefterne er til det, og med kompenserende hjelpemidler kan de ytre sig skriftligt
pa langt kortere tid end mundtligt. Hvis jeg havde foretaget et interview pa linje med

interviewet med den narmeste samtalepartner (72-1 times laengde), ville det have kravet
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mange kraefter af personen med ALS og uendelig lang tid. I forberedelsen af spergeskemaet
har jeg haft journaladgang, ogsa for at lette personen med ALS. Det var en fordel ved
formulering af spergsmadl, at jeg vidste, hvilke specifikke hjelpemidler de har/ har haft 1
rehabiliteringen. I forhold til undersegelsens sporgeskema var det vigtigt dels at stille
entydige sporgsmal, dels at anvende entydige mengdeangivelser.

Spergeskemaer:

Det elektroniske spergeskema (bilag 4) er udarbejdet med udgangspunkt i problem-
formuleringen og fremstir som 1 skema for informanterne. Men 1 analysen faldt det naturligt
at opdele det i 2 dele. Del 1 (bilag 6) omhandler emnerne: kommunikation i hverdagen, nér
der anvendes kommunikationshjelpemidler, daglige rutiner 1 samtalesituationer,
misforstdelser, vasentlige beslutninger og anden alternativ kommunikation. Spergsmaélene
kan besvares ved afkrydsning ud fra en skala, og der er mulighed for at supplere med
yderligere kommentarer — empirisk besvarelse/ aben besvarelse. Del 2 (bilag 7) omhandler
emnerne: kommunikation og livskvalitet. Det indeholder en prioritering af de 3 vigtigste
hjelpemidler 1 forhold til livskvalitet; en prioritering af en reekke udsagn om livskvalitet; et
sporgsmal om IKT-hjelpemidler som faktor 1 livskvalitet samt et abent spergsmal om gode
rad til andre i lignende situationer. De prioriterede sporgsmél er igen valgt for at lette
personerne med ALS. Der er ved begge prioriteringer mulighed for at tilfoje selvvalgte emner.
Jeg er opmarksom pa, at prioritering i givne lister er en styrende og lukket spergeform.
Spergsmalet om gode rad er dbent.

Spergeskemaerne blev fremsendt elektronisk til personerne med ALS 1 ugen for besoget.
Informanterne havde tid til at udfylde og elektronisk returnere dem til mig for besoget.
Besoget gav mig mulighed for at stille supplerende sporgsmal til besvarelsen af
sporgeskemaerne, og informanten kunne komme med kommentarer. Jeg har i planlegningen
af sdvel sporgeskema som interview tilstraebt, at der kommer sammenhang mellem
sporgeskema og interviews. Der er i begge dataindsamlingsmetoder mulighed for at udtrykke
sig umiddelbart og selvstendigt.

Data fra spergeskemaerne til personerne med ALS er opgjort mht. fordeling, gennemsnit og
spredning athaengig af skalatypen 1 bilagene. Bilag 7, som primart handler om
kommunikation og livskvalitet er i analysen bearbejdet sammen med andre data om
livskvalitet (p.41). Jeg er opmerksom pa, at det kvantitative materiale med 4 informanter er

meget lille, og jeg tager derfor forbehold for det statistiske grundlag. Alle data fra
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sporgeskemaerne indgér i1 den efterfolgende materialebearbejdning og vurdering i forhold til

teorigrundlaget.

4.2 Kvalitativ metode — interview
I interviewene med de narmeste samtalepartnere har jeg brugt en enkel, relativt aben

interviewguide (bilag 5), som er semistruktureret (Kvale 2003 p.40), hvilket vil sige, at
informanterne har mulighed for at styre samtalen inden for emnet. Interviewguiden rummer
sporgsmdl med udgangspunkt i problemformulering og underspergsmél. Emnerne for
interviewene er de samme, som de der er anvendt i spergeskemaerne til personerne med ALS.
Informanterne valgte frit de 3 vigtigste hjelpemidler, abent (uden spergeskemaets liste), og
prioriterede 3 udsagn fra spergeskemaets liste. Informanterne fortalte om hverdagslivet og
kommunikationen ud fra emnerne, og min rolle som interviewer var at vere lyttende og
nysgerrigt spergende.

Interviewene blev indtalt pd digital diktafon og som lydfiler lagt over pd computer i
programmet DVR-004. De er transskriberet af undertegnede 1 dagene derefter.
Transskriptionen afsluttedes den 7.5.2007. Interviewene blev fikseret i1 transskriptionen.
Derved blev de talte ord fra interviewene til en selvstendig tekst, som kan ses af andre
mennesker og efterfelgende behandles 1 en analyse.

En sammenskrivning af interviewene blev 1 form af et referat fremsendt til informanterne (se
p.23). Referatet er en form for validering af interviewenes data, da de ikke er hert/ set af andre
end undertegnede. En anden arsag til at fremsende et referat er, at jeg kommer fra en
institution, hvor abenhed omkring, hvad der skrives om vore brugere er i hegjsaedet. Denne
holdning finder jeg vasentlig ogsd i denne opgave. Referatet skulle ikke nedvendigvis
godkendes; men evt. kommentarer skulle respekteres ud fra aftalen om deltagelse. Det er den
umiddelbare samtale 1 selve interviewet, der er vardien 1 den efterfolgende analyse. 1
informant reflekterede pa referatet og refleksionen er taget til efterretning. Der reflekteredes
over en ordret formulering, som kunne misforstas, hvis den blev last i en anden kontekst end
den kontekst, den var fremsat i. Refleksionen blev derved et eksempel pa forskellen mellem
narkommunikation/ interview og en skriftlig kommunikation/ referat, som andre kan lase pa

et andet tidspunkt. Refleksionen har ikke @ndret pé verdien af samtalen.

4.3 Analysemetode for interviewene
Interviewene med de narmeste samtalepartnere er analyseret ud fra en faenomenologisk-

hermeneutisk analysemetode, beskrevet af Anders Lindseth (Lindseth 2004).
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I fl. Lindseth tager den faenomenologisk-hermeneutiske metode udgangspunkt i vestlig
filosofi om forstaelse af fenomener og tolkning, iser hverdagslivets fanomenologi, som
tidligere beskrevet (p.15ff). Lindseth er ogsd inspireret af de sidste éartiers kvalitative
forskning (ibid p.146). Sigtet i metoden er gennem kvalitative interviews at indsamle
erfaringer fra hverdagslivet — informanternes livsverden, at afdaekke fanomenernes
grundleggende betydninger, dvs. belyse fenomenerne ud fra de forskellige vinkler, som
mennesker 1 hverdagen oplever med dem, for at synliggere og beskrive det grundleggende
ved fe&nomenerne. Fenomener er naturlige 1 menneskers livsverden. Fenomenerne tages for
givet. Lindseths eksempel: en stol er ikke kun en stol, men et redskab til at sidde pa/i, hvor det
“at sidde” er det grundleggende. I relation til projektet har jeg fokus pa AAC; hvor AAC er et
redskab 1 en kommunikation, til formidling af information fra A til B, hvor mennesker blot
snakker 1 deres hverdagsliv.

I fl. Lindseth fikseres samtalen, idet den bliver nedskrevet — transskriberet (ibid p.148). Den
bliver selvsteendig — autonom — kan ses og tolkes af andre hermeneutisk. Den, der tolker, kan
se pa teksten ud fra: ”What it says, to what it talks about.” og kan pad den méade traekke
betydninger frem, som ligger bag den naturlige tekst (ibid p.146). Forskeren far gennem
erfaringer fra den interviewedes livsverden kendskab til fenomener, som bererer den
interviewede, og kan tolke og vurdere dem og generere ny viden, som andre maske kan fa
gavn af. Ud fra dette er metoden anvendelig i forhold til mit enske om kendskab til
informanternes livsverden omkring AAC og kommunikation.

Som et led 1 metoden udarbejdes fra den transskriberede tekst en ikke analyserende
fremstilling/en naturlig fremstilling 1 form af et referat (se p.22). Neste led 1 den
fenomenologisk-hermeneutiske metode er en strukturel analyse med subtemaer, temaer og

hovedtematisering af interviewenes fanomener, som nedenstdende eksempel:

Meningsbarende enhed Kondensering | Subtema Tema/Hovedtema
I: Misforstéelser — ved brug af stavetavle? | At leese | Stavetavle Stavetavle/
Hvordan ser I det? hinandens problemer naerkommunikation

O: Det er pa gjnene. Der er frustration i
gjnene. Ja, det er pa mimikken. Ja, jeg vil . 3
tro, at P tydeligt kan se pd mig, hvis jeg slet misforstéelse

frustrationer /

ikke er med pé, hvad han snakker om. Og | gennem @jenudpegning

Jeg kan bestemt ogsé se pd ham, hvis jeg er | gjenudtryk, Nonverbal-

helt galt i byen! Zh.... At jeg slet ikke kan | i) kommunikation/
fa det til at blive til noget, det han vil sige. AAC

Ah, sa kan vi tydeligt se det pa hinanden.
ZAh det er det eneste sted, jeg mener, at vi
kan se det. S& kan vi ikke se det andre
steder (latter)
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Eksempel pa strukturel analyse i den fenomenologisk-hermeneutiske analyse

I den strukturelle analyse opdeles den transskriberede tekst i meningsbarende enheder. Disse
er kondenserede, dvs. sammenskrevet til korte enheder eller setninger. Derpd er der dannet
subtemaer, dvs. sat navn pa temaet i kondenseringen. Afsluttende er der systematiseret i tema
og hovedtemaer. Fenomenologien fremtraeder i tematiseringen og fir med opbygningen af
subtemaer, tema og hovedtema en hierarkisk opbygning. Gennem hele analysen skal der vere

sammenheng til den meningsbarende enhed, den naturlige fremstilling og transskriptionen.

4.4 Yderligere om metode
Supplerende samtale: Jeg havde planlagt at have kontakt med personen med ALS og den

naermeste samtalepartner 1 de respektive hjem “hver for sig”. Interviewene foregik i
informanternes hjem, hvilket var lettest for informanterne og medferte, at interviewene blev
foretaget 1, for informanten, kendte rammer. Det gav mulighed for at supplere undersogelsen
med et lille kvalitativt interview med personen med ALS. Samtalepartneren deltog i1 dette 1 de
3:4 hjem, idet denne sammen med personen med ALS anvendte stavetavle, for at samtalen
kunne forega. Interviewet med nermeste samtalepartner foregik i et separat rum. Besggene

blev foretaget i perioden fra den 16. 4. — 3.5. 2007.

4.5 Tilladelser fra informanter og Datatilsyn
Tidligt 1 projektet er indhentet og givet tilladelse fra Datatilsynet til anvendelse og

bearbejdning af personfelsomme data 1 fl Persondatalovens § 50 stk. 1 nr. 1, da jeg i1 projektet
anvender personfoelsomme data elektronisk (bilag 8a). Der er ligeledes fremsendt anmodning
om deltagelse og givet tilladelse til at bruge data fra informanterne (bilag 8b og 8&c).
Personerne med ALS er blevet forespurgt om deltagelse pr. e-mail, da de let selv kan lese en

e-mail, og deres respektive ne@rmeste samtalepartner er blevet forespurgt pr. brev.

4.6 Valg af informanter
I flere projekter har jeg set ikke-talende personer blive fravalgt som deltagere i undersogelser

bl.a. (Holmey 2006-a). I denne underseogelse, der netop omhandler mennesker, som har
vaesentligt nedsat kommunikationsevne, vil jeg lade disse komme til orde. Da ALS er en
relativt sjelden sygdom (se p.8), er der i lokalomradet forholdsvis fi4 personer, som kan
udvalges som informanter. De skal desuden vare brugere af AAC inkl. IKT-hjelpemidler og

have erfaringer med disse. Samtidig enskedes en maksimal variation (Maunsbach og Lunde
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2003) indenfor ALS-gruppen, sa de indsamlede data blev s repreesentative som muligt, inden
for det relativt snevre omrade. Det var et dilemma, og resultatet blev som folger:
Ud fra nedenstdende udvalgelsesprocedure er valgt 4 personer med ALS og deres naermeste
samtalepartnere, 1 alt 8 personer. Antallet er valgt ud fra undersogelsens begrensede
tidsramme.
Overordnede inklusionskriterier: Informanterne er valgt blandt CRS’s brugere i 2006, som har
modtaget rdd og vejledning eller bevilling af sarlige informationsteknologiske hjelpemidler
til kommunikation efter Lov om Social Service (Soc. min. 2005) §§ 97 og 98; nuvarende §§
112 og 113. Alternativt kunne informanterne vaere udtaget blandt personer med ALS i et andet
amt; men dette kunne give tidsmassige og praktiske problemer i forhold til undersogelsens
begrensede periode.
Der er 1 marts 2007 foretaget en segning i CRS’s Klientsystem for perioden 1.1.2006 —
31.12.2006 pé: CPR-nr., diagnosen ALS og sagstyperne teknologisager (rddgivningssager) og
myndighedssager (bevillingssager). Segeresultat: 16 personer med ALS, hvoraf 2 var dede pé
sogetidspunktet. Gruppekarakteristika for hele gruppen: Alder: fadt 1 perioden fra 1926 - 1974
dvs. fra 81 ar - 33 ar. Ken: 8 kvinder og 8 mand.
Eksklusionskriterier: Egnethed for deltagelse i spergeskemaundersogelse og interview af den
resterende gruppe pa 14 personer dreftedes med den behandlende talepeedagog, som havde
stort kendskab til de enkelte brugere. Folgende eksklusionskriterier valgtes af etiske grunde:

- séa darlig helbredstilstand, at der ikke skennedes kraefter til deltagelse

krisetilstande i hjemmet, pa grund af diagnosen

sociale forhold pa grund af diagnosen (pa vej til hospice)

diagnosticeret inden for det sidste ' ar, dvs. fa erfaringer med IKT-hjelpemidler.

Ekskludering: 6 personer med ALS

Af den resterende gruppe pa 8 udtog talepeedagogen 4 personer med ALS og deres nermeste
samtalepartner, som jeg kontaktede. Talepeedagogen var instrueret i at tilstrebe at udtage
informanterne med forskellig baggrund (maksimal variation): Personen med ALS: alder og
kon, diagnose (varighed/arvelighed), ikke talende/talende med kompenseret skrivefunktionen;
IKT-hjelpemidler (fd/mange), hjelpeordning (med/uden). Narmeste samtalepartner:

variation 1 tilknytning til arbejdsmarkedet.
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4.6.1. Prasentation af informanterne:
Personerne med ALS: Aldersspredning: 40-58 &r; 1 kvinde og 3 mend; diagnosticeret i

perioden 1996-2002; 3 har respirator og hjelperordning; alle har anvendt AAC inkl. IKT-
hjelpemidler i mindst 5 ar. De anvender 4 forskellige typer IKT-hjelpemidler: stationer eller
baerbar computer med skarmtastatur og/eller kommunikationsprogrammer og sarligt
betjeningsudstyr (alternativ mus til gjenudpegningsudstyr fx Quick Glance eller MyTobii).
Nermeste samtalepartnere: Aldersspredning: 38-55 ar, 2 er udearbejdende, 1 er fuldtids
personlig hjelper og 1deltidsarbejdende/deltids personlig hjelper. Der er hjemmeboende bern
1 et hjem (yderligere se bilag 9a og b).

4.7 Etiske overvejelser
Som masterstuderende skal jeg stille spergsmal ud fra studiet; men informanterne kan fole en

vis “kasketsammenblanding”, idet nogle kender mig 1 forvejen fra rollen som specialradgiver,
og andre har modtaget skrivelser fra mig fra CRS.

At bede et menneske fokusere pd, hvordan der kommunikeres er personligt, folsomt og
eksistentielt. Det kraever empati, forstielse og intuition fra interviewer, s personlige graenser
ikke overtraedes. Det kan ogsé vare konfronterende og problemskabende at laese et referat af
et interview, idet der kan vere forskel pa, hvordan man i nuet svarer, og hvordan man ser det,
man har svaret, nar det fremkommer pa skrift.

Familierne skal 1 projektet anonymiseres, idet privatlivets integritet skal respekteres.

