Referat fra netværksdagen AFASI

Tirsdag den 8.11. 2011

Overordnet DTHS velkomst ved Vibeke M. Lund; CSU, Slagelse, og –

velkomst ved tovholder for temadagen Anne Bødker; IKH, Region Midt.
Udover tovholder bestod dette års arbejdsgruppe af:

- Elsebeth Vinum; KC, Esbjerg

- Gitte Langberg Lildholdt; CHK, Aabenraa

- Nicole Helmer-Nielsen; CSU, Slagelse

- Hanne Wolffhechel; ViSP, Næstved

10:10 – 10:30 Oplæg om de områder i MTV-rapporten, der omhandler intensitet og inddragelse af pårørende. Ved tovholder Anne Bødker.

Anne Bødker gav en introduktion til MTV-rapporten om HJERNESKADEREHABILITERING, udgivet af Sundhedsstyrelsen i år. Ved en systematisk gennemgang af forskningslitteraturen har man omsider kunnet påvise evidens for effekt af logopædisk intervention rettet mod sproglige kommunikationsforstyrrelser. Det er fundet, at intensiv træning (høj ugentlig frekvens) har en bedre effekt på funktionsniveauet end ikke-intensiv træning (to eller færre timer ugentligt), selv hvis der samlet set arbejdes i det samme timeantal. Desuden er der påvist effekt af træning af pårørende og sundhedspersonale som samtalepartnere.

Det er naturligvis vigtigt, at vi i vores arbejde tager behørigt hensyn til forskningslitteraturen, men Anne Bødker satte spørgsmålstegn ved, om vi kan begrænse os til kun at arbejde med evidensbaserede metoder. Vores faglige erfaring siger os, at det alt efter målgruppe også kan være nødvendigt at tage andre metoder i brug.

Efter denne introduktion fordelte deltagerne sig i to grupper til oplæg og faglig sparring om hhv. intensitet og inddragelse af pårørende.

GRUPPE A: Intensitet
Der indledtes med en kort summen i grupperne om forståelse af og erfaringer med intensitet.

10:45 – 11:30 Oplæg ved Lisbeth Frølund og Inger Steensig, Neurologopæder på Hammel Neurocenter, om principperne for CILT (Constraint Induced Language Therapy) og deres erfaringer med metoden
PowerPoint-præsentationen kan ses på DTHS’ hjemmeside.

CILT-metoden udnytter hjernens plasticitet og bygger på flg. neuroprincipper:

Neuroprincipper (Kleim & Jones, 2008)
· Use it or lose it

· Use it and improve it

· Specificity matters 

· Repetition matters 

· Time matters 

· Salience matters 

· Age matters 

· Transference 

· Interference 

Det gælder således om at træne specifikke færdigheder intensivt over en vis periode for at få stimuleret dannelsen af nye neurale forbindelser. Ved at træne færdighederne kan disse bevares og  forbedres. Hvis de ikke benyttes, vil de til gengæld forvitre.

CILT-metoden er beskrevet af Pulvermüller et al.: Constraint-Induced Therapy of Chronic Aphasia After Stroke. Stroke 2001, 32: 1621-1626., 2001.

Her trænes specifikt sprogligt, idet alternativ kommunikation forhindres ved at sætte skærme op mellem deltagerne, der skal kommunikere verbalt med hinanden om en række billedkort. På Hammel arbejdes der i små grupper med 2-3 deltager og 1-2 logopæder. Et forløb strækker sig over 2 uger (10 hverdage) med 3 timers daglig træning.

Målgruppen var afasiramte med en AQ i WAB-testen mellem 31,2 og 93,7, både flydende og ikke-flydende, men uden store kognitive deficit, herunder impressive vanskeligheder, og uden alvorlig dysartri.

Ved dette intensive forløb opnåedes bedre sproglige resultater end i det traditionelle mere ekstensive forløb. Der skete forbedring af både sprogproduktion og –forståelse.

11:30 – 12:00 Diskussion i grupper ud fra 4 spørgsmål:
1) Hvilke erfaringer har I med CILT eller anden form for intensiv undervisning? 
Enkelte af deltagerne berettede om forsøg med mere intensive forløb:

- CSU, Roskilde: Forsøg med gruppe på 4 personer i 6 uger, 2 x 3 t pr. uge. Flydende + ikke-flydende afasi.

