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Mgtet med helsevesenet kan vare utfordrenede for dgve og
tungherte, og de far ikke alltid tolk selv om de har krav pa det.

denne artikkelen forseker vi & belyse utfordrin-
I ger, problemstillinger og mulige lgsninger nér

helsevesenet mgter pasienter som er dgve og
sterkt tungherte. P4 bakgrunn av ulike situasjoner,
som er selvopplevde og refererte, vil vi stille spors-
mal som kan bidra til refleksjon hos kreftsykeplei-
ere som mgter disse pasientene. Vi tror ogsa at det
vi beskriver kan overfgres til andre pasientgrupper,
som for eksempel minoritetsspréklige pasienter. Til
syvende og sist handler dette om kommunikasjon
mennesker imellom. Sa enkelt, men ofte s vanske-
lig. Vi sitter ikke med alle svarene, men gjennom
a stille spersmalene haper vi 4 kunne bidra til at
mgtene mellom dgve pasienter og helsepersonell
i storre grad kan bli gode mgter.

Rettigheter

Forskrift om stgnad til tolkehjelp for horselshem-
mete er hjemlet i Lov om folketrygd § 10-7, som
stadfester at utgifter til tolkehjelp, herunder skrive-
tolking, kan dekkes for at den herselshemmete blant
annet skal kunne motta helsetjenester som omfat-
tes av folketrygdloven kapittel fem og poliklinisk
undersgkelse og behandling gitt av helseforetak.
Utgifter dekkes i den utstrekning de er ngdvendig
(www.nav.no/tolk).

Folketrygden dekker tolking ved lege- og helse-
tjenester ved polikliniske tilbud og til dagpasienter,
men ved innleggelse og opphold pa sykehus er det
helseforetaket som dekker tolking, dette er hjemlet
i Lov om pasient- og brukerrettigheter, kapittel tre
(www.nav.no/tolk; Lov om pasient- og brukerret-
tigheter).
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En viktig faktor for en pasients trygghetsfolelse
er at en opplever & motta god og forstaelig informa-
sjon om sin tilstand og behandling. I Pasientrettig-
hetsloven § 3-5 kan vi lese at «Informasjonen skal
veere tilpasset mottakerens individuelle forutset-
ninger, som alder, modenhet, erfaring og kultur- og
sprakbakgrunn. Informasjonen skal gis pa en hen-
synsfull mate. Personellet skal s& langt som mulig
sikre seg at mottakeren har forstatt innholdet og
betydningen av opplysningene».

Det er to spgrsmal som melder seg ndr man
leser formuleringene i regelverket; nar kan helse-
personell veere helt sikker pa at informasjonen er
tilstrekkelig tilpasset? Det neste er; hvilke hensyn
blir mest tungtveiende nar man skal avgjore om en
dev pasient trenger tolk pd sykehus? @konomiske
eller menneskelige?

Personellet skal sa lang som mulig sikre seg at
mottakeren har forstatt, stir det i Pasientrettig-
hetsloven. Det skjer ikke alltid i praksis, og her er
et eksempel: «Pasienten var innlagt pa sykehus,
han hadde kreft og var synlig fysisk preget av kref-
ten. Han var mager, kreften var langtkommen med
metastaser. En morgen, pa dagvakt i avdelingen,
gikk tegnspraklig sykepleier inn til pasienten og

4

Av Marita Lokken, Lakken er

sykepleier og tar mastergrad

iFunksjonshemming og sam-
funnved NTNU. Hun er sterkt
tunghort.

Av Torill Ringsg, hogskoleleerer
pa Hogskoleni Ser-Trondelag
hvor hununderviser studenter
som skal bli tolker for dave,
dovblinde og dovblitte. Tarna
mastergrad i spraklig kom-
munikasjon.

«De forteller at de gir opp.»

spurte hvordan det hadde gétt siden forrige gang
vedkommende var pé vakt, som var kvelden for.
Pasienten sa han ikke hadde sovet sarlig godt den
natta. Videre fortalte han at han hadde ringt p&
alarmen for § varsle sykepleieren pd nattevakt om
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HORER IKKE: Dove og tung-
herte kan ha problem med &
forstd hva helsepersonell
mener, nar de ma klare seg
uten tolk. Illustrasjonsfoto:
Colourbox

Il Hvordan kommunisere med en dov?
Her er noen praktiske tips som kan hjelpe hvis det ikke er tolk til stede.
B For & fa kontakt med pasienten, ta forsiktig pa arm eller skulder, eller ™ Du trenger ikke snakke veldig hoyt eller overdrevet sakte.

vink i pasientens synsfelt slik at dere far pyekontakt. Bruk penn og papir eller mobiltelefon — alt som kan skrives med og pa.
B Sitt slik at pasienten ser ansiktet ditt. Ikke sta med ryggen tilvindu ~ ® Prev a tenk visuelt og bruk kropp (pek for a vise) og ansikt (for a

eller sterkt lys — da blir ansiktet ditt markt og det er ubehagelig med bekrefte eller avkrefte eller understreke det du sier).

sterkt lys bakfra. B Du har mange naturlige tegn som er en del av kroppsspraket ditt, som
® Tadeg god tid. Snakk rolig og tydelig, ha ansiktet vendt mot pasien- som for eksempel sove, drikke, spise. Visuell kommunikasjon er let-

tenslik at pasienten kan se ansiktet ditt. tereenndu tror.

y.
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at han hadde vondt i magen. Han fikk da en tal-
lerken med et par bredskiver.»