4.8 Generaliserbarhed og validitet
Kravet om generaliserbarhed indebarer i fl Kvale, “at samfundsvidenskabens mal er at

producere lovmassigheder om menneskelig adferd, som kan generaliseres universelt”; men
dette star i modsetning til “den humanistiske opfattelse, at enhver situation er unik, at et
fenomen har sin egen indre struktur og logik” (Kvale 2003). Jeg har i undersegelsen valgt at
anvende bade en kvalitativ og en kvantitativ tilgang til data (se 4.1+4.2); men en
informantgruppe pé 4 giver et sparsomt statistisk grundlag til en generalisering. Informanterne
kom til orde og gav vardifulde oplysninger i spergeskemaerne, og tendenser kan ses. Ved de
kvantitative data var mulighed for ogsa at besvare kvalitativt (se 4.1). P4 denne made opstod
en sammenhang mellem de to metoder.

Informanterne er 4 personer med ALS, som sammen med deres nermeste samtalepartnere har
valgt at deltage i interviewene. De har valgt 1 dbenhed at forteelle om deres hverdagsliv med
kommunikative problemstillinger. Interviewsituationerne er unikke og kan som sddan ikke

generaliseres; men der er et fallestrek: ensket om at bevare en kommunikation med
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omverdenen, trods vesentlig nedsat funktionsevne. Det er muligt, ud fra de erfaringer og
maden de anvender deres hjelpemidler pa, at andre i lignende situationer har de samme
problemer.

Med henblik pa undersogelsens validitet, (Kvale 2003) har jeg i metodebeskrivelsen tilstraebt
sa tydeligt som muligt at beskrive metoder og handlinger, med sigte pé at skabe en klarhed
over “om jeg malte, det jeg troede, jeg mélte.” Jeg har forsegt at begrunde de metodiske valg
igennem processen. Validiteten af undersegelsen kan siledes delvis vurderes ud fra 1. denne
gennemsigtighed, 2. ud fra det teoretiske og empiriske fundament, - og dermed om jeg ud fra

problemformuleringen har faet svar pd mine speorgsmal.

5 Analyse

Ud fra den strukturelle analyse af interviewene fremkom nedenstdende hovedtemaer.

e AAC i nerkommunikation - brug af stavetavle

e Computeren i AAC

e AAC itotalkommunikation

e AAC - Hverdagsliv, Kommunikation og livskvalitet

e Gode rad

e Respirator og helbredstilstand, Personlige hjelpere, Hjelpemidler
Udvalgte hovedtemaer er anvendt i analyse af spergeskemaer, de supplerende interviews og
interviews med samtalepartnerne. Ikke alle temaer er umiddelbart lige aktuelle 1 forhold til
problemstillingen, hvis de behandles separat, fx respirator og personlige hjelpere; men bade
respiratoren og de personlig hjelpere har stor betydning 1 hverdagslivet. Respiratoren er
livsgrundlaget 1 3:4 hjem og potentiel i1 det sidste. Med respiratoren folger et behov for
overvagning og hjelp hele degnet. Den opgave varetager bl.a. de personlige hjelpere. De er
en del af den kommunikative hverdag, som foregar i de respektive hjem. I det folgende

anvendes data fra savel spergeskemaer som interviews.

5.1 Analyse: AAC i neerkommunikation
I et hjem (N) foregidr naerkommunikation (face-to-face communication) som almindelig

kommunikation (A1 p.12), dog under hensyntagen til de tiltagende vejrtraekningsproblemer,
som kan medfere behov for pauser i samtalen.
I de ovrige 3:4 hjem anvendes stavetavle i neerkommunikationen (Seelen 2004) og (bilag 1).

Stavetavlen er en vesentlig faktor i hverdagslivets kommunikation. I bdde de supplerende
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samtaler og i interviewene belyses vigtigheden af stavetavlen og den konkrete anvendelse,

herunder bade positive og negative sider. Dette belyses i nedenstédende.

5.1.1 Stavetavle og almindelig samtale

I empirien ses folgende: “Almindelig samtale den (betones) foregdar med stavetavle,” siger K.
O siger: "Ja, det foregdr jo der, hvor vi er nu. Jamen, hvor P ligger i sengen, sa er det der.
Og hvis P sidder i stolen, sa er det der, ikke! Det er jo kommunikation her og nu!” og hun
fortseetter “Altsd, jeg har, nu jeg tenker over det, sd kommunikerer vi ligesom andre
mennesker, kan vi sige.” S konkretiserer brug af stavetavlen i1 den supplerende samtale: ” A¢
stavetavlen er det basale, det dagligdags” og 1 selve interviewet: “Stavepladen — Den er jo
alfa og omega.”

Empirien viser her, hvor vigtig brug af stavetavle er i den daglige kommunikation samtale-
parterne i mellem. Men det fremgar ogsé af interviewene, at brug af stavetavle krever teknik,
kendskab til personen med ALS og den kontekst, samtalen foregar i. Empirisk ses 3 store

problemstillinger: 1. tiden; 2. aftaler om at gette, for at speede talehastigheden op; 3.

tdlmodighed og koncentration. De 3 faktorer er interaktive, dvs. pavirker hinanden.

Tidsfaktoren fremhaves af K pa 2 mader, dels hendes egen tdlmodighed og koncentration,
som fér hende til at gette for tidligt, dels 1 samtaler med andre, hvor hun er den, der staver, og
den, der tales med, ikke giver hende/hjelperen tid til at stave faerdig; men blot taler videre om
et andet emne. Som K siger:

“Det, der somme tider kan irritere mig lidt (med betoning pa lidt), det er, ndar andre ikke har
tid til at vente pa, at vi bliver feerdige med det, vi skal have sagt til dem. Det er nok det storste
problem for vos.” Dette medforer, at L ikke fuldender s@tningen og ikke far sin mening givet
til kende. K og L er begyndt at gere de mennesker, de taler med, opmarksom pa netop denne
problemstilling. Ts son supplerer med, at det tager lang tid, hvis man bliver nedt til at stave

alt, sa at gaette kan vaere med til at speede samtalen op.

At gaette, dvs. at forsege at fuldende ord eller satning, er en faktor, som kan ege hastigheden
i talen; men samtidig kan det ogsa forringe kvaliteten — den pracise formulering - og vare
arsag til misforstaelser mellem personen med ALS og samtalepartneren.

I tabellen har jeg vist de faktorer, som i empirien er omtalt af Ts sen med forklaring pa,
hvordan de pdvirker kommunikationen. Den, der staver, kaldes i nedenstidende hjelperen,

uanset forhold til personen med ALS (personlig hjelper/nermeste samtalepartner).
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Faktor Forklaring

Godt kendskab til | Det giver storre mulighed for at gaette allerede ved 1. bogstav
personen med ALS

Rytme Der kommer med trening melodi pa maden at stave pa. Nye
hjelpere “’klojs ofte”, dvs. kan ikke holde rytmen og taber derved
sammenha@ng og ma begynde forfra

Trening og rutine Handler om hj®lperens koncentration, tdlmodighed, intuition og
ovelse og spiller ind sammen med aftaler om, 1 hvor hej grad der
mi gattes
Konteksten 1 hjemmet/i rutiner/ ude blandt fremmede;
kendte personer/fremmed; kendt sprogbrug/fagsprog/ukendt jargon
Faste vendinger Hvis personen med ALS bruger faste vendinger, kan den stavende
hurtigere geette; men samtidig giver det mulighed for et unuanceret
sprog
Etik Familiemedlemmerne har ofte gattet setningen, nér de 1 hjemmet
mellem samtalepartner | kan here en utrenet hjelper stave et andet sted i huset; men det er
og tilherere uhofligt/ etisk ukorrekt at bryde ind/blande sig/hjelpe.

Tabel 1. Vigtige faktorer ved brug af stavetavle.

Yderligere taler O om dagsform; dvs. den fysiske og psykiske tilstand, sivel personen med
ALS, som den, der staver, er i, ndr der gaettes. "Der kan veere nogle dage, hvor du er lidt
mindre talmodig end andre dage, og hvor du mdske geetter for tidligt og for ofte. (pause) Der
er ogsd noget dagsform i det. Fra begge sider ogsa jo.” P bekrafter i den supplerende
samtale, at han har veret bedre til at stave end nu: ”Hvis du ser (video navn) kan du se, da jeg
var bedst!” Sa trening spiller ind.

For at undgd misforstéelser, skal det, der gattes, vere sa korrekt som muligt. Ts sen
fremhaver yderligere:

- at den, der tales med, skal kunne se personen med ALSs mimik/tegn og have gjenkontakt.

- at den, der staver, skal vare 1 personen med ALSs synsfelt

- at hjelperen, hvis denne har gettet forkert, skal gare opmerksom herpéa over for den, der
tales til, idet samtalen ellers kan tage en forkert vending. (fx 1 fl. Ts sen: Hun er f = fed, hvor
der mentes: Hun er f= flot. Hvilken forskel!)

- at hjelperen siger satningen hejt, nar den er faerdig, sé sdvel personen med ALS som den,
der tales til, er sikker pa, at det stavede er gengivet, som det er ment.

Om niveauet for, hvornar hjelperen ma gette, svarer T: ”Erfaring; men det kan ogsd komme
an pd situationen. Hvis vi er hjemme, sd kan hjelperne let geette. Hvis man taler med
fremmede, sd er det sverere”. T laegger stor vegt pa, at hjelperne er trenede 1 brug af

stavetavlen. Han har erfaring for, at det giver ham mulighed for at veere med i flere ting.
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Téalmodighed og koncentration:

K siger: "Jamen, i starten havde jeg lidt sveert ved, at jeg skal koncentrere mig, idet jeg har
det sadan med, at jeg skal folge med i det hele.” Nér samtalen gar skavt (K): ” Nej, jeg har
ikke den samme talmodighed som L. Sd er det nok mere mig, der hurtigt bliver utdlmodig,
hvis jeg ikke lige kan.” P navner tdlmodighed fra begge parter (se p. 40). S siger ganske
enkelt: ”Jamen, min talmodighed er ikke sd lang. Vi kan sidde og snakke sammen en times tid,
pad den mdde; sadan her; men sa gider jeg egentligt ikke at stave mere. Sa skal jeg have en
pause —men T ved det godt. .... Det er dybt uretfeerdigt.”

Af empirien ses, at det kraver storre tdlmodighed og koncentration at kommunikere via
stavetavlen end 1 almindelig samtale jevnfor Al (se p.12). Informanterne er ogsa
opmerksomme pad hinanden, dvs. de intersubjektive elementer, det ses i alle 3 udsagn (se
p-40).

De 3 nermeste samtalepartnere siger alle, at de kender personen med ALS s godt, at de kan
komme til at gaette for hurtigt og for tit. Det kan vare en heemsko, is@r nar personen med
ALS og samtalepartneren ikke taenker pa det samme eller er uenige.

“Jeg geetter for tit. Jeg er for hurtig til at geette, hvad det er han vil sige. Sd ryster han pad
hovedet. Og sd kigger han pd mig, sd ved jeg, det er en forbier” (K). L kalder det 1
sporgeskemaet: Drabergjne; men samme sted siges, at det kraever ovelse som partner at gette,
og at det er ok, at samtalepartneren overtager ordet/samtalen af og til. K fortsatter: “Jeg
kender ham — 37 ar - ... det er det mest negative. (pause) [ stedet for at lade L komme videre i

sin (underforstiet samtale). ”

O laser ligeledes 1 Ps gjne og ser pa mimikken, ndr de er gaet skavt af hinanden. "Jeg kan
tydeligt meerke det pd mig selv”’; men O fremhaver en gensidighed i misforstaelserne, og at
det ofte er under brug af stavetavlen, at misforstielser opstér. S siger: "Jeg skal jo ikke stave
ret mange bogstaver, for jeg ved, hvad han vil sige”; men samtidig er de to (S; T) meget
bevidste pa, hvor vigtigt det er, at T kan fremkomme med sin mening via stavetavlen.

Der kan vare en psykisk pavirkning af den enkelte ved misforstaelser og i diskussioner; men
iser personen med ALS pévirkes, hvis denne ikke far talt feerdig. Fx siger T: “Jeg bliver
stjernetosset! ”’; mens L tier, ndr de andre taler videre uden at respektere den tid, han har brug
for til at tilkendegive sin mening. Ligeledes pévirkes den, der staver og misforstér.
Misforstaelser kan opsta, hvis man taber koncentrationen eller tdlmodigheden. Situationerne

er individuelle i fl. K. Det kan ogsa vere svert at diskutere (S), hvis man er forudindtaget om
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et emne, og den anden ikke har samme holdning. Sddan kan det ogsa vere 1 al almindelighed;

men det foles endnu svarere, ndr man skal stave sig igennem egne vaeremader.

5.1.2 Introduktion stavetavle
"Vi kan ikke fd dem tidligt nok”; “Jamen kom i gang med kommunikation, sd hurtigt som

muligt ... lige pludselig, sa star man der og kan ikke sige et ord, og sa skal man forst hen og
begge to, og lcere den stavehalloj og kommunikation pd den der mdde” (K), eller

"Begynd og treen, ndr vedkommende med ALS skal sige en ting 10 gange, og du i
virkeligheden ikke har forstaet det, sd er det pa haje tid!” (O).
Delkonklusion: Empirien viser, at tidlig introduktion i rehabiliteringsforlebet fra de
professionelles side til personen med ALS og dennes samtalepartner er vigtig. Med tidligt
menes, nar stemmen/talen begynder at svigte. Empirien viser, at det ikke kun er den teoretiske
opbygning af stavetavlen, der er vigtig; men ogsa den praktiske anvendelse. Personen med
ALS og den nermeste samtalepartner skal vaere enige om, hvordan stavetavlen 1 deres hjem
skal bruges, s samtalen kan blive sd optimal som muligt, og der kan kommunikeres overalt.
Der skal trenes i1 brug af stavetavlen. Det kan kreve aftaler og intuition om niveauet for,
hvorndr der mé geattes. Derfor er det ikke alle 1 hjemmet, der kan stave los. I det enkelte hjem
anbefales at aftale, hvem der skal lere at stave med personen med ALS (narmeste
samtalepartner, hjemmeboende bern og personlige hjelpere), sd disse far rutinen.
Empirien viste endvidere, at der er stor bevidsthed om den interne forstaelse samtalepartnerne
imellem, hvor de nasten kan leese hinandens tanker. Personen med ALS er dog ofte i stand til
at give tegn, nar brug af stavetavlen blokerer for dennes meningstilkendegivelse. Det er

vigtigt at finde en balance mellem at gette og speeding af talehastighed.

5.1.3 Analyse: tid ved anvendelse af stavetavle
I savel spergeskemaerne som i ovenstdende empiri ses, at den tid, det tager at stave, er en

vasentlig faktor i kommunikationen. Der er et dilemma mellem tid og at gaette for at speede

talehastigheden og samtidig fa den rette ytring frem.

I de supplerende samtaler med personerne med ALS og samtalepartnerne anvendte
samtalepartnerne eller hjelperne stavetavle 1 nerkommunikationen. Diktafonen var slaet til.
Jeg kendte ikke diktafonens og det tilherende program: DVR-004’s muligheder inden

transskriberingen; men programmet, som er anvendt til transskriberingen, giver mulighed for
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at afleese tid. Derfor blev det muligt kvantitativt, i analysen supplerende at beregne tiden pr.
bogstav ved brug af stavetavlen. Jeg aflaeste tiden:

e Starttidspunkt: fra stavning via stavetavle er begyndt

e Sluttidspunkt: til der er opnéet forstaelse/ sikkerhed for, hvad der er sagt.
Beregning af tiden for en enkelt ytring tager: (Sluttid — starttid) sek.
Derpa optaltes bogstaverne 1 ytringen. (Det kan gores ved at skrive ytringen pa computeren i
tekstbehandlingsprogrammet Word og optelle bogstaverne via funktionen: tegn uden

mellemrum). Tiden pr tegn 1 den enkelte ytring kan beregnes: (Sluttid - starttid)/ antal tegn.