- CSV, København: 4 x 1 t pr. uge i 6 uger. Skillevægge som i CILT. 

- CSU, Slagelse: Gruppeforløb for afasiramte øget i timetal fra 1x 3 t til 2 x 3 t. Desuden forsøg med at uddanne deltagere blandt brugergruppen til at være samtalepartnere for afasiramte (det kan være hjerneskadede uden afasi).

- CRS, Odense: Intensiv undervisning i forhold til taleapraksi, 5 x 1 t pr. uge.

- Forsøg med at involvere fys. og ergo. i undervisningen for at øge intensiteten.

- Desuden forskellige erfaringer med at øge timetallet for udvalgte deltagere og med at inkludere fjernundervisning. 

2) Hvilke fordele ser I ved intensiv undervisning?

- Det virker! – i hvert fald på kropsniveau, tilsyneladende også på aktivitet & deltagelse.

3) Hvilke ulemper  ser I ved intensiv undervisning?
- At det kan blive på bekostning af den bredere kompenserende undervisning. Hvordan klarer den afasiramte at mestre sin livssituation, hvis vi er nødt til at slippe ham efter 2 uger?

- Bekymring for, om undervisningen bliver kedelig (hvis man kun arbejder med CILT).

- Intensive forløb med kun 1 metode kan ikke stå alene.

- At det kan kollidere med den øvrige genoptræning.

4) Har vi brug for en fælles definition af intensiv undervisning?
Der var enighed om, at det er nødvendigt at have en fælles definition i DTHS-regi. Vi kan tage udgangspunkt i forskningslitteraturen, evt. skele til den tyske logopædforenings definition.

12:45 – 13:15 Kort erfaringsudveksling i nye grupper ”Hvad var nyt og spændende for mig?” og opsamling af formiddagens diskussioner i plenum
Se ovenfor.

13:15 – 14:00 Kort oplæg fra oplægsholderne og spørgsmål fra plenum
Der blev spurgt mere detaljeret ind til selve fremgangmåden i CILT (bl.a. beskrevet i Pulvermüller et al., 2001), hvordan man klarede de praktiske udfordringer som konkurrence med anden træning, udtrætning (på Hammel afholder man de to første timer om formiddagen og den sidste efter et godt middagshvil), og om hele denne gentagelse af det samme spil dog ikke blev kedeligt for både logopæder og patienter. Hvad med vores faglighed, hvis vi bare skal anvende den samme færdige metode igen og igen? Oplægsholderne understregede, at metoden tilpasses og modificeres/udbygges i forhold til den enkeltes forudsætninger, og at det kræver erfaring og logopædisk viden at ”hjælpe” patienten på den rigtige måde. De oplevede ikke, at hverken de eller patienterne kom til at kede sig i undervisningen. I øvrigt kan man også arbejde med andre former for kommunikationsleg, når bare man holder sig til de ovennævnte neuroprincipper.

14:00 – 14:45 Diskussion i nye grupper og opsamling i plenum ud fra 4 spørgsmål:
1) Skal CILT prioriteres i undervisningen? Evt. hvorfor ikke? 

- Vi kan ikke være andet bekendt, når vi ved, det virker. Det er dog ikke alle, der kan profitere af det.

- Der kan være praktiske og økonomiske udfordringer forbundet med at indføre metoden.

2) Hvad skal der til for at implementere intensiv undervisning i hhv. fase 2 og 3?

- Er det kun et ressourcespørgsmål, eller kræver det en ændring af vores tankegang og indgroede rutiner? Kan vi med de samme ressourcer ændre forløbene, så de bliver korte og koncentrerede?

- Koordinering med andre faggrupper i genoptræningen.

- Der kan forekomme ventelister, da man ikke kan starte så mange nye elever op samtidigt.

- Fysiske faciliteter: mulighed for hvile (og mad).

3) Hvilken patientgruppe skal have tilbuddet?

- Borgere, der har motivation og energi. Der må ikke være nogen udtalt udtrætning.

- Alle afasityper, men ikke store impressive vanskeligheder, svær dysartri eller apraksi.

4) Skal der prioriteres ml. funktionstræning og kompenserende træning?