Dette er et klassisk tilfelle av kommunikasjons-
svikt, og vi kan se for oss at pasienten har pekt p&
magen og gitt uttrykk for ubehag, som da er blitt tol-
ket som sult, noe som er helt naturlig. Sykepleieren
har oppfattet sult og hentet bredskive, pasienten
fortviler, men prover kanskje ikke & forklare mer,
av frykt for enda flere misforstaelser.

Nar du er pasient, er du en del av et asym-
metrisk maktforhold. Kermit refererer til sosio-
logen Max Weber, som mener at makt er noe som
kommer til syne i relasjoner mellom mennesker.
Weber skiller mellom de tilfellene der makt er
uregulert og de tilfellene makten er regulert,
eller legitimert. Termen herredgmme beskriver
makt som utgves legitimt og som er regulert av
en demokratisk stat, og denne innehas typisk av
personer som utgver profesjoner hvor man stil-
les overfor en motpart som i en eller annen grad
oppgir noe av herredemmet man normalt har
over seg selv og sin person. Kermit understreker
at de som kalles klienter, pasienter, studenter/
elever, bruker etc. har til felles at de stilt overfor
sin motpart — kurator, behandler, lerer, tolk — er
nedt til & ha tillit til at de far sine behov ivaretatt
(Kermit 2004).

Vi mener ikke med dette at sykepleieren som ga
pasienten brodskive i stedet for & undersgke mage-
smerter, misbrukte sin makt, men dette er med
pa & illustrere avmaktsfolelsen pasienten kan fole
nar kommunikasjonen ikke fungerer. Dette kan
resultere i sinne og fortvilelse eller resignasjon.
Mange tunghgrte og deve opplever ofte situasjo-
ner som den vi har beskrevet her. De forteller at
de gir opp og noen ganger unnlater 4 si fra om
ting som er vanskelig, fordi de er engstelig for nye
misforstelser.

Askeland skriver at vi gjennom spraket kan
skape skiller, selvtillit eller mindreverd ved maten
vi snakker pa. Samtidig kan vi stemple, kategorisere
og konstruere motsetninger. Spraket kan brukes til
a bryte ned og bygge opp dette. Videre skriver hun
at ndr sosialarbeidere ikke forstar andres sprak, er
faren stor for at relasjonen blir overflatisk og bryter
sammen. Dette kan fi konsekvenser nér sosialarbei-
deren og brukeren har ulike forstesprdk. Hennes
refleksjoner kan ogsé trekkes inn i situasjonen dgv
pasient og hgrende helsepersonell.

Resignasjon og passivitet i kommunikasjonssi-
tuasjon er for oss den verst tenkelige respons, sam-
tidig er den fullt forstaelig. Denne resignasjonen
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kan nok oppsta hos bade pasient og helsepersonell.
Det er ikke vanskelig & forstd at leger og sykeplei-
ere kan velge & resignere i en kommunikasjons-
situasjon i redsel for & bli misforstatt eller fole seg
dum og utilstrekkelig. Men hva kan gjores for &
unngd dette?

Tolken - svaret pa alle utfordringer?

Hva er en tolk, og hva gjor en tolk? I denne artik-
kelen er vart fokus pé deve, og deves forstesprak er
tegnsprak. Tolk i denne sammenhengen er en tegn-
spraktolk, som oversetter fra talesprak til norsk
tegnsprak, og omvendt. Berg og Soderstrom skri-
ver at «Tolking vil i mange sammenhenger vare
avgjerende for 4 fa til god og gjensidig kommuni-
kasjon». Vi ser i lys av dette at bruk av tolk ogsd er

. >

«Dgv pasient blir lett isolert.»

et middel til kvalitetssikring av kommunikasjonen
mellom involverte parter. Tolken er ikke en per-
son som skal erstatte helsepersonell, men formidle
det helsepersonellet sier — og omvendt. Tolken skal
tolke for bade helsepersonellet og pasienten, begge
parter har behov for tolk nar de ikke forstar hver-
andres spréak. Det er lett for at man legger behovet
for tolken pé den dgve, men vi har tidligere skrevet
om hvem som har ansvaret for at pasienten forstar,
og med det utgangspunktet er det for oss helt klart
at behovet for tolk er like stort for helsepersonell
som for pasient.

Tolkens oppgaver og begrensninger

Tolken har ikke den kunnskapen som helsepersonell
innehar. Og her er det gunstig a bruke noen minut-
ter i forkant av en samtale til & forberede tolken pa
hva som skal tas opp i samtalen slik at tolkingen far
best mulig kvalitet. Tolken formidler det helseper-
sonellet sier til pasienten og vice versa.