Eksempel pé stavning af en ytring med stavetavle:

Starttid: 6.17
12gJ — labcedE - jeg
labc 12345 1ab var det 1?7 2gH 1A — har
1234S 12345yze0d1234sT 1A- stadigvaek
12ghl - TabcdeF — F? - 12ghl- 12ghjjK - 12ghi — ikke

1A —alle
123mnoP — 12ghijkl123mnopgR — programmerne
I: Du har ikke fet alle programmerne til den baerbare endnu? Sluttid: 7.11

Det tog 54 sek. at opna forstielse for ytringen: “Jeg har stadigveek ikke alle
programmerne” = 35 tegn. Beregning. (54/35) = 1,54 sek. pr tegn.

Store bogstaver = valgte bogstaver via tegn med gjenbevagelse

Gennemsnitsstid for flere ytringer kan beregnes, 1 forhold til den enkelte person med ALS og
hjelpers stavning: summen af alle ytringers tegn pr sek. /antal ytringer.3:4 informanter
benytter i hverdagslivets kommunikation stavetavle (bilag 1). De har alle anvendt stavetavle 1
flere ar. Samtalepartnerne inkl. hj®lpere er vant til at anvende stavetavlen ved
nerkommunikation. Det var forskelligt, hvor meget den enkelte person med ALS under de
supplerende interviews udtalte sig via stavetavlen, hhv. 1, 7 og 13 ytringer, og lengden af

ytringerne var vekslende.

Stavehastighed

4,50
4,00 1 P

> 3,50

% 3,00 1 A / L stavehastighed

§ ;gg /. \[n n —=— T stavehastighed

2 1'50 7% \/-/.,\ \ —e— P stawehastighed

& 1,00 3 VAN
0,50 Fig. 2: [Illustrerer forskel 1
0,00

1234567 8910111213 stavehastighed: setning/ sek. pr

satningsnr

bogstav.
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Umiddelbart kan man ikke sammenligne stavehastigheden pé sé lille et materiale, hvor ogsa
andre faktorer end antal bogstaver og tid spiller ind. (se tabel 1). Ls ene s&tning tog 2,29 sek.
pr bogstav. P har 3 satninger, som tog ca. 4 sek. pr bogstav. Ps stavehastighed svinger fra
0,97 — 4,00 sek. pr. bogstav med et gennemsnit pa 2,85 sek. pr bogstav; medens Ts
stavehastighed ligger mere jevnt med et interval pa 0,92 — 2.21 sek. pr bogstav og et
gennemsnit pd 1,52 sek. pr bogstav.

Netop det, at det tager lang tid at give en ytring, fir den, der tales til, til at tabe
tdlmodigheden, undga at tiltale personen med ALS eller skifte emne og ikke vente pa et svar.
Andre faktorer, som spiller ind: bl.a. at gette (tidspunkt og grad), hjelpers kendskab til
personen med ALS, kendskab til samtalens kontekst, dagsform for bdde personen med ALS
og den stavende/hjelperen.

Der er usikkerhed pa selve maélingerne, s som ungjagtighed ved aflasningstidspunkter —
menneskelig faktor, og ungjagtighed 1 programmets tidsangivelse - en programmeessig faktor.
Delkonklusion: trening 1 brug af stavetavlen kan formentlig fremme stavehastigheden; men

materialet her er for lille til at bevise dette. Der er behov for yderligere undersegelse.

5.2 Analyse: Computeren i AAC

En computer er for langt de fleste mennesker et forbrugsgode — en genstand, de anvender
uden videre. For mennesker med vesentlig nedsat funktionsniveau — som personer med ALS,
er den et vasentligt kommunikationshjelpemiddel, som giver mulighed for at deltage 1
hverdags- og samfundslivet, med Servicelovens ord § 1, hvor hjelpemidlet:

1) 1 vaesentlig grad kan afhjelpe de varige folger af den nedsatte funktionsevne,” her tale- og
skrivefunktion ”2) i1 vasentlig grad kan lette den daglige tilvaerelse i hjemmet.” IKT-
hjelpemidlet kan vaere medvirkende til, at personen med ALS kan deltage 1 hverdagslivet 1
hjemmet. Ovenstaende er indfaldsvinklen til analysen om computeren i AAC.

Alle 4 personer med ALS bruger computer; men med meget forskellige kompenserende
udstyr (bilag 9b, 1.spalte). Kommunikationsudstyrene er valgt ud fra de kommunikative
behov, sygdommens udviklingsfase og de tekniske muligheder pa ansegnings-
/bevillingstidspunktet. Bilaget giver et billede af, hvor forskellige og komplekse udstyr de 4
personer med ALS anvender 1 2007. Det er ikke selve computerne, der koster mest; men

betjeningsudstyr, programmel og monteringsudstyr, sd det barbare kommunikationsudstyr
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kan anvendes overalt, hvor personen med ALS ferdes i elkerestolen. Det er netop disse dele,

som er handicapkompenserende og sammen med selve computeren udger et hele.

5.2.1 Anvendelse og den handicapkompenserende faktor

Tabel over anvendelsen af det handicapkompenserende udstyr

Anvendelse | 2 vejs kommunikation 1-vejskommunikation Andet
N: E-mails og breve: familie og Informationssegning: Spil
flere venner - surfing Billedbehandling
timer Skype — telefoni: bl.a. udenlandske | - leeser avis, bl.a. sport Kreativt: kort og
. venner - at holde sig orienteret invitationer
dagligt - produkter, fx hjelpemidler
Netbanking - oplysninger til losning af
Nethandel: stenmel, frimarker problemer — afklare til
mm. beslutningsgrundlag
- feriemal
(at ordne ting hjemmefra og at
aflaste egtefellen, faellesskab om
e-mails)
L: E-mails: mange Informationssegning: Opgaver som
3-4 timer | SMS — telefoni: hustru, bern - surfing kontaktperson med bl.a.
dagligt ALS netveerk - avislesning mm. planlagning af
) - at holde sig orienteret aktiviteter: ture,
Udfylder Store ting/ sterre beskeder: - madopskrifter arrangementer og anden
en stor indkebsensker, problemer m. - folger datterens hjemmeside aktivitet
del af bilen, planleegning til droftelse
dagen o )
Kommunikation med hjalperne
Sma beskeder til bern
Til bernebern (syntetisk tale)
Vasentlige beslutninger: fx 14n og
bank
P: E-mails: mange Informationsseggning: Arbejde med drejebog
2-4 timer | ALS netveerk - avislaesning til film — igangsetter af
. - at holde sig orienteret filmprojekt
flag.hgt + Oplag til debat/samtale med
indirekte | pystry og at arbejde sammen pé At informere andre: Lytte til musik
opgaver computeren Designe hjemmesider: har flere Kortspil (traening)
udfert af hjemmesider
andre Opgaver til og samtaler med
hjelperne
Indkeb af div. materialer til
arbejdet ved computeren
Vasentlige beslutninger:
fx stillingtagen til respirator og
ansattelse af hjelpere
T: E-mails: familie, venner m.fl., Informationsseggning: At tipse
flere feellesskab omkring e-mails - surfer
. ALS netverk - avislaesning Varetage
tlme,r SMS (pé vej) - at holde sig orienteret fritidsinteresser:
dagligt breve - fa bl.a. frimeerker og
handlen.
Opleg til hustru med sigte pa
samtale om et emne Deltage aktivt i
Netbank arbejdsgrupper og
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Nethandel handicaprad

Samlet Nerkommunikation: Informationssegning: Fritidsinteresser fra for
- Stette til samtale med - surfer sygdommen
samtalepartner om bl.a. vaesentlige | - avislesning

beslutninger
- bernebern og hjelpere

- at holde sig orienteret

Nye fritidsinteresser/
ALS:

Handicaprad og
Kontakt til omverdenen: At informere andre: arbejdsgrupper,
E-mails, breve og SMS Designe hjemmesider Kontaktperson og
Skype — telefoni arrangementer

ALS Netvaerk
Born, familie og venner

Idé mager og projekter

Spil og kreativ brug af
Nethandlen/indkeb computer

Tabel 2. Empiri fra bade spergeskema og interviews er anvendt i tabellen, som viser, hvilke
formal personen med ALS sarligt har anvendt computeren til.

Personen med ALS anvender computeren til mange ting, som ogsd andre mennesker bruger
deres computer til — se envejskommunikation og andet (se p.13). Det, der er unikt for
undersogelsens personer med ALS, er, at al aktivitet pd computeren foregar via serligt
betjeningsudstyr og eller programmel.

Alle anvender de et skermtastatur med ordpraediktion, som kan ege skrivehastigheden. 3:4
anvender gjenstyring og har mulighed for at tale via syntetisk tale pd computeren. De 3:4, der
ikke kan tale, anvender ogsa computeren i enkelte naerkommunikationssituationer til stotte for
anden nerkommunikation. I disse samtaler kan syntetisk tale sdvel som skriftlig udtryksform
anvendes.

Telefoni er sa godt som erstattet af e-mailing. En enkelt kan anvende Skype (N). E-mailing
anvendes af alle til bern, familie og venner, ja alt. Alle foretager enten netbanking eller
nethandlen i en vis udstraekning

Delkonklusion: Dersom personen med ALS ikke havde haft computeren, kunne denne ikke
deltage i de navnte former for naerkommunikation, telefoni eller anden e-baren kontakt til
omverdenen; men var derfor isoleret fra selvstendigt at kunne indhente information, at kunne
videregive information eller deltage aktivt i samfundslivet. Computeren er med til at udvide
deres kommunikative muligheder, udvide deres handleevner (Holzkamp 1998 p.24) og “age
radigheden over egne livsomstandigheder” (ibid p. 22). Det forleenger den tid, hvor personen
med ALS har mulighed for kontakt med omverdenen. I naste afsnit dokumenteres udtalelser

fra personerne med ALS og samtalepartnerne om brug af computeren.

5.2.2 Hvad opnar personen med ALS ved brug af computeren

N: om avislaesning og kompensation for den nedsatte motorik: “Det er jo en dejlig ting, i

stedet for at sidde med det skrummel af en rigtig avis” (N) og om computeren og
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forebyggelse af isolation: ”Den er jo genial. Hun har en frihed der. Hurtig komme i kontakt
med andre” (M).

Endvidere fremhaves i interviewet med M, at computeren giver N uathangighed af andre og
mulighed for at deltage 1 dispositioner i hjemmet rent praktisk (bl.a. valg af handvask m.m.)
og varetage andre indkeb.

L: om anvendelse af computeren: “Han sidder simpelthen derinde op til flere timer hver dag.
Det er hans et og alt.” og om kontakten til bernene: ” Det er simpelthen lykken, at han har
faet den SMS (pause) Han foler ogsa selv, at han er, ogsa med i det der, at alle vi andre, vi
ringer pd vores mobiltelefoner. Han kan ogsd ringe” (K).

P er et udadvendt menneske og tager gerne del i samfundslivet. Han har udarbejdet websites.
O siger om P: "Og har haft stor glede af, at fd puttet det ind, han gerne vil, at fa informeret
videre ud.”

T siger: "Jeg kan slet ikke undvcere computeren’ og efterfolgende siger sennen: “Jeg tror, at
hvis T ikke havde computeren, sa ville det blive en daglig kamp for ikke at blive isoleret”
Delkonklusion: Empirien viser, at det at have mulighed for at anvende computer 1 den
daglige tilvaerelse ikke blot er en kompensation for manglende tale eller nedsat motorik.
Computeren giver et indhold i tilverelsen generelt via egede handlemuligheder (Holzkamp p.
24). Personerne med ALS har mulighed for mange forskellige former for aktiviteter: kreativ
udfoldelse, at varetage tidligere interesser og engagement i samfundslivet. Disse aktiviteter
kan vare en del af “det egentlige liv’ (Holzkamp 1998 p.30), som beriger den daglige
livsforelse. Personerne med ALS anvender deres handleevner og deltager saledes i

hverdagslivet i hjemmet og i samfundslivet.

5.2.3 Computer og Support

I empirien ses behov for support ved computeren 1 3:4 hjem.

N havde ringe kendskab til brug af computer, da hun tidligt i rehabiliteringsforlebet fik
bevilget en barbar computer med skaermtastatur. Familien har ikke haft de store tekniske
problemer; men M siger:” Nej, Ja. Det har jeg sgu ikke forstand pd. Der er jeg ikke sd
teknisk.” Tidligere 1 interviewet gav M udtryk for, at N gerne s&, at han havde sterre
kendskab til det rent tekniske. N's bror er i dette tilfelde den, der kontaktes, nar der er

problemer i det daglige.
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Sével K som L (i spergeskemaet) giver udtryk for, at K har svaert ved at hjelpe, hvis der
opstér problemer. K er i stand til at starte op ved computeren og udfere enkle funktioner for
partneren; men hjelperne tilkaldes, hvis der opstar sterre problemer. K vil 1 grunden gerne
leere mere; men kan ikke afse tid hertil, da hun har nok at gere 1 hjemmet, hvor hun ogsa er
ansat som hjelper. Ks usikkerhed kommer tydeligt frem i citatet: "Jo, det kan veere ved
computeren vi gdr galt af hinanden, hvis jeg skal hjcelpe ham fordi (hviskende) Jeg kan sgutte
finde ud af computer!”’; men samtidig ligger der maske i1 det hviskende, at hun kunne have

lyst til at f4 mere viden.

O har fra sit arbejde haft lidt kendskab til brug af computer. Hun har suppleret dette med et
grundkursus, generelt om brug af computere. P har haft flere forskellige
kommunikationssystemer og prevet adskillige gennem arene, som folge af progression og
interesse for udviklingen. O har deltaget pa brugerniveau i disse afprevninger og i den daglige
brug: “Jeg har taget ved lcere af det, som vi har haft brug for! Altsd det vi bruger til dagligt”.
O foler ikke, at hun har behov for yderligere: “ndr det forst er sat i gang, sa har det jo
fungeret. Sd er det jo P, som har brugt det” og senere ” og jeg kunne ogsa selv have (pause)
have rdabt hajt, hvis der var noget, jeg havde brug for.” P har i det lange rehabiliteringsforlab
engageret sig meget i elektronisk vidensformidling om ALS. Han har haft studerende fra
medievidenskab til at hjelpe ved fremstilling af CD og film, s& der har udover den service,

der konkret ydes fra amt og leveranderer, ogsé varet anden professionel bistand 1 hjemmet.

5.2.4 De personlige hjalperes rolle

De personlige hjelpere har i 3:4 hjem en opgave, nar personen med ALS arbejder ved
computeren. De skal yde hjelp ved opstart og afslutning og naturligt yde hjelp ved
funktioner, som for personen med ALS vil vare svere og langsommelige at udfere eller er sa
rutinepraegede, at andre ligeséd godt kan udfere dem, fx braending af Cd’er eller oprydning pé
pc-skrivebord. Personen med ALS er styrende for disse processer, men ikke udferende.

Om hjzlpernes forudsetninger siges: “De er jo mere computerminded end jeg er. De er jo
computervant” (K), "Altsd rent teknisk, er det nemmest at fd hjcelperne til det,” siger (O),
som yderligere forteller, at der ved ansattelse af personlige hjelpere ikke forlanges mere end
almindeligt pc-brugerkendskab.

Af empirien fremkom ogsé en problemstilling omkring hjeelp og support ved computeren ved

nethandel og netbanking, hvor der kraves password. Hjalperne fir indsigt i private,

37



okonomiske transaktioner. Dette kraever fortrolighed og loyalitet. Det er nadvendigt at skifte
password med skiftende hjelpere, og dette kan vare problematisk i hjemmet.

Delkonklusion: Anvendelse af computerbaseret kommunikationsudstyr fordrer, at enten
personen med ALS eller andre 1 boligen skal kunne yde hjaelp, ndr udstyret opferer sig
markeligt, ”gér 1 sort”, og der ikke kan traekkes pd professionel bistand. Det er vigtigt ved
bevilling, at vere opmarksom pa, om der i miljeet er personer, som kan yde support i
hjemmet, evt. udpege en ansvarlig kontaktperson.

Den bevilgende myndighed har pligt til at yde hjelp ved ansggning om reparation. CRS yder
som led i specialrddgivningen oplaring af kontaktpersoner. Her er personen med ALS
athaengig af de samfundsmessige handlemuligheder og ikke mindst handlebegransninger.