- Begge dele er nødvendige (men ikke samtidigt).

GRUPPE B: Pårørendeindsats

1. Gruppearbejde - Generelt om pårørendearbejde

Det er meget forskelligt, hvordan pårørendearbejdet gribes an. Det afhænger af fx hjerneskadens omfang, den pårørendes situation (arbejde, børn mv.). De pårørende kan være en del af undervisningen, men kommer ikke med efter noget fast system. Det er typisk den enkelte logopæds eller i heldigste fald, den enkelte institutions, eget initiativ, der afgør, om der er tilbud om pårørendeundervisning.

Tilbuddene til de pårørende er organiseret vidt forskelligt. 
Pårørendegrupper kan fx arrangeres: 
· aftener hver 14. dag i 10-15 uger (to timer pr. aften)

· 3 aftener i forår og efterår, hvor alle må komme (ikke specielt til udvalgte pårørende).
· eftermiddage i forløb (2 gange à 2 timer)
· eftermiddage 2 timer (udbydes 2 gange årligt, med psykolog og logopæd)
· aftener 5x2 timer, udbydes 2 gange årligt

Pårørendegrupper kan anbefales at etablere selvhjælpsgrupper efter endt gruppeforløb.

Der er flere tilbud, der ikke udbydes i øjeblikket på grund af nedskæringer eller stram takstfinanciering. Det foreslås, at man kunne overveje brugerbetaling.

Det anbefales, at de institutioner, der laver en eller anden form for enten pjece eller andet oplysningsmateriale, lægger det på egen hjemmeside, så det er tilgængeligt for alle institutioner (idebase).

Eksempler på tilbud til de pårørende kan fx være:

· Internatkursus (Vingstedmodellen)

· Pårørendegrupper (med indlæg fra fx psykolog, sexolog, logopæd)

· Pårørendebesøg i gruppeundervisning 

· Pårørendecafé  - Hjernens Hus http://www.slagelse.dk/CSU/Hjernens+Hus/Paaroerende/At+vaere+paaroerende.htm
· Foredragsaftener, temaaftener for pårørende

· Tværfagligt arrangement for pårørende (fysioterapeut, ergoterapeut, logopæd)

· Parsamtaler – pårørende og/eller venner/veninder

· Individuelle samtaler med fx ægtefælle (uden den ramte)

· Interview (se skema)

· Undervisning af netværksgruppe omkring den enkelte afasiramte

· Netværksmøder for nærmeste omgangskreds til den ramte (om kommunikation)

· Undervisning af plejepersonale (i mange tilfælde har plejepersonale mere kontakt med den ramte end de pårørende, ydes på den ramtes CPR-nummer)
· Fyraftensmøder 3x2timer.
· SPPARC som metode i ”light”-udgave.

· SPPARC-inspireret kommunikationsundervisning på hold bestående af 4 afasiramte og 4 pårørende i 4 x 3 timer.
Emner, der tages op med pårørende, er fx:

· Træthed og depression

· Ny personlighed 

· Seksualitet 
· At være pårørende på afstand (forældre til ramt fx)

· Kommunikationsstrategier

· Sprog- og talevanskeligheder

· Kognitive vanskeligheder

· Ændrede livsvilkår

Der kan inviteres forskellige fagpersoner til: neuropsykolog, sexolog, logopæd, fysioterapeut, ergoterapeut o. a.

Der laves pjecer og brochurer til udlevering forskellige steder. 

Der annonceres med god respons i dagblade og ugeaviser i lokalsamfund.

”Håndbog for pårørende” kan anbefales til såvel individuel som gruppeundervisning. Den kan downloades fra nettet:

http://www.google.dk/search?source=ig&hl=da&rlz=&=&q=h%C3%A5ndbog+for+p%C3%A5r%C3%B8rende&oq=h%C3%A5ndbog+for+p%C3%A5r%C3%B8rende&aq=f&aqi=g1&aql=&gs_sm=e&gs_upl=1900l8237l0l9658l21l16l0l9l9l0l408l1241l1.5.4-1l7l0
2. Gruppearbejde - Konkrete metoder til arbejde med pårørende/samtalepartnere

SCA - Supported Conversation for Adults with Aphasia

Findes i en norsk oversættelse, som flere institutter anvender. Der er en dansk udgave på vej.