(Holzkamp 1998 p.24)

5.2.5 Computeren i vasentlige beslutninger

I spergeskemaundersggelsen (bilag 6) er der fa oplysninger om brug af computeren ved
stillingtagen til veesentlige beslutninger: fx indhentning af information fer beslutning (N) eller
kontakt til banken (L). P oplyser, at computeren anvendes ved stillingtagen til ansattelse af
hjelpere, og da han besluttede at f4 respirator. I interviewet konkretiserer O brug af
computeren ved beslutning om respirator. P skrev til O, at nu havde han besluttet at sige ja til
at fa respirator. Samtidig bad han hende kontakte respirationscentret. O oplyser, at det var en
stor lettelse for hende at fa beslutningen pa den méde. Det havde for P varet en langvarig
proces at tage stilling til beslutningen.

I den supplerende samtale med T siger han om vasentlige beslutninger: "Vi er som alle andre
mennesker.” Méden, der tages beslutninger pé i Ts hjem er ikke anderledes end i andre hjem,
hvor der ikke bor en person med ALS. T onsker ikke at uddybe dette yderligere; men

setningen viser samtidig Ts kamp for at vaere som alle andre mennesker.

5.3 Analyse: AAC og totalkommunikation

Jeg har i ovenstdende beskrevet resultater fra hhv. nerkommunikation og computerbaseret
kommunikation; men i hverdagen suppleres disse med nonverbal kommunikation, og en

totalkommunikation fremkommer. Her prasenteres resultater herpa.

5.3.1 AAC i hverdagens kommunikation

Af sporgeskema (bilag 6) og interview fremgér, at N anvender computeren til informations-

segning, hvor computeren kompenserer for hendes fysiske funktionsnedsattelse, idet hun har
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svert ved at forlade hjemmet. N finder produkter og feriemdl, dvs. udferer aktiviteter pa
computeren, hvor andre maske ville vere gaet 1 butikker for at se pa produkterne eller skaffe
brochurer. Denne made at handle pd er ogsd normal for personer uden funktionsnedsattelse;
men 1 Ns tilfelde giver det hende en mulighed for at undersege og deltage 1 beslutninger. Der

anvendes almindelig tale suppleret med computerstotte.

Tidligt 1 rehabiliteringsforlebet anvendte L stemmeforsterker, idet stemmestyrken var
aftagende. Dette var en stotte for stemmen og en lettelse 1 kommunikationen, idet K havde
meget sveert ved at forstd Ls utydelige tale. Gennem en arraekke har L anvendt gjenbrynene til
at give tegn med ved brug af stavetavlen og suppleret med nonverbal kommunikation. I
sporgeskemaet (bilag 6) navnes fx “Dreebergjne”, hvis kommunikationen mislykkes. K
oplyser, at L bade svarer og udtrykker bl.a. lune med gjnene. Parret l@ser hinandens mimik,
som andre par; men K siger: "Jeg kan se pa Ls ojne, hvis der er et eller andet, uden at han
behover at sige det, ikke!” 1 denne sammenhang er “at sige” det samme som at anvende
stavetavle, da L ikke kan tale. I enkelte tilfeelde anvender parret stavetavle suppleret med brug
af computeren, fx i forlengelse af diskussioner, hvor L efterfolgende tilkendegiver sin mening
eller forklaring via computeren. Ls beslutning om respirator blev taget i et samspil mellem

nonverbal kommunikation og brug af stavetavle.

I sporgeskemaet (bilag 6) oplyser P, at gjenbevagelserne anvendes 1 den nonverbale
kommunikation. Fx vendes gjnene kraftigt opad ved misforstéelser, hvor det i almindelig brug
af stavetavlen er en lille gjenbevagelse opad, der signalerer et valg. O laser ogsa frustrationer
og folelser pa gjenmimikken; men hun fremhaver smilet som en vaesentlig faktor: "Vi bruger
smilet helt enormt meget i kommunikation. Sa. Det synes jeg altsa er prikken over i-et, at det
er bevaret. Det er ligesom lidt mere ekstra luksus (luksus betones), at P har et smil. Hvis der
var lyd pa, ville det have veeret latter.” O og P arbejder ogsad sammen ved computeren. P har
af og til skrevet oplaeg til O, som skulle dreftes videre via stavetavlen, fx hjelperproblemer. P
er endvidere utrolig god til at gjenudpege alment, dvs. P ser pad en genstand, og

samtalepartneren ved, at samtalen skal dreje sig om den..

I sporgeskemaet (bilag 6) oplyser T, at han med mimik kan rynke ansigtet, kigge vek, og ved
besoget vistes god evne til at grimmassere, dvs. almen ansigtsmimik anvendes i

kommunikationen. T kan endvidere give alarm via en knakontakt. T anvendte
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stemmeforstarker en periode og insisterede pé at tale. Det var en stor lettelse, da stavetavlen
blev en del af hverdagslivets kommunikation: “Det var en kempe lettelse for mig med
computeren. Specielt det nye system, hvor der er en endnu storre frihed” (S). T og S har en
sjelden gang taget beslutning ved brug af stavetavle suppleret med tilbagemelding via
computeren.

Delkonklusion: Empirien viste, at brug af bade stavetavle og computer suppleret med andre
former for kommunikation forekommer i1 hverdagen. Mimik, ikke mindst smil og
gjenkommunikation spiller en stor rolle for 3:4, som ikke kan tale. Der kombineres pa kryds
og tvers mellem kommunikationsformerne afhangig af konteksten, lige fra
smibemarkninger til vasentlige beslutninger. Alle AAC-muligheder kan vere

handlemuligheder 1 den daglige livsferelse (Holzkamp 1998).

At give udtryk for folelser er ogsa en del af en totalkommunikation. Det kun i spergeskemaet
(bilag 6), at personerne med ALS har haft mulighed for selvsteendigt — uden brug af stavetavle
eller andre personer - at give udtryk for deres folelser omkring brug af AAC, dvs. hvordan de
foler, at deres kommunikation pavirkes 1 hverdagslivet. I nedenstdende dokumenteres dette:

L: ”Bliver irriteret”, hvis samtalen via IKT-hjelpemidlet tager lang tid. "Jeg bliver hidsig,”
ndr misforstaelser skyldes ham selv eller IKT-hjelpemidlet. Om partneren udtrykker han
forstaelse/medfolelse: "Hun har det ikke nemt ved PC.”

P: “Jeg bliver vred og utalmodig”, hvis samtalen via IKT-hjelpemidlet tager lang tid, og

EZ 2

endvidere: ”Det er irriterende, nar der geettes forkert.” “Jeg er utalmodig” og om partneren:
"Min partner er lige sd utdlmodig” 1 samtalesituationer.

T: ”Nar jeg meerker, at min samtalepartner mangler talmodighed, sa bliver jeg stresset og
somme tider ked af det, sa jeg opgiver samtalen”, hvis samtalen via IKT-hjelpemidlet tager
lang tid, og hvis samtalepartneren overtager ordet: ”Jeg bliver stjernetosset.”

Delkonklusion: Empirien viser, hvorledes irritation opstdr, og hvordan tdlmodigheden
pavirkes, nar samtalen tager lang tid og handleevnen pévirkes (Holzkamp 1998), og endvidere

personerne med ALSs folelser over for deres samtalepartnere i samtalesituationen. En

intersubjektivitet mellem parterne beskrives.

5.4 Analyse: AAC - hverdagsliv, kommunikation og livskvalitet

Besvarelserne 1 sporgeskemaet Del 2 til personerne med ALS om kommunikation og

livskvalitet er sammen med data fra interviewene opgjort (bilag 7). De tidligere afsnit har
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afspejlet kommunikationen i1 forhold til anvendelsen af AAC. I det felgende gives nogle
eksempler, som viser, hvad informanterne har lagt vaegt pa rent kommunikativt i deres daglige

livsforelse, som kan henfores til pavirkning af deres selvvurderede livskvalitet.

Alle 4 informanter vagter neerkommunikationen meget hojt (se 5.1).

"Jeg skal have det hele med! Hele livet”(N) — glaeder sig til OL og ferie pd Fereerne, pa
trods af tiltagende vejrtraekningsproblemer og forestdende vurdering af behov for respirator. |
fl. M: "Hun har den frihed, at hun kan gore nogle ting, uden at hun skal bede nogle andre om
at deltage”; “Computeren synes jeg. Den giver (ordet betones) hende (underforstaet
livskvalitet)”, og M siger om planlaegning af ferien: “Det har hun fundet pad nettet.” N laegger
vaegt pd at bidrage til livsferelsen med informationer til andre, fx om egne erfaringer med
hjelpemidler, og til fzlles beslutninger, fx planlaegning af rejseaktivitet. Computeren er en
vaesentlig del heraf. At rejse har varet og er en vasentlig del af familiens identitet. Her er N
aktiv 1 planlegningen. I spergeskemaet leegger hun vegt pd uathengighed, at gore, som for

hun blev syg, og frihed til at gore det, hun/de har lyst til.

L vil gerne have kontakt med bern og bernebern (10 og 15 mdr.). L har pd computeren via
syntetisk tale indlagt sma s@tninger, som "Hej Kaj og Hej Andrea”. Han folger datteren over
hendes Website. L vil gerne vare aktiv, deltage i1 koncerter, tage til fodbold og speedway samt
have kontakt med andre mennesker, bl.a. ALS-netvaerket. Han benytter computeren til at
arrangere de udadvendte aktiviteter. "Hvis han ikke havde computeren, sd havde han ingen
livskvalitet. (pause) Det er det, han foler, at han kan alting med, ikkeog!”, siger K og tilfgjer,
at L har sagt felgende: "Den dag jeg ikke kan kommunikere mere, sd er der ikke noget ved det
”-—- "Nej, sd vil han ikke mere.” 1 spergeskemaet laegger L vaegt pd at kunne kommunikere

med andre. Han har efter besoget sendt mig en e-mail med ordene: “Jeg har et godt liv, men

et besveerligt liv.”

P kan godt lide at satte ting 1 gang og at vere forberedt ved beseg. I fl. O er ALS blevet en

livsstil for familien, og hun henviser til gode websites: www.respiratorbruger.dk samt

www.Alsfilm.dk. I fl. O satter P meget 1 gang: "... en liste til hjelperne eller .... det kunne

ogsd veere drejebogen”; ” Han skriver jo i det hele taget mange mails ... Rigtig mange (ordet
betones) mails.” P lagger op til debat sével via stavetavle som over computeren. "Han har jo

hele tiden sin kommunikation i gang — konstant (ordet betones)” (O). Dette kan udelukkende
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lade sig gore i kraft af familien, computeren, de personlige hjelpere og kontakt til mange
mennesker.

“"Computeren er for os altafgorende (ordet betones) fordi det giver P mulighed for at
kommunikere, men ogsd fordi det giver ham kontakten til omverdenen. Jeg kunne ikke
forestille mig Ps liv uden computeren. Altsa havde den ikke veeret der, sa tror jeg altsa heller
ikke, P havde veeret her. I dag. Ja, det ved jeg ikke, men det er ikke sikkert ... at livet sa havde
haft en mening” (O). O afslutter med ordene: “"Computeren er essentiel for Livskvaliteten”.
Ovenstaende stemmer overens med Ps eget udsagn om livskvalitet: at handle pa egen hand, at

blive behandlet normalt, at kunne udtrykke sig og at kunne glaede andre.

Ts son siger med ordene: "Hvis T ikke havde computeren, sd ville det blive en daglig kamp
for ikke at blive isoleret”, hvor vigtigt det er for faderen at kunne vere aktiv og have kontakt
med andre mennesker. T har i kraft af kommunikationsevnen deltaget i opdragelsen af 3 bern:
"Det er ikke altid mig, der skal komme med de negative meldinger til et par teenageborn”
(S). T har valgt, ud over de aktiviteter han ogsa tidligere havde via computeren, at engagere
sig 1 det lokale handicaprad og et rad under Muskelsvindfonden.

S leegger vegt pa at have haft “en god dag”: "Det, der er afgorende, det er, at vi har naet at
fa snakket sammen!” 1 modsatning til O finder S ikke computeren altafgerende; men den
hojner livskvaliteten, hvorimod stavetavlen er “alfa og omega.” Hverdagslivets
kommunikation kan ogsd haemmes, nér stavetavlen anvendes, idet alt, hvad der bliver sagt,
kan heres af andre, sédvel familie som personlige hjelpere. Privatlivets sfaere bliver brudt:
"Hort et eller andet. Det kan jeg jo ikke bare komme ind og fortclle, fordi der er en anden,
der horer med (pause) ikke skandalerne eller de sjove historier.” Ved besoget siger T om
livskvalitet: “Jeg har en hoj livskvalitet. Der er selvfolgelig noget, jeg savmer.” og i
sporgeskemaet: “Uden at kunne kommunikere ville jeg nceppe onske at leve.”

Der er meget stor usikkerhed pd resultaterne om prioritering af hjelpemidler/livskvalitet
(bilag 7). Informanterne har svaret pa forskellig made og svaret at nogle hjelpemidler var lige
vigtige. 3:4 personer med ALS har prioriteret AAC (IKT hjelpemidler og stavetavle) hgjest,
mens 1:4 har prioriteret mobilitetshjelpemidlerne hgjest. Samtalepartnerne: 2:4 har prioriteret
mobilitetshjelpemidlerne hegjest og 2:4 har prioriteret AAC hjelpemidlerne hejest. Felles er

dog, at informanterne har forholdt sig til spergsmalet om livskvalitet; men jeg finder ikke, at

der kan konkluderes yderligere.
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Delkonklusion: De aktiviteter, som navnes, er almene; men de kan af personerne med ALS
udelukkende udferes 1 kraft af AAC, familierne og de personlige hjelpere og i
samfundsmassige rammer — dvs. 1 en intersubjektivitet, som findes bade 1 Schutz” (Schutz
2005) og Holzkamps begrebsverden (Holzkamp 1998). AAC har meget stor betydning i
hverdagslivet i alle 4 familier. Det drejer sig bdde om aktiviteter i hjemmene, om sociale
aktiviteter bade over Internettet og arrangementer, som forer til sociale aktiviteter 1 “det
egentlige liv”. Citaterne tydeligger, at evnen til at kommunikere pavirker hverdagslivet i

vasentlig grad. Livskvalitet vaegtes sammen med kommunikation i empirien.

5.5 Gode rad fra informanterne

I spergeskema (bilag 7) og 1 interviewene har informanterne givet gode rad til andre, som
kommer 1 samme situation. Alle informanter har svaret meget kort og konkret. De gode rad
handler primert om at vaere pa forkant med udviklingen af sygdommen:

"Udskyd ikke tingene — rejs og gor alt du vil”, siger N, som har rejst og fortsat ensker at rejse
pa trods at den vesentligt nedsatte funktionsevne. "Se slangerne i Ojnene” siger O. Det er
titlen pd en ny bog om netop problemstillingen ved valg af respirator (Schienning 2007); men
jeg tolker Os rdd som: ver realistisk og overvej fordele og ulemper ved valg af respirator

”Fa kontakt med andre, der har provet det for” (S).

De ovrige rad drejer sig om kommunikationshjelpemidler: Generelt: ”Fa det i god tid” og ”
Leer at bruge dem tidligt” (L). Specifikt om stavetavlen: ”Leer at bruge stavetavien” (O);
“Veer ikke generte” (P), og “Sats meget pd stavetavle, for den har du altid pa dig” (T).
Specifikt computeren: "Fd computer hurtigst muligt” (M) og “Jeg kan slet ikke undvcere
computeren; men skulle jeg veelge, sd blev det stavetavien™ (T).

Delkonklusion: det ses af empirien, at det er vigtigt at vaere pa forkant, at lytte til andre og at

bruge de muligheder, der er.
6 Diskussion - analyseresultater og teori

6.1 Kommunikation, hverdagsliv og livskvalitet

Jeg har i ovenstdende analyse af empirien forholdt mig til hverdagslivets faenomener primeert,
sddan som de fremstod ud fra faenomenologien (se 3.3) ifl. Schutz og Lindseths
fenomenologisk-hermeneutiske metode (se 4.3). I analysen er fokus pd empiri om

fenomenerne: AAC primert narkommunikation, brug af computer, samspillet



kommunikationsformerne imellem og i hverdagens kommunikation og livskvalitet. Jeg har i
analysen flere steder draget delkonklusioner, idet det var naturligt, ndr jeg havde afsluttet et
hovedtema fra den strukturelle analyse. Flere steder har jeg ogsé i delkonklusionerne forholdt
mig til begreberne: handleevne, handlemuligheder og intersubjektivitet (Holzkamp 1998;
Schutz 2005).

Citatet: Vi er som alle andre mennesker” (T) star meget tydeligt for mig, idet jeg ser citatet
som et kendetegn for informanternes ensker om at vere deltagende 1 sdvel den hjemlige
kontekst, som pd det samfundsmassige niveau (Holzkamp 1998) eller “at vaere i et felles
kommunikativt miljg” (Schutz 2005). Empirien viser, at dette er muligt bl.a. 1 kraft af AAC.
Lisina og Lieth (se 3.1) taler begge om en afsender og en modtager i en kommunikation, men
Lieth har fokus ogsd pd AAC, som den overferende faktor af meddelelsen. Dette tydeliggeres
1 empiriens AAC stottede kommunikation 1 fenomenerne: nerkommunikation med stavetavle
og tegn og kommunikation via computer med sarligt betjeningsudstyr og sarlige
programmer. Der er forskellige dilemmaer i hhv. nerkommunikation og kommunikation via
computer. Jeg vil her yderligere s@tte fokus péd handleevne, handlemuligheder,
handlesammenhang og livskvalitet ud fra primart (Holzkamp 1998), idet disse begreber for

mig er med til at sette rammen om hverdagslivets kommunikation i de 4 hjem.

6.2 AAC i nerkommunikation med stavetavlie og mimik

Der er flere dilemmaer i na@rkommunikationen, som er den 2-vejskommunikationsform
(Thorlacius 2002), der foregar overalt, hvor personen med ALS fardes i den daglige
livsfarelse (Holzkamp 1998). Det er meget vigtigt i nedenstdende hele tiden at have in mente,
at den eneste made, personen med ALS kan give udtryk for handleevne p4, er via AAC fx
stavetavle og mimik. Et dilemma ses i empirien i hvem, der er den stavende ved brug af
stavetavlen, hhv. den n@rmeste samtalepartner eller en personlig hjelper, og et andet dilemma
er 1 tidsfaktoren i selve kommunikationen. Tidsfaktoren pavirker ogsd modtagers veeremade. I
begge dilemmaer spiller taAlmodighed og koncentration ind fra alle parter, dvs. tdlmodighed og
koncentration er en del af den enkelte persons handleevne, og det pavirker intersubjektivt 1
handlesammenh&ngen.

Jeg vil konkretisere faenomenet naerkommunikation ved en teoretisk gennemgang af hhv.
handlesammenha&ng med en god, en halvdarlig og en dérlig kommunikation.
Handlesammenhange i narkommunikation er afhengig af, hvilken handlesammenhang
kommunikationen udferes i og pa tvers af. Deltagerne er folgende: personen med ALS (A);

den med naermeste samtalepartner (B); naermeste samtalepartner, som den, der staver (Bc); en
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personlig hjelper (C) og den, der tales til (D). Falles i handlesammenhangene er tidsfaktoren
(se p.31ff), som i kommunikationen gnskes minimeret mest muligt, at gatte og tdlmodighed,
idet disse faktorer pavirker samtalen i veesentlig grad.

Inden jeg beskriver selve nerkommunikationen vil jeg gore handlesammenhangen klar ud fra
antallet af deltagere i samtalen og deres indbyrdes forhold. I en samtale under 4 gjne (A—B)
foregar kommunikation i en intimsfaere mellem de to personer, fx Ks udsagn (se p. 30), hvor
A og B har kendt hinanden 1 mange ar pa godt og ondt. I en samtale, hvor A taler med D,
foregir samtalen under 6 gjne, og enten C eller Bc varetager opgaven med at stave. C og Bc
skal 1 princippet vaere neutrale. Her deltager 3 personer med hver deres handleevner, hvilket
kan blive afgerende for udfaldet af samtalen.

En god nerkommunikation: Kommunikationen er givende til livskvaliteten, dvs. alle personer
1 samtalen fir gleede deraf. Empirien viste, at der skal vare et positivt samspil mellem alle
implicerede parter (intersubjektivitet), som benytter deres respektive handleevner i samtalen.
Det opnds ud fra folgende betingelser i handlesammenhangen: A giver tydeligt tegn med
gjnene. Den, der staver (enten B eller C), opfatter tegnet, fordi denne kender teknikken og A
godt, og fortsetter hurtigt 1 stavningen. Der er et godt samspil fra den, der staver, til personen
med ALS og den, der tales til/med. Alle har god tid, er tilmodige og ensker at vare
deltagende i samtalen (intersubjektivitet). Denne type handlesammenhang kommer T ind pa,
pa et overordnet plan i forhold til livskvalitet med udsagnet: ”Uden at kunne kommunikere
ville jeg neeppe onske at leve.” og S siger: .. om vi har haft en god dag (betonet) eller ej!

’

Det, der er afgorende, det er, at vi har faet snakket sammen.’

En halvdérlig neerkommunikation: kan opsta og péavirke A folelsesmaessigt og pa sigt pavirke
dennes livskvalitet. Eksempler herpa gives i empirien (A—B evt. A—>C—D): "Draebergjne”
(L) eller "Jeg bliver stjernetosset” (T) eller Jeg kan lcese det pa ajnene”(0). Her kommer
frustrationerne til udtryk. ”Drabergjne” og “at lese pd gjnene” er led i handleevner. Den
enkeltes handleevne spiller ind. Der er en gensidighed i samtalen (intersubjektivitet). Fx kan L
i visse handlesammenhange finde det ok, at hustruen overtager setningen/samtalen (bilag 6),
dvs. L lader sig egentlig begranse i sine handleevner for at forbedre situationen, selv om L er
irriteret og egentlig hellere selv ville udtrykke sig. Athengig af handlesammenhangene (Borg
2002 p.79) kan dette skabe magtesloshed, altsé negativ pavirkning af livskvaliteten; men det

kan ogsé vaere en méde at spare krafter pa altsé positivt — en balancegang.
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En darlig neerkommunikation: opstar, ndr A— (C evt. Bc) —D, hvor A og D snakker og de
”gar skevt” af hinanden. De benytter hver ise@r deres handleevner, men de bringes ikke til
forstdelse og A begraenses i1 sin handleevne. Det er situationer, hvor C evt. Bc handler
begrensende for A, dvs. udferer stavefunktionen med ringe kvalitet (se tabel 1 p.29). Det er
frustrerende for A og kan fere til opgivenhed, tristhed og nedsat livskvalitet og i sidste ende
udelukkelse fra samfundet og isolation. I de 3 eksempler er begreberne handleevne og
handlesammenhange med til at klargere, hvem det er, der handler og under hvilke
betingelser.

Jeg ser i ovenstdende 3 eksempler en parallel til Schutz’s begrebsverden (se 3.3), idet A i alle
eksempler er i1 stand til at udfere en &ben, afsluttet handling. Han giver pa rette sted i
stavefunktionen det tegn, som skal fere til handling. Deltagerne er i ” et feelles kommunikativt
milje”; men 1 den darlige kommunikation er D ikke 1 stand til at forstd det sagte.

Det er her vigtigt at vegte, at selv om der kan opstd mange problemer ved brug af stavetavle,
er den for informanterne p.t. uundvarlig. Den kan medtages overalt ogsa péd steder i ’den
daglige livsforelse” (Holzkamp 1998), hvor fx IKT-hjelpemidler ikke kan medbringes, som
fx 1 bad (handlesammenh@ng), hvor man jo ogsa taler sammen eller i regnvejr, hvor IKT-
hjelpemidler kan vere folsomme.

Ved at forbedre nerkommunikationen strategisk kan der opstda flere positive
handlesammenh&nge, der bliver givende til livskvaliteten. Af empirien fremgér 3 faktorer,
som kan vare med til at forbedre kommunikation via stavetavle: at gette kvalificeret, tid og
den menneskelige faktor tdlmodighed. At geette kvalificeret og talmodighed er subjektive
handleevner (Holzkamp 2005 p.26); medens tiden i sig selv ikke er det; men det er maden
tidsfaktoren bliver nedsat pa, der for den enkelte bliver en handleevne. Trening og teknik kan
vere med til at minimere tidsfaktoren i1 samspillet parterne imellem. Den, der varetager
stavefunktionen, er pa sin vis et hjelpemiddel; men et tenkende hjelpemiddel. Den, der
staver, har en individuel dygtighed (en handleevne), som spiller ind sammen med intuition og
flair for at gette; men kontakten til bade personen med ALS og den, der tales med, pévirker
kommunikationen. Der kraeves pli og tid; men brug af stavetavle er en vardig
kommunikationsform i augmentativ kommunikation og 2-vejskommunikation (Thorlacius

2002). Dette symboliseres i nedenstaende figur.
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Tid - Stavehastighed
Rutine / at gaette

A: Person A
C D eller B: Den,

med ALS,
som “taler” (evt. Be): A taler” til/
til B eller Stavetavle+ med
D Hjazlper
Talmodighed og
koncentration

Fig. 3. Personer, indgdr 1 samtalen i en faelles handlesammenhang, hvor C evt. Bc varetager
stavetavlen.

I ovenstdende scenarium og i empirien ses, at tiden spiller en vasentlig rolle. K udtrykker det:
“Han (om L) foler, at sa begynder de bare at snakke, og sa gider han ikke at sige, hvis der er
(pause) ikke altid. For de er jo videre med noget andet. Sa det han skal sige, det har jo ikke
den store (underforstaet betydning). Det har det vorn.” Her opgiver L og bliver holdt uden
for samtalen, altsd en dérlig kommunikation eller handlesammenhang. 1 spergeskemaet siger
T, hvis samtalen via IKT-hjelpemidlet tager lang tid: “Ndar jeg kan mcerke, at min
samtalepartner mangler talmodighed, sa bliver jeg stresset og somme tider ked at det, sd jeg
opgiver samtalen.” Personen med ALS pavirkes folelsesmaessigt af kommunikationsformen,
dvs. begrenses 1 sin handleevne. Det kan medfere, at denne opgiver samtalen. Det kan
pavirke hverdagslivet og i varste fald medfore isolation eller tristhed. I handle-
sammenhangen begraenses personen med ALS af de ovriges handleevner, altsd er
intersubjektiviteten afgerende for samtalens udfald.

Ovenstdende om kommunikation via stavetavle udtrykker, ikke blot problemstillinger
omkring kommunikation via stavetavle; men ogsa almen menneskelig omgangsform blandt
mennesker, hvor man i en stresset hverdag ikke giver tid til at lade modparten tale ferdig.
Tiden er blot her mangedoblet, idet 1 bogstav kan tage fra gennemsnitlig 1,52 sek. til over
2,85 sek. Det er derfor vigtigt at vere bevidst om samspillet imellem faktorerne: tid,

tdlmodighed og at gaette, nar der tales med en person med ALS.
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6.3 AAC i kommunikation ved brug af computer

P& nuvarende tidspunkt anvender informanterne ikke konsekvent computeren  til
nerkommunikation i det cykliske liv/ 1 rutinerne (Holzkamp 1998 p.271f), men kun i serlige
situationer. Med den teknologiske udvikling, fx Ts nye kommunikationsudstyr, vil
nerkommunikation via IKT-hjelpemiddel kunne anvendes betydeligt mere i ”den daglige
livsforelse”. Nar IKT-hjelpemidlet er monteret pa elkerestolen, kan det anvendes ogsd uden
for hjemmet. Personer med ALS far mulighed for sterre selvstendighed, dvs. de far @ndret
deres handlepremisser (Holzkamp 2005), si& de kan deltage selvstendigt 1 2-
vejskommunikation i samfundet. Personer med ALS, som har mulighed for at anvende IT pa
linje med andre mennesker, far udvidet deres handlekompetencer i hverdagslivet, og
holdningen: Vi er som alle andre mennesker ”(T) bliver bekraeftet. Teoretisk er brug af IKT-
hjelpemidler funderet 1 den augmentariske kommunikation, 1 savel 1- som 2-vejs
kommunikationsformer (Thorlacius 2002). Holmey (Holmey 2006-a) pdpeger, at AAC kan
bidrage til acceptabel livskvalitet; medens Simmons (Simmons 2005; Murphy 2004) finder, at
tabet af muligheden for at kommunikere har odeleggende psykologiske og social
konsekvenser, og at AAC skal sattes ind, nér talen bliver utydelig. Simmons anbefaler

elektronisk AAC udstyr.

I empirien (tabel 2 p.34) ses, hvor vasentlig udadvendthed og deltagelse 1 samfundslivet er,
idet personerne med ALS i1 “den daglige livsforelse” tilbringer adskillige timer ved
computeren med udadvendthed. Nedenstdende citat beskriver mennesket som et vasen, der
soger sammenhang med andre mennesker:

”Mennesket er et kollektivt vasen. Vi lever i1 et stadigt og uundgaeligt
athengighedsforhold af andre vasener. Vi er det, vi er, 1 kraft af at leve 1
fellesskab med andre mennesker. Vi tilvejebringer og viderebearbejder
livsbetingelser sammen med andre mennesker. Vi bearbejder vor omverden
gennem stadig mere raffinerede former for praktisk virksomhed: Gennem
héndvark, teknik og videnskab, Vi fortolker vore falles vilkar og problemer i
sprog og kunst. Vore behov, vore ensker og vore forventninger — kort sagt alt,
der gor os til det, vi er, er modeleret gennem den kollektive praksis, vi indgar i
sammen med andre mennesker.” (Juul Jensen 1995)

Vigtigt i ovenstaende citat er atheengighedsforholdet mellem menneskene, som er med til at
forme “’den daglige livsforelse” i et hverdagsliv i et samspil med andre mennesker, dvs. det
intersubjektive. Empiriens 4 personer med ALS kamper en brav kamp, pa hver sin made

netop for at vaere deltagende, bdde 1 hverdagslivets kommunikation med samtalepartnerne 1

”det cykliske liv” og i samfundslivet over Internettet. Jeg vil argumentere for, at brug af
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computer i aktiviteter pad Internettet bdde giver mening i “det cykliske liv,” psykisk, idet
personerne med ALS har opbygget rutiner, hvor de anvender computeren 2-4 timer dagligt (se
tabel 2) og 1 det “egentlige liv”’, hvor der opnas livsglede ved at arbejde ved computeren. Det
ses 1 empirien, at de 3 informanter, der har valgt at fa respirator, ikke kun har engageret sig i
deres familier, men ogsd i arrangementer, hvor ”de oger radigheden over egne
livsomstaendigheder” (Holzkamp 1998 p. 22), dvs. finder mening, og dermed eger deres
livskvalitet. De er engageret 1 lokalomradet (T), 1 foreningslivet (L) og ensker at give viden til
andre (P). Men samtidigt ger den fysiske del af helbredstilstanden, at de har behov for et trygt
og meget regelbundet “cyklisk liv”, hvor de er afhengig af hjelp til alt hele degnet
(Holzkamp 1998). De har opbygget deres “egentlige liv” inden for de nye rammer (ALS-
livsformen 1 fl O). Deres tidligere rutiner fra hjem og arbejde, hvor de har haft jobs med
kontakt til mange mennesker, forer de nu videre 1 “et egentligt liv’ ved computeren. De er 1
stand til ved denne at bevare en stor del af deres tidligere handleevne (se tabel 2) i de
udadvendte aktiviteter. Alle 4 informanter benytter deres handleevner til fortsat at have
elektronisk kontakt med omverdenen pa lige fod med andre.