Teknikkerne, som indgår i metoden, er i sig selv meget enkle. Grundlæggende handler det om:

· At vise den afasiramte, at man oplever vedkommende som ligeværdig.

· At støtte kommunikationen ved:

1) at sikre, at den afasiramte forstår de informationer, der gives 
2) at give mulighed for udtrykke sig ved hjælp af alternativ kommunikation, hvis sproget ikke slår til 
3) løbende at kontrollere, at man har forstået hinanden rigtigt, så man undgår unødige misforståelser.
SPPARC - Supporting Partners of People with Aphasia in Relationship and Conversation.

Bygger på videooptagelser af den ramte og pårørende med efterfølgende konversationsanalyse og systematisk beskrivelse af interaktion.
Der arbejdes med metoden i light-udgave forskellige steder.

Hillerød Kommunikationscenter udbyder kursus for logopæder.

CC –  Conversational Coaching

Den afasiramte præsenteres for videoklip med handling, som han præsenterer for anden person, der ikke kender handling. Kommunikationssituationen fastholdes på video og gennemgås efterfølgende for verbal og nonverbal kommunikation, som lykkes. 

Der var stor interesse for at implementere de metoder, som blev forelagt i oplægget: SPPARC, SCA og CC i praksis.

Forhindringer kunne være af teknisk karakter, men også af tidsmæssig art, idet planlægningen/projekteringen er tidskrævende udover den tid, der er direkte konfrontationstid. 
Derudover blev følgende konkrete metoder blev fremlagt:

· Brug af MP3-optager/diktafon til at optage og fastholde eksempler på god kommunikation

· Kommunikationsbog

· Communicator4 og Programsnedkeren nævnes som eksempler på computerprogrammer, der forsøges anvendt støttende i kommunikationen med den afasiramte.

· Dagbog/gæstebog, der følger den ramte

Samlet set

I netværket blev fremhævet vigtigheden af: 

· at give rette indsats på rette tid – i forhold til sygdommens art og copingen

· at logopæd er klædt på til at kunne påtage sig vejleder-coach-rollen over for mennesker i svær krise
· at der er behov for tilbud også til pårørende, som ikke lige er ægtefælle

· at plejepersonale er klædt på til at kunne støtte kommunikation – hvor svært det er med den store personaleudskiftning, der er i plejesektoren

· at kunne samarbejde med interesseorganisationer og frivillige.

· at vi godt kan stille krav til pårørende, men samtidig skal respektere, at der er grænser for, hvad pårørende kan påtage sig.

Vi vil gerne inddrage pårørende, for de er nødvendige for at den afasi-ramte kan gøre fremskridt/få udvikling i sin aktivitet/deltagelse. 

Vi vil gerne gøre mere end det, vi gør.

Vi vil gerne arbejde mere med sproget i hverdags-anvendelse

Vi vil gerne se pårørendeundervisning som et individuelt tilbud, og som en integreret del af undervisning.

15:00 – 15:45 Fælles opsamling og diskussion
De to grupper fremlagde et kort resumé af dagens hovedpunkter for hinanden. 

Pårørendegruppen konkluderede, at det er helt afgørende, at de pårørende inddrages i undervisningen, da dette resulterer i er en forbedret kommunikation (fokus på Aktivitet & deltagelse) mere end blot en forbedret sprogfunktion (Kropsniveau).

I intensiv-gruppen havde vi netop haft fokus på kropsniveauet og konkluderede, at det er nødvendigt at ændre undervisningsindsatsen for specifikke målgrupper til korte, intensive forløb, da dette har størst effekt på sprogfunktionen. Men funktionstræningen kan ikke stå alene og skal kombineres med bredere kommunikationstræning. Der var enighed om at vi har brug for en fælles definition af begrebet intensiv undervisning.

Vi er alle underlagt stramme økonomiske vilkår, men rundt omkring i landet er der eksempler på, at man inden for den givne ramme har kunnet omorganisere arbejdet for at indføre de evidensbaserede metoder. 

Dagen afsluttedes med en evaluering af dagen. En ny arbejdsgruppe for næste år var blevet valgt om formiddagen.