Her bekrefter de Tornquist’s pastand om (Tornquist 2003 p.141), at mennesket kan udfere
opgaver/handle 1 visse situationer, uafhangigt af det faenomenologiske kropssyn.
Handlepremisserne for dette er, at det rette betjeningsudstyr og programmel stilles til
rddighed, dvs. de samfundsmassige handlemuligheder, som rehabilitering/
specialradgivning/lovgivning er til stede, hjelperordningen er tilstrekkelig, og der er
tilstreekkelig Pc-support i hjemmet. Personerne med ALS bliver pa denne made: Vi er som
alle andre mennesker” (T), idet alle andre mennesker ikke kan se eller here, at den, de
modtager elektroniske meddelelser fra i en 2-vejskommunikation eller pd den website, de
leeser, er skrevet eller oprettet af en person med vasentlig nedsat funktionsevne, som har
brugt AAC til at skrive med.

Summen af ovenstdende er med til at berige rutiner i hverdagslivet, hvor “det cykliske” giver
sikkerhed bl.a. 1 god pleje og mulighed for at tilkendegive sin mening, og hvor “det egentlig
liv”’ giver raderum for livskvalitet (Holzkamp 1998 p. 25ff). Ud fra dette argumenterer jeg for,

at AAC inkl. brug af computer med kompenserende udstyr er en positiv faktor i livskvaliteten.

6.4 Refleksioner over selve undersggelsen
I denne undersogelse har jeg undersogt kommunikationsformen for 4 personer med ALS og

deres nermeste samtalepartnere. Undersogelsen tog udgangspunkt i “den daglige livsforelse”

(Holzkamp 1998), altsd pa det sted — i de handlesammenhange, hvor AAC og brugen af
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kommunikationshjelpemidler netop skal vise, om de fungerer til gavn for brugerne og de
mennesker, de taler med. Undersogelsen belyser saledes et omrade, som tidligere kun har
varet sparsomt belyst og giver stemme til en gruppe personer, som har svaert ved at markere
sig. Dette ser jeg som min undersogelses vaesentligste styrke.

Jeg ser ligeledes en styrke i, at jeg har indsamlet data om de samme faenomener bade
kvantitativt og kvalitativt, og at disse data i analysen viste sig at supplere hinanden til en

helhed om informanternes kommunikation og livskvalitet.

En af underseggelsens svagheder er, at antallet af informanter var lille (4+4 informanter), og at
det derfor ikke var muligt at generalisere pa de kvantitative data. En anden svaghed viste sig,
at veere manglende treening 1 formulering af spergeskemaer. Jeg kom bade til at anvende ord,
som informanterne ikke anvendte i hverdagen og til at stille prioriteringsspergsmal (bilag 7),
som informanterne valgte at besvare pa forskellig made; men informanterne gav, pa trods

heraf, veerdifulde data; som andre kan fa gavn af.

7 Konklusion

Jeg soger 1 min konklusion at vare meget konkret ud fra problemformulering og
undersporgsmal.

a. Hvilke alternative kommunikationsformer anvender personen med ALS og dennes
samtalepartner?

Af empirien fremgér, at de 3 personer med ALS, som ikke kan tale, benytter en stavetavle i
nerkommunikation, og at de giver et tegn med ojnene, nar de valger bogstav.
Nerkommunikationen stettes yderligere af nonverbal kommunikation i1 form af smil,
gjenudstraling og grimasser og i enkelte tilfaelde stottes den af computerbaseret samtale. I
anden kommunikation anvender alle 4 personer med ALS computer med sarlig tilpasning (se
bilag 9b). Den individuelle tilpasning er athangig af den teknologiske udvikling,
funktionsniveau og behov pé bevillingstidspunktet og lebende opfolgning.

b. Hvordan foregar kommunikationen i hverdagen, nér der anvendes AAC?
Nerkommunikation: 1 person med ALS, taler almindeligt, men under hensyntagen til
udtraetning og kortdndethed. 3 personer med ALS, som ikke kan tale, kommunikerer direkte
via stavetavle med deres naermeste samtalepartnere og de i familien, som selvstendigt kan
anvende stavetavlen. De har alle 3 Hjalperordning, da de er respiratorbrugere, og deres

hjaelpere skal som en del af jobbet kunne anvende stavetavlen.
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Anden kommunikation: Computer anvendes ved skriftbaseret kommunikation, som breve, e-
mails og SMS-er, ved envejskommunikation som informationssegning, og nar de giver
information til Websites. Betjeningen foregar via serligt betjeningsudstyr og sarlige
kommunikationsprogrammer. Ingen af personerne anvender lengere telefon. Via Skype, e-
mails og SMS-er fir de deekket deres behov for kommunikation i bade “det cykliske liv”, hvor
de far dekket trygheden i1 hverdagen bl.a. via SMS, og i “det egentlige liv” via deltagelse 1
samfundslivet. De er dermed med til selv at finde en balance mellem de handlemuligheder,
der findes 1 deres hverdagsliv (Holzkamp 1998).

c. Hvordan takles situationer med misforstdelser, som skyldes den alternative
kommunikationsform?

I neerkommunikation med anvendelse af stavetavle kan der let ske misforstaelser athengig af
samspillet mellem personen med ALS, den der staver, og den der tales til. Af empirien
fremgar: 1. at tiden, 2. at gaette og 3. at tdlmodighed og koncentration er vesentlige faktorer 1
badde den almene kommunikation og for at undgd misforstaelser. Misforstéelser kan ikke
undgds; men de kan minimeres ved treening (afsnit 6.2). Nar misforstéelser opstér, anvender
personerne med ALS nonverbal kommunikation i1 form af ’draeberejne” og gjenbevagelser,
som kan tolkes. I kommunikation med de respektive nermeste samtalepartnere foler disse
selv frustrationer, nér samtalen gir skevt. Kommunikationen mellem de to parter er meget
intim og praget af et internt sprog.

I kommunikation, hvor computeren anvendes, opstar sjeldent misforstielser pa grund af det
handicapkompenserende udstyr. Jeg konkluderer derfor, at personen med ALS méske kunne
undgd misforstéelser, hvis han/hun anvendte computeren 1 sterre udstrekning til
naerkommunikation.

d. Hvordan klares diskussioner om vasentlige beslutninger?

Diskussioner om vasentlige beslutninger kan indholdsmeessigt foregd som diskussioner i al
almindelighed, men pa stavetavlens praemisser (se 6.2 og tabel 1 p.29). I enkelte tilfelde er
computeren, stottende taget i anvendelse. Beslutningen er i skrevet form blevet tydelig, fx Ps
valg af respirator, eller grundlaget for beslutningen er blevet tydeliggjort.

e. Hvilke faktorer viser, at brugen af AAC inkl. IKT-hjelpemidler péavirker brugerens
livskvalitet?

Af empirien fremgar, at brug af IKT-hjelpemidler kan give: frihed og selvstendighed;
kommunikationsmulighed; kontakt med andre mennesker/omverdenen; deltagelse i

samfundslivet ad elektronisk vej; fritidsbeskaftigelse; handleevner svarende til den
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elektroniske udvikling, kort sagt pA mange mader at blive behandlet normalt. Ved brug af
stavetavlen opnds: kommunikation alle steder.

Alle 4 personer med ALS og deres nermeste samtalepartnere vagter neerkommunikation hejt
1 forhold til livskvalitet. Computeren navnes af alle, enten som en del af en livskvalitet, som
varende essentiel eller hgjnende for livskvaliteten, og ikke mindst, at evnen til at kunne

kommunikere giver lyst til livet.

Hovedspergsméil: Hvordan pavirkes hverdagslivets kommunikation og har kommunikations-
formen betydning for livskvaliteten?

AAC er grundlaget for hverdagslivets kommunikation generelt. I nerkommunikation, hvor
der anvendes stavetavle, tager samtale lang tid og kraver koncentration og tdlmodighed.
Trening og teknik kan forbedre kommunikationen 1 hverdagslivet. Det kan vare en gene, at
stavningen kan heres af alle i lokalet, og det kraver etik og respekt fra omgivelserne.
Samtidig er kommunikation mulig alle steder i hverdagen, hvilket letter og ligestiller i
hverdagen. Personen med ALS er kommunikativt en medspiller 1 hverdagslivets diskussioner
og beslutninger 1 hjemmet.

Computeren giver 1 kraft af de sarlige betjeningsmuligheder og de sarlige
kommunikationsprogrammer mulighed for kontakt til andre mennesker og mulighed for
elektronisk at deltage i samfundslivet. Den har derfor stor betydning i hverdagslivet. Den er
med til at give indhold 1 hverdagen 1 ”det cykliske liv’ og samtidig glaede 1 det “egentlige liv”.
Praktiske opgaver 1 hjemmet kan udferes, mange ting kan styres eller forklares via e-mails og
SMS. Personen med ALS kan holde sig alment orienteret. Fritidsinteresser kan udferes.
Muligheden for via AAC at fortsatte tidligere aktiviteter, muligheden for deltagelse i1
hverdagslivets aktiviteter og muligheden for deltagelse 1 samfundslivet medferer, at
personerne med ALS foler en kvalitet 1 livet, som L udtrykker det: ”Jeg har et godt liv;, men et
besveerligt liv.”

Brug af Holzkamps teori om handleevner, muligheder og sammenh@nge, samt begreberne
”det cykliske liv” og “det egentlige liv”’ har vaeret med til at klargere, at informanterne ved at
have rdderum i egen daglig livsferelse via kommunikation er med til at péavirke deres

livskvalitet, og flere udsagn peger pa dette 1 positiv retning.

7.1 Naede jeg mit formal?
Jeg har i1 undersogelsen genereret viden om erfaringer med brug af AAC. Jeg har fiet

kendskab til personerne med ALS og deres n&rmeste samtalepartners erfaringer med brug af
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savel stavetavle og nonverbal kommunikation, som om de aktiviteter, der kan udferes fra den
serligt indrettede computer. Jeg har fiet viden om, at AAC har betydning i forhold til
selvvurderet livskvalitet. Selv om antallet af informanter er relativt lille (8 personer), har de
veret med til at give deres ’tavse viden” ord. Deres erfaringer ses i empirien, og de er blevet
endnu tydeligere ved brug af fenomenologien og Holzkamps begrebsverden. Disse erfaringer
kan videregives til andre personer, som kommer i lignende situationer, og til professionelle

samarbejdspartnere, sa de derudfra kan tage stilling 1 de respektive, konkrete situationer.

7.2 Afsluttende resultat:

Empirien viste overordnet:

at AAC skal introduceres tidligt i forlabet bdde 1 forhold til talefunktion og motorik
e at optimering af nerkommunikation ved brug af AAC inkl. stavetavle fas ved:
minimering af stavetid og kvalificering af gettefunktion, 1 et samspil (en tre-enighed)
med tadlmodighed og koncentration
e at trening 1 brug af stavetavle formentligt kan fremme stavehastigheden; men
materialet her er for lille til at bevise dette
e at AAC inkl. IKT-hjelpemidler er uundvarlig 1 hverdagslivets kommunikation og
grundlaget for deltagelse 1 samfundslivet
e at kommunikationsformen via AAC har betydning for livskvaliteten.
For at personer med ALS og deres nermeste samtalepartnere kan opna ovenstaende, har de
behov for specialrddgivning ved personale med bade monofaglige og tvaerfaglige erfaringer 1

rehabiliteringsforlobet.

8 Perspektivering

Dette masterprojekt viser, at AAC inkl. IKT-hjelpemidler er en vasentlig faktor 1 personer
med ALSs livskvalitet. Litteraturen viser, at for personer med ALS athanger livskvalitet af
andet end maling af styrke og fysisk funktion, men ogsd af psykologiske og eksistentielle
faktorer (Simmons et al 2005). Sammenholdes disse resultater ses, at evnen til at
kommunikere spiller en vasentlig rolle i personer med ALSs livskvalitet. De kan vare
deltagende i1 hverdagslivet og sociale netvaerk via kommunikation langt hen i livsforlebet.

AAC indeholder sédvel kommunikationsstrategier som brug af kommunikationshjelpemidler
og nonverbal kommunikation. Det er vigtigt, at der er et samspil mellem de forskellige
muligheder, som i empirien et samspil mellem stavetavle og computerbrug; men ogsa de

andre hjelpemidler i kommunikationspaletten (se p.14) ber overvejes. Barbare computere
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med gjenstyring vil give grundlag ogsa for samtale via computeren, nr disse losninger bliver
mere udbredte. Den igangvarende forskning inden for kommunikationsteknologien med
Brain computer interfaces (BCI) (Kiibler et al 2005) kan give nye muligheder. AAC-
muligheder for personer med ALS og andre helbredstilstande med lignende
funktionsnedsettelser skal fortsat vurderes 1 forhold til den enkelte. AAC med
kommunikationsstrategier skal introduceres for og lares af personerne med ALS og deres
familier tidligt. IKT-hjeelpemidler skal introduceres, afpraves og bevilges, og der skal loebende
folges op 1 forhold til progression og behov ved professionelt personale. AAC med avanceret
kommunikationsudstyr som udstyr med e¢jenudpegning kraever, at der i hjemmet er en
kontaktperson, der kan traede til, hvis der sker noget uventet, da udstyret er folsomt og kan

”gd 1 sort” 1 hverdagen.

Gennem de senere dr ses en tendens til, at flere og flere valger at fa respirator og dermed far
hjelperordning hele degnet. I interviewene og i empirien er nevnt problemstillinger om:
valget at fa respirator, at have personlige hj®lpere mange timer 1 degnet og brug af
hjelpemidler alment. Disse emner ligger uden for mit emne; men jeg ser en symbiose:
respirator — hj@lperordning — kommunikation - livskvalitet. Derfor skal offentlige
institutioner ved planlaegning af rehabiliteringsforleb og respiratorbehandling tage hejde for,
at de bevilgende myndigheder i det kommunale regi ogsd afs@tter ressourcer til AAC inkl. de
IKT-hjelpemidler, der er brug for, for at opretholde et hverdagsliv med kommunikation og
livskvalitet. Lovgrundlaget er der; men hvordan kommunerne efter Kommunalreformen vil
prioritere ressourcerne hertil, og om de vil benytte sig af den specialviden, som ligger i1
regionerne, vides ikke. I et helhedsperspektiv er disse problemstillinger ikke mindre

vasentlige og kunne vare vaerd at fordybe sig 1, 1 en ny undersogelse.

54



Litteraturliste:
Borasio, G D (2002) Measures of Quality of Life: Con. ALS and other motor neuron

disorders; 3, p. S21-S23

Borg, T (2002): Livsforelse i hverdagen under rehabilitering. Et socialpsykologisk studie.
Ph.d. afthandling. Institut for Sociale forhold og Organisation, Alborg Universitet.

Borg, T; Runge, U; Tjernov, T (2003): Basisbog i ergoterapi — aktivitet og deltagelse i
hverdagslivet. Hverdagslivets begreber og Ergoterapeutiske begreber. Munksgaard DK p. 43
—67;132-163

Cohen, S R (1995): The McGill Quality of life Questionnaire. Palliative Medicine; 9, p. 207-
219

Dreier, O (2006): Imod abstraktionen af struktur. Nordisk udkast nr.1 2006 p. 3-12.

Gredal, O; Karlsborg, M; Werdelin, L (2002): Amyotrofisk Lateral Sklerose. Akademisk
forlag A/S.

Falkenberg, D; Madsen, S; Bech, H (2005): Metodeprojekt om radgivning indenfor scerlige
informationsteknologiske hjcelpemidler. Hjelpemiddelrddgivningen, Fyns Amt 2005

Frost, A (2005): At leve med ALS. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Holmoy, T (2006—a): Kommunikationshjeelpemidler ved amyotrofisk lateral sclerose;
Tidsskrift Norsk Legeforening nr. 19 (126): p.2523 -5

Holmey, T (2006-b): Beretninger fra livet med amyotrofisk lateral sclerose; Tidsskrift Norsk
Lageforening nr. 24 (126): p 3297 -9

Holzkamp, K (1998): Daglig livsforelse, som subjektvidenskabeligt grundkoncept. Nordisk
udkast, nr. 2, p 1 -31.

Holzkamp, K (2005): Mennesket som subject for videnskabelig metodik. Nordisk udkast nr. 2,
p. 5-33.

Jenkinson, C et al (2003): Interpreting change scores on the Amyotrophic Lateral Sclerosis
Assessment Questionnaire (ALSAQ-40). Clinical Rehabilitation 2003; 17 p. 380-385.

Jensen et al (2003): Metodebog i hjeelpemiddelformidling. Munksgaard DK.

Juul, S (2005): Epidemiologi og evidens; Munksgaard DK

Juul Jensen, U (1995): Moralsk ansvar og menneskesyn 2.udg. Munksgaard 1995.p. 17-40.
Johansen, J S et al. (2004): Rehabilitering i Danmark. Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet.
MarselisborgCentret, Arhus.

Kvale, S (2003): Interview Hans Reizels forlag 9. oplag 2003

55



Kiibler et al (2005): Patients with ALS can use sensorimotor rhythms to operate a brain
computer interface. Neurology; 64 p. 1775-1777.

Leirvik A; Liverad M; Holmey T (2006): Livskvalitet hos pasienter med amyotrofisk lateral
sklerose; Tidsskrift Norsk Laegeforening nr. 19; 126: p. 2520 — 2522.

Lieth, L v d (1996): Kommunikation i den lange venten. Dansk audiologopedi 3: p. 2-5
Lieth, L v d; Kuchel, R; Petersen, AF (1993): Kommunikationens veje. Nyt Nordisk Forlag
Arnold Busck ApS.

Lindseth, A (2004): 4 phenomenological hermeneutical method for researching lived
experience. Nordic College of caring sciences. Scand J Caring; 18, 145 -153

Lisina, M (1989): Kommunikation og psykisk udvikling rev. udg. Progress kap. 1 p. 12-35.
Maunsbach, M og Lunde, I M (2003): Udvcelgelse i kvalitativ forskning i Lunde, I M og
Ramshgj, P: Humanistisk forskning inden for sundhedsvidenskab: kap 8, p. 142 — 153.
Murphy, J (2004): Communication strategies of people with ALS and their partners. ALS
and other motor neuron disorders: 5, p. 121-126.

Neudert et al (2001): Patients assessment of Quality of Life instruments. Journal of
Neurological Sciensces 191 p. 103-109.

Nygren, I; Askmark, H (2006) Self-reported Quality of Life in Amyotrophic Lateral Sclerosis
Journal of palliative Medicine, vol. 9 nr. 2. p.304-308.

Reinecker, L; Jorgensen P S (2005): Den gode opgave. Forlaget Samfundslitteratur 2005.
Robbins, R A et al (2001): Quality of Life in ALS is maintained as physical functions declines.
Neurology; 56; p. 442-444.

Rocha, J A et al (2005): Diagnostic investigation and multidisciplinary management in Motor
Neuron Disease Journal Neurology (2005) 1435 -1447

Schutz, A (1975): Hverdagslivets sociologi, p. 9-12 og p 61 -80. H Reitzels forlag

Schutz, A (2005): Hverdagslivets sociologi, p. 7-20 og 79 — 107. H Reitzels forlag
Scheinning, J (2007): Slangetcemmeren. Aarhus universitetsforlag.

Simmons, Z (2005): Management Strategies for Patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis
from Diagnoses Through Death. The Linguist vol. 5 nr. 5, p.257- 270.

Simmons, Z et al (20006): Balancing physical and nonphysical factors in assessing Quality of
Life in ALS. Neurologi: vol. 67 del. 9 p. 1659- 1664.

Soc. min. (2005): Lov nr. 573 af 24.6.2005; Lov om social service — Hjelperordning § 96 og
§§ 112 — 113 — Hjzlpemidler. Soc. min 05

56



Soc. min. (2006): Vejledning nr. 97 a 15.12 2006 til Serviceloven - Vejledning nr. 6:
Vejledning om hjcelpemidler mv. Socialministeriet 2006

Sundhedsstyrelsen (2003): ICF- International klassifikation af Funktionsevne og
funktionsevnenedscettelse og Helbredstilstand — DK/ WHO 2001 International Classification
of Function, Disability and Health. Munksgaard DK

Sundhedsstyrelsen (2005): ICF - Den danske vejledning.

Thorlacius, L (2002): Visuel kommunikation. Roskilde universitetsforlag 2002.

Thornquist, E (2003): Fenomenologi og hermeneutik kap 4-5, 97 -220 1 Videnskabsfilosofi
og videnskabsteori for sundhedsfagene.

Townsend et al (1997): Enabling Occupation: An Occupational Therapi Perspective - 1
Fremme af menneskelig aktivitet — ergoterapi 1 et canadisk perspektiv 2002 FADL Forlag
Copenhagen.

WHO (1997): WHOQOL - Measuring Quality of Life. Geneva: WHO 1997.

Wille (2002): p. 14 i Thorlacius (2002): Visuel kommunikation. Roskilde universitetsforlag.
Widsell, G C (2006): Vilken betydelse har hjdlpemedel, 1 den daglige livsforelse, for personer
med diagnosen Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS) — et litteraturstudie Karolinska Instituttet,
Wiwe, L B (2006): Hvad ved vi om pdrerende? Hjerneskadeforeningen 1.udg 2006.

DVD og video kilder:

Seelen, B (2004): At tale med ajnene. THI Fyns Amts Tale - Horeinstitut. Perle Produktion
2004.
Klitmeller, A (2000): Min kone Min Chef. Video og Tv. Vejle amt

Websides:

Datatilsynet: http://www.datatilsynet.dk : Lov nr. 429 af 31.5. 2000, den 24.1.2007
FaneSoft: http://www.fanoe-soft.dk/ den 8.6.2007. Produkter:
http://www.eyetechds.com/products.htm den 8.6.2007 — Quick Glance
http://flashshop.netimage.dk/?kundenr=0137 den 8.6.2007 - MyTobii D10
http://flashshop.netimage.dk/?kundenr=0137 den 8.6.2007 — MyTobii P10

ITU: http://www.it2u.dk/sw18928.asp?usepf=true ~ den 8.6.2007 — Eye Gaze/ Gaze Talk

Lieth L v d: www.kommunikationsudvikling.de/?side=153 den 18.5.2007

RollTalk: http://www.rolltalk.com den 8.6.2007 — bl.a. Brain computer interfaces
http://www.rolltalk.com/index.aspx?cat=&article=1683&intcmd=print. den 8.6.2007 —
gjenstyring

SKS kodning: http://www.medinfo.dk/sks/brows.php den 8.6.2007




Bilag 1:

Center for Rehabilitering og Specialradgivning
Mobilitet og hjelpemidler, Region Syddanmark. Heden 7, 5000 Odense C DK.

P& Center for Rehabilitering og Specialrddgivning (CRS) ydes, som led i
rehabiliteringsforleb, specialradgivning' om bla. sarlige informationsteknologiske
hjelpemidler til kommunikation (IKT-hjelpemidler). Der arbejdes ud fra en model, der ligger
teet op ad Hvidbogens definition pé rehabilitering (Johansen 04). CRS deltager i et mélrettet
samarbejde mellem en borger, dennes parerende og fagfolk. Formélet er, pa trods af
vasentligt nedsatte funktionsevner, bl.a. ophert stemmefunktion, at stette borgeren i at bevare
et selvstendigt og meningsfuldt liv. Beslutninger tages 1 taet samarbejde med borgeren.
Ydelsen leveres af et tvaerfagligt team bestdende af: talepedagog, speciallerer, ergoterapeut
og teknikere. De koordinerer og arbejder pa grundlag af stor faglig viden og den nyeste viden
péd omradet. Det tverfaglige team prioriterer bdde det monofaglige og det tvaerfaglige.
Samarbejdet 1 teamet er meget tet. Der er kendskab og overlapning mellem fagene, og en
transfaglighed er opstdet. Det er ofte talepaedagogen, som underseger talefunktionen og
introducerer stavetavlen (se nedenstdende), mens introduktion og afprevning af IKT-
hjelpemidler foregar transfagligt.

Rehabiliteringsforlgbet kan vere tidsbegrenset omkring afprevning og implementering. Ofte
bestar et forleb dog af flere delforleb, hvor der dels vurderes pa behov, foretages afprovning
og implementering af hjelpemidler, dels vurderes pa behov for evt. udskiftning i takt med
sygdommens progression. Der er perioder ind 1 mellem, hvor kontakten til hjemmet er
minimal. Sigtet er hele tiden: at bevare et selvstendigt og meningsfuldt liv for borgeren og at

yde specialrddgivning pé et hojt fagligt niveau.

Rekke 1 A B C D E F
Raekke 2 G H I J K L
Ra&kke 3 M N @) P Q R
Rakke 4 S T U \ W X
Rakke 5 Y 7 £ 0 A

Stavetavle. Om anvendelse (se Seelen 04)

! Specialradgivning defineres som den radgivning, regionerne er ansvarlige for at yde
kommunerne og den enkelte borger. Radgivningen er primert rettet mod det sociale omrade.
Opgaver: at udrede problemstillingen som proceskonsulent eller at lose den som fagkonsulent.
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Bilag 2

Modeller, hvori aktivitet og aktivitetsudovelse indgar.

isk Model af

Den canadiske model for aktivitetsudevelse.
Mennesket er her i centrum, reprasenteret med
kognitive, affektive, fysiske og andelige muligheder.
Aktiviteterne karakteriseres ved egenomsorg,

; arbejde og fritid.

 éndelie - aeeenel Omgivelserne karakteriseres ved det fysiske, det
o : institutionelle, det kulturelle og det sociale, hvor

~ - mennesket feerdes og giver og modtager impulser

' - fra. (Townsend 1997)

Omgivelserne

Enabling ion: An O ional Therapy ctive, CAOT 1997

Aktivitetsudgvelse

I denne model er indholdet reelt det samme
som 1 ovenstaende model, blot er omradet for
aktivitetsudevelse tydeliggjort, idet det er
placeret i feellesmangden for de 3 cirkler. Det
symboliserer, at aktivitetsudevelse giver og far
input fra alle 3 omrader. (Townsend 1997).

(Bearbejdet efter Law et al., 1996. Ganadian Journal of
Occupational Therapy, 63, . 18)

Enabling O fon: An O

Therapy ive, CAOT 1997

Helbredstilstand
eller sygdom

1
Kmppemlfu o | - ICF’s interaktive model.
oganatomi  €> Akfviteter <——>  Deltagels Her anvendes termerne: kroppens
f funktioner og anatomi, helbredstilstand
1 eller sygdom, deltagelse.
Omgivelsesfaktorer og personlige faktorer
P O S er adskilt. Alt foregar i et samspil om en

— aktivitet.
(WHO og Sundhedsstyrelsen 2003).
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Bilag 3

Litteratursogning

I den indledende litteratursegning er folgende sggeord blev anvendt: ALS, kommunikation,
hjelpemiddel, livskvalitet og péarerende pd dansk og engelsk i: SveMed, PubMed,
Bibliotek.dk og e-tidsskriftsamling® samt faglig litteratur fra CRS.

Efterfolgende er foretaget systematisk litteratursegning i databaserne Bibliotek.dk, CSA og
Web of Sciense ud fra segeordene: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Communication,
Alternative and Augmentative communication, Quality of life, everyday life, assistive
technology og relatives pa dansk og engelsk. Segningerne viste, at der findes en del litteratur
om kommunikation, ALS og livskvalitet; men nar der i segningen kombineres med AAC,

hjelpemidler eller familie/parerende, fés f4, men gode resultater.

Seerligt om segninger om Quality of life:

WHO's definition af Quality of life (QoL): “Individuals’ perception of their position in life in
the context of culture and value systems in which they live and in relation to their goals,
expectations, standards and concerns”. (WHO 1997). WHOQoL er bred og global, og rummer
folgende faktorer: fysisk helbredstilstand, psykologisk status, athaengighed, sociale relationer,
personlige overbevisninger og relationer til omgivelser og miljg. Det positive 1 WHOQoL er,
at den setter fokus pé individets eget syn pa sit velbefindende. Med WHOQoL fremkom et
redskab til maling af Livskvalitet/ Quality of Life, som har en bred indfaldsvinkel til
livskvalitet. Mange forskere har arbejdet ud fra WHOQoL og skabt forskellige
maleinstrumenter med sigte pd maling af QoL/ALS. Fx MQoL (Cohen 95) anvendt af
Robbins 1 forhold til ALS (Robbins 01; (Neudert et al 01), sammenligninger af
maleinstrumenterne: SIP, SF 36 og SeiQoL-DW ved (Borasio 02), ALSAQ-40 (Jenkinson et
al 2003); ALSSQoL (Simmons et al 06).

Undersogelserne viste, at personerne med ALS ikke eller i ringe grad legger vagt pa de
helbredsrelaterede faktorer, men de laegger storre vegt pa de sociale relationer/familien og
omgivelserne/den nere sociale stotte samt psykologiske og religiose forhold. Flere af
undersogelserne laegger vaegt pd den individuelle, subjektive vurdering som fx. ved SEIQoL-
DW. Den kommunikative faktor naevnes ikke specifikt. Jeg har kun fundet et maleinstrument,

som er valideret og oversat til dansk: F36, som primart er helbredsrelateret.

21 SDU Videncenter
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Bilag 7:

Sporgeskema: besvarelse fra personerne med ALS

Del 2: Kommunikation, Livskvalitet og Gode rad

e Data fra personerne med ALS (NLPT) i fl. spargeskemaet og svar ved besog.
e Data fra samtalepartnerne i fl. interview, hvor det konkret er naevnt.

Hvad er for dig livskvalitet? — beskriv:

Personerne med ALS
(Data fra spergeskema)

Samtalepartner
(Konkret svar 1 interview)

at kunne gore det man har lyst til

at hverdagen sa vidt muligt ligner den
hverdag, jeg havde for jeg blev syg

at veere uathangig af andre. (N)

at kunne std op om morgenen, hvis du
har et eller andet at sté op til

at have noget ud af dagen

at du er glad. (M)

at hjelpemidlerne er der
at jeg kan kommunikere med andre. (L)

Efter besoget e-mailet:

jeg har et godt liv, men et besverligt liv

at jeg har min mand
at vi kan opleve en hel masse sammen
at fa lov at opleve bernebernene (K)

at kunne handle pa egen hind

at blive behandlet som et “normalt”
menneske

at kunne udtrykke sig

at kunne glede andre. (P)

at du har et fysisk velbefindende

at du psykisk foler dig godt tilpas

at du har meningsfyldte aktiviteter

at du ikke skal bruge krudt pa praktiske
problemer

at det stadigvaek er muligt at
kommunikere

at du er glad for tilverelsen — glad for det
du har (O)

Ikke besvaret 1 spargeskemaet.
Ved besoget svaret:

jeg er som alle andre. Jeg har hgj
livskvalitet. Der er selvfolgelig noget jeg
savner. (T)

at have livet — at have valgt livet til
at vagne op n@ste morgen er en gave
samveret og de gode oplevelser (S)

Har de hjalpemidler, du har valgt at modtage, pavirket din livskvalitet i
positiv eller negativ retning?

(generelt)

N: el-kerestol giver for det meste en positiv livskvalitet; men der er ogsd minusser, idet der
ikke er tilgeengelighed med el-kerestol overalt.
Invalidebilen (Fiat Ducato) er et stort plus
Computeren er ogsa et stort plus, idet man kan ordne rigtig mange ting hjemmefra, fx netbank
L: Ja. Jeg blev sat i forbindelse med hjelpemidler i 1997, da jeg fik mavesonde

P: Hjelpemidlerne er altafgerende for livskvalitet i mit liv — 1 positiv retning

T: ikke besvaret.

Samtalepartnerne har ikke konkret taget stilling til spergsmaélet.




De 3 vigtigste hjelpemidler i forhold til livskvalitet

Personerne med ALS: Velg de 3 vigtigste hjelpemidler i forhold til din livskvalitet
Samtalepartnerne har ikke haft en liste at valge fra; men har valgt frit ud fra: Veelg de 3
vigtigste hjelpemidler i forhold til din og din partners livskvalitet.
(0: betyder ikke markeret eller naevnt)

Prioritering Samtalepartner
Skriv tal 1-3 Hjzlpemidler 3.V1gt1gst.e
hjalpemidler
Person m ALS .
(frit valg)
N-L-P-T M-K-0-S
1—0-3_1 Mobilitetshjelpemidler: fx Stok, manuel kerestol, el- 2 1-3-1
korestol
0-0-0-2 Hjeelpemidler til bad og hygiejne
2-1-0-2 Bil 3-0-2-3
IKT hjelpemidler: fx Lightwriter, computer med
3-1-2-1 . _ . 1-2-1-4
alternativ betjening eller saerlige programmer
0-1-0-2 Plejeseng
0-0-0-2 Personlofter 0-3-0-0
0-0-1-1 Bogstavtavle til kommunikation 0-0-0-2
Briller
Hvilke andre
hjelpemidler O: sonden og
L: MyTobii respiratoren
K: respiratoren S: Nr. 1 - respiratoren

Over skemaet havde T svaret: stavetavlen og den gjenstyrede computer. Brugerne har svaret/
prioriteret pa forskellig made enten (1,2,3) eller 1. prioritet til 3. Ved besgget oplyser L, at han
markeret med 1- 3 gange, idet de 3 hjelpemidler findes lige vigtige. Derfor har jeg ikke
bearbejdet resultaterne yderligere

Valg de 3 vigtigste udsagn.

Personerne med ALS: Valg de 3 vigtigste udsagn, prioriter fra 1-3.
Samtalepartnerne er spurgt: Hvilke 3 udsagn er vigtigst for dig og din partners livskvalitet.

Prioritering Prioritering

Skriv 1-3 Udsagn Velg 3

Person m ALS Samtalepartner

N-L-P-T M-K-0-S

3.0-0-1 Jeg tar labende udskiftet hjelpemidler i forhold 1-3-0-1
til min helbredstilstand

0-1-2-1 J@g kan f@re en samtale ved hjaelp af IKT- 0-0-3-1
hjelpemidler

0-1-1-1 Jeg har personlige hjelpere 0-1-1-1
Jeg kan komme 1 kontakt med min familie og

0-0-3-1 venner, via et IKT-hjelpemiddel 2-2-0-0

2-1-0-1 Jeg kan komme ud blandt andre mennesker 3-0-2-0

0-0-0-2 Jeg kan orientere mig pé Internettet via IKT-
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hjelpemidler

1-0-0-0

Andet jeg prioriterer hojt: eget forslag
N: at veere uathangig af andre, sa vidt mulig

Ved besaget oplyser L, at han har markeret med 1x 3, idet de 3 udsagn er lige vigtige. Af
samme arsag som ovenstaende er resultaterne ikke bearbejdet yderligere.

Er det at kunne kommunikere via et IKT-hjaelpemiddel en faktor i din

livskvalitet?

N: Jeg kan ordne en masse ting hjemmefra, fx netbank, laese avis, handle mm. Det gor det
hele nemmere, at man ikke absolut altid skal uden for huset. Hvis jeg skal uden for huset, sa
er jeg athengig af andre og det slipper jeg, nar jeg sidder foran computeren

L: Ja. Jeg kan komme i kontakt med andre.

K: Det er det. For hvis han ikke kunne kommunikere, si var der ikke noget ved noget af det

.... Nej, sa vil han ikke mere! For sa foler han ikke,

(tavshed)

P: Kommunikation via et IKT hjelpemiddel er ALTAFGORENDE for min livskvalitet.

O: Computeren er essentiel for livskvaliteten.

T: Uden at kunne kommunikere ville jeg neppe onske at leve.
S: Ja, Vi ville jo slet ikke kunne kommunikere kun ved mimik, det er jo meget sterkt
begranset, hvad man vil kunne sige der, jo, ikke!

Gode rad:

Fra personerne med ALS

Samtalepartnere

Ikke besvaret 1 spargeskemaet; men ved

besoget:

e Udskyd ikke tingene — rejs og gor alt du
vil, inden du bliver gammel eller
pensionist. (N)

e At fa computer hurtigst muligt.(M)

e Ler at bruge det ordentlig fra starten
e En godide at fa det i god tid. (L)

e At aftale 1 god tid, mht. ivaerksattelse af
respiratorbehandling. (K)

Ikke besvaret 1 spargeskemaet; men ved
besoget:

e Vear ikke generte

e Brug de hjelpemidler. (P)

e Atse “slangerne ” 1 gjnene
e Lear at bruge stavetavlen. (O)

Ikke besvaret i spergeskemaet; men ved

besoget:

e Sats meget pa stavetavlen, for den har du
altid pa dig.

e Jeg kan slet ikke undvare computeren;
men skulle jeg veelge, s blev det
stavetavlen. (T)

¢ Fé kontakt med nogle andre. ... der har
provet det for! (S)
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Bilag 8 a:

Tilladelse fra Datatilsynet

Ergoterapeut Harme B ech Rasmusszen
Center for Fehabilitering og

Specialtidgivning

Hislpetridler og Mobilitet

Heden 7
5000 Odense C

setudt til: arvelundi@rnail tel e dle

12, marts 2007

Drogtiilsyn =t
Borgergodie 28, L5
1200 Kzbenhcom K

CWR-nr. 11-88 3729

Tel=fon 3319 3200
Foec 3317 3218

E-post
clh@dototilsynet.cli
wnnni Hogtotilsynet.ck

Jnr. 2007-41- 0242

Soicpbehondler
Jesper Ho sy
Pedearien

Direkte 3317 3216

Vedrorende amneldelse af: Hverdagslivets lornnommilzation - 1 famnilier,
hvor et fazniliemedlemn laxr Avoyotrofisk: Lateral Slderose (AL S) og dexfor
anvender hjmelpemidler 4l lonmmamilzation

Crrenrgewmte projeldt er den 27, februar 2007 anmel dt t Datatil symet efter
persundatalwensl § 48, st 1. Derersarmtidigt segt om Datatilsynets
tilladelze.

Deet fremngarafarmeldelsen, at De er dataansvarlig for projeldets oplysninger.
B ehandlingen af oplysningerne enskes pdhegyndt 1. marts 2007 og forventes
at ophere 1. septernher 2007

Oplysringeme wil blive behand et pa falgende adresse: Heden 7, 5000 Odense
C. og Stavlewrve) 72, 5220 Oderse C.

Oplysringeme wil endvidere blive behand et wed det deltagende center.
TILLADEL SE
Datatilsymet meddeler henmed tilladelze til projeldets gennemfearelse, 1
persondatalovens § 50, st 1, nr 1 Datatilsymet fastaetter i den forbindelze
nedenstiende wlkir

Generelle villsir
Tilladelsen goekler indtil: 1. septernber 2007
Ved tilladel sens udleb sl Dre serligt veere opmestlsom pa felgende;
Hris Deikdeinden denne dato har fiet tilladelsen forl®nget, gir Datatil aynet
ud fra, at projeldd erafdutte, ogat personoplysningerne er slettet,
anonyriserd, tilintetgjort eller overfart 4l arldw, | nedenstiende willdr

vedrerende projektets afslutring Arnmeldel sen af Deres projelt femes derfor
fra fortegnel sen over anmel die hehandlinger pa Datatilaynets bj emmeside.

Lo nr 429 af'31 . ma 2000 ombehard hng af’ pers onoplysminger med serere andnnzer.

Side 1 er indlaest som billede. De gvrige 3 sider indeholder vilkarene for brugen af
elektroniske data og underskrift.



Bilag 8 b:

Brev til informanterne

Til informanterne; Navn og adresse

Thorup, den

Jeg er ergoterapeut pa Center for Rehabilitering og Specialrddgivning, Mobilitet og
hjelpemidler i Odense. Jeg er p.t. ogsa studerende pa Master i Rehabilitering ved Syddansk
Universitet og jeg skal afslutte studiet med et masterprojekt 1 dette forar. Jeg har valgt at sette
fokus pa erfaringer med brugen af kommunikationshjelpemidler og deres betydning for

kommunikationen i hverdagen.

Min forelebige titel pad masterprojekter er: Hverdagslivets kommunikation
- 1 familier, hvor et familiemedlem har amyotrofisk lateral sklerose og derfor anvender

hjelpemidler til kommunikation.

Gennem mit arbejde pa Center for Rehabilitering og Specialradgivning (tidligere
Hjelpemiddelradgivningen, Fyns Amt), er jeg bekendt med, at

XXXX.
har modtaget specialradgivning ved valg af szrlig informationsteknologiske hjelpemidler sa

som Lightwriter eller computer med s@rlige programmer og betjeningsudstyr.

Jeg vil derfor gerne have lov til at sende et sporgeskema til dig og at interviewe din n@rmeste
samtalepartner (egtefelle /kareste/samlever/et menneske, som star dig ner) om jeres
oplevelser og erfaringer med brug af dine kommunikationshjelpemidler og om

hjelpemidlernes betydning i jeres kommunikation i hverdagen.

Hvis I har lyst til at deltage 1 min undersogelse, vil jeg bede jer underskrive vedlagte tilsagn

eller returnere den fremsendte e-mail til mig 1 lebet af 8 dage.
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Jeg vil derpa kontakte jer for nermere orientering om forlgbet samt aftale om tid og sted for
interviewet. Spergeskemaet jeg vil fremsende pr. E-mail til hjelpemiddelbrugeren, sa det let
kan udfyldes fra computeren. Interviewet kan foretages, hvor det passer jer. Det vil blive
optaget med digital diktafon. Oplysningerne vil blive behandlet fuldt fortroligt, og jeg vil
garantere fuld anonymitet, saledes at jeres oplysninger ikke kan genkendes i
masterathandlingen. Alle optagelser vil blive slettet efter min eksamen, som er berammet til 1

august 2007.

I kan til enhver tid traekke jer ud af undersogelsen uden nogen form for konsekvenser for jer —

ligesom I kan fa slettet evt. udtalelser, som I skulle fortryde.

Vedlagte/ vedhaftede: Tilsagn om medvirken ved dataindsamling til underskrift.

Med venlig hilsen

Hanne Bech

Ergoterapeut, IKT hjelpemidler og
Studerende pa Master i Rehabilitering, SDU

Center for Rehabilitering og Specialrddgivning,
Hjelpemidler og Mobilitet

Heden 7,

5000 Odense C

TIf.: 63 11 47 07; privat 65 97 27 40

E-mail arbejde: Hbech@hmr.fyns-amt.dk
E-mail Privat: Arvelund@mail.tele.dk

(Det enkelte brev er individuelt mélrettet modtageren)
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Bilag 8 c:

Tilsagn om medvirken
Thorup den

Tilsagn om medvirken ved dataindsamling.

De indsamlede data fra spergeskema og interview skal bruges i ergoterapeut Hanne Bech
Rasmussens Masterprojekt i Master 1 Rehabilitering pa Syddansk Universitet 1 foraret 2007.

Arbejdstitlen pa masterprojektet er: Hverdagslivets kommunikation
- 1 familier, hvor et familiemedlem har amyotrofisk lateral sklerose og derfor anvender
hjelpemidler til kommunikation.

Undertegnede giver hermed tilladelse til, at oplysninger, som fremkommer gennem
sporgeskema og interview ses af studerende ved Master i rehabilitering SDU:

Ergoterapeut Hanne Bech Rasmussen

Alle folsomme oplysninger om interviewpersonerne vil blive anvendt fortroligt.
Interviewpersonernes anonymitet vil under hele forlebet vaere garanteret, ligesom alle
folsomme oplysninger om interviewpersonerne vil ligeledes blive anonymiseret 1
masterprojektet.

Interviewpersonerne har endvidere ret til, nar som helst at treekke sig ud af interviewet.

Ovenstaende retningslinier accepteres af:

Den Den

Underskrift Underskrift

Bruger af IKT hjelpemidler Agtefelle/kaereste/samlever/parorende
Kopi til eget brug
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Bilag 9a:

Praesentation af informanter — personer med ALS og deres
naermeste samtalepartnere

Informanterne er anonymiseret med bogstaverne KL; MN; OP og ST.

Infor- | Alder/ | Diagno . Hjelper oy Born
mant kon sticeret LSRRI | AvalC Ordning ADadEa (bernebern)
. . Ingen
K 55 ar Fuldtl'ds hjaelper hjemme-
— primeert nat
Partner Q (fra 24— 8) boende —
(bernebern)
. . Siden | 24 timer i
58 ar Januar Juni
L a 1996 2001 marts | degnet. K har
1997 | nattevagten
M 38 ar Fuldtids
Partner 3 handverker
Marts Nej Siden .
N |40a9 | 2001 dec. h?:gn_ler‘er.e
(arvelig) | forventes | 2002 : pie)
30 t — Deltid
0 47 ar off. ansat /
artner Q Deltidshjelper
P (fra 24— ca. 7)
55ar | Februar August S.lden 24 timer |
P E 1996 2000 jan. degnet. O har
1998 nattevagten
S 48 ar Fuldtids
Partner Q offentlig ansat
. Siden 24 timer i ) ISTINGS
T 51 4r | Decem- Januar i doenet. inkl boende
¢ | ber1999 | 2004 | J St L born: 20, 18
2002 nat :
og 15 ér

Aldersspredning personer med ALS: 40 — 58 &r. Partnerne: 38 — 55 &r.

Konsfordeling ALS: 1 kvinde og 3 mand

Personerne med ALS kendetegnes ved:

at 2 har haft ALS > 5 &r og 2 har haft ALS > 10 &r og

at 3 har respirator (fra ca. 3% ar til 6% ar), og en gnsker respirator
at 3 har hjlperordning 24 timer degnet, og en vil fa det med respiratoren
at anvendelse af AAC er startet fra imellem 9 mdr. — 2 ér efter diagnosticering

Samtalepartnerne:
Alle er i arbejde fuldtid. 2 arbejder fuldtid pd en arbejdsplads udenfor hjemmet

1 arbejder fuldtid i hjelperordningen i hjemmet — nat og lese opgaver

1 arbejde bade udenfor hjemmet og deltids i hjelperordningen — nat og nr. 2 opgaver
1 familie har haft teenage-bern i forlgbet.
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Bilag 9b:

Praesentation af informanter — kommunikationsudstyr

I tabellen ses, hvilket kommunikationsudstyr de 4 personer med ALS har, deres nuvarende

funktionsniveau og hvor de er 1 rehabiliteringsforlebets kommunikative del.

Bevilling / ar

Funktionsniveau 2007

Rehabilitering

N: Forste udstyr 2003 - baerbar
computer Win 98med tradles mus.
Tekstbehandling fra Works Suite og
skeermtastatur med DK ordprediktion

Tiltagende
vejrtreekningsproblemer /
respirator forventes.
Aftagende funktion

I bero i en lang periode, bortset fra
vedligehold af antivirus

2007: behov for revurdering:

- nedsat vejrtreekning pavirker

i heender talefunktionen/behov for
talekompensation
- forringet motorik/ behov for anden
betjeningsform
Nu: tiltagende tekniske problemer - foreeldet skeermtastaturet / behov for
bedre ordpraediktion og skermtastatur
m. integreret SMS m.v.
L: Forste udstyr 1998. Respiratorbruger I bero, idet udstyret fungerer
Nuvaerende bevilling 2005: stationaer Kan ikke tale
computer Win XP med Kan styre gjnene Onsker, pa sigt beerbart udstyr
gjenstyringssystemet Mimik
MyTobii, Programmet VS
Communicator og Fangtastatur og SMS
funktioner
P: Forste udstyr 1997 - baerbar Respiratorbruger Gennem 2006 vurderet om skift til
computer. Kan ikke tale nyere gjenstyringer fysisk er mulig,
Nuvarende bevilling 2003: Kan styre gjnene idet barbart system enskes.
Opdatering af udstyr fra 1998 til Mimik Fortsat under revurdering
stationaer computer Win XP fortsat med
gjenstyringssystemet Quick Glance pa
TFT skeerm og div. skeermtastaturer
T: Forste udstyr 2001- skeermtastatur Respiratorbruger Implementering af afprevet og
og alternativ mus. Kan ikke tale bevilget kommunikationsudstyr er i
Nuvarende bevilling 2007: Kan styre gjnene gang
Berbar computer med gjenstyring Mimik

MyTobii inkl. tekstbehandling, VS
Communicator og Fangtavlen m. bl.a.
SMS mulighed samt monteringsudstyr
til elkarestol
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