Hvis en pasient gér til kreftbehandling med cel-
legift og striling, kan det vaere en fordel for syke-
huset, som er ansvarlig for a bestille tolk, & varsle
tolketjenesten om at det er gnskelig med et team
med to, tre faste tolker. Da er disse tolkene til enhver
tid oppdatert pa pasientens situasjon, og de kjenner
ogsd til de faste legene, sykepleierne og radiografene
som fglger pasienten gjennom behandlingsforlgpet.
Dette er med pd & skape trygghet og forutsigbarhet
for bade pasient, helsepersonell, tolker og andre
involverte i avdelingen, som andre pasienter og
pargrende.
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H Lzertegn

® Herkan du laere mer om kommunikasjon med harsels-
hemmete: http://www.acm.no/faginfo/forstaardu/
index.htm

B Hvis du vil leere noen tegn, s& kan du se pa: www.
tegnordbok.no, denne finnes ogsa som app til mobil-
Wtelefon, spk pa tegnordbok pé app store.

® www.acm.no/sorg: Informasjonsmateriell om deve
barn og sorg. Hvordan snakke om sorg pa tegnsprak?
Dette verktgyet kan vaere veldig nyttig hvis pasienten
har dgve barn. Dette materiellet tar ogsé opp tema

tolk i sorgsamtale. )

Som nevnt tidligere er det i utgangspunktet et
asymmetrisk forhold mellom behandler og pasient.
En dev pasient som i tillegg har med tolk i behand-
lingssituasjon, blir stdende i en dobbel avmaktssi-
tuasjon (Kermit 2004) og kan fole seg underlegen.
Det er naturlig at pasienten kan fole seg utrygg i en
slik situasjon og det kan fgre til at vedkommende
ikke vil gi uttrykk for at det er vanskelig & forsta den
informasjonen han eller hun mottar gjennom tolk.
Derfor kan det noen ganger vere bra for pasienten
4 ha med seg en venn eller et familiemedlem som
kan fungere som en slags alliert, og som kan bidra til
at pasienten i stgrre grad vager a be om oppklaring.
Medisinsk informasjon og terminologi kan veere
vanskelig eller uforstaelig for bide heorende og deve
pasienter, og det er viktig at den dgve pasienten vet
dette og foler det er greit & sperre om detaljer rundt
sin situasjon.

«Pasienten provde a stille
krav, men ble avvist.»
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Utgifter dekkes i den utstrekning de er ned-
vendig, men likevel er det ikke alltid det bestilles
tolk. Her er et eksempel: «<En dgv kvinne oppsgker
legevakten pd kveldstid med en hoven fot. En tolk
kommer pa kort varsel og bistar ved konsultasjon.
Kvinnen legges umiddelbart inn pa sykehus med
mistanke om blodpropp. Tolken ma etter hvert dra
hjem. Kvinnens dgve ektemann fér lovnad fra syke-
pleieren om at de skal bestille tolk fra tolketjenesten.

| __a

Dette skjer imidlertid ikke. Kvinnen ber gjentatte
ganger om tolk, men blir avvist med fglgende sitat
«det er vanskelig & fa tolk pa dagtid». Legen som gar
visitt er ikke norsk, og kvinnen synes det er vanske-
lig & forstd hva han sier, hun ber ham gjenta, noe
han avviser irritert. Sykepleieren som fglger med er
tydelig ubekvem med situasjonen og prover & for-
klare hva legen sa i etterkant. Da har pasienten mis-
tet sin sjanse til & sporre legen spersmél. Kvinnen far
sproyter, er til rontgen og den eneste informasjonen
hun fér er en rgntgenlege som smiler og viser tom-
mel opp. Neste dag kommer legen tilbake og sier at
hun kan dra hjem. Hun fir ingen forklaring pd hva
hennes tilstand er. Kvinnens pargrende tar kontakt
med tolketjenesten som bekrefter at sykehuset ikke
har bestilt tolk.

I denne sammenhengen er det ikke godt a si
hvorfor det aldri ble bestilt tolk fra sykehusets side,
men det er neerliggende & tro at det kan handle om
pkonomi. Helsepersonell har jamfgr Pasientret-
tighetslovens paragraf 3-5 ansvar for & serge for at
pasienten forstér informasjonen som blir gitt. I dette
tilfellet tok verken lege eller sykepleier ansvar for
kommunikasjonen. Pasienten provde 4 stille krav,
men ble avvist. Dette kan derfor karakteriseres som
et lovbrudd.

Vivil igjen fremheve den utbredte misforstéelsen
at det kun er den dgve som har behov for tolk. Alle
parter i en kommunikasjonssituasjon skal fungere
sammen, dermed har alle behov for tolk om de ikke
deler sprék, eller ikke forstar hverandres sprék. Vi
deltar i ulike kommunikasjonssituasjoner hver dag
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og nar vi meter utfordringer ber vi sperre oss selv:
«Hvem eier egentlig kommunikasjonsproblemet
her?».

Husk at dere som er helsepersonell ogsa kan
kreve bruk av tolk. Noen er ikke s& begeistret for
4 bruke tolk, eller de vil ikke vere til bry for noen.
Da er det et viktig signal at lege eller sykepleiere
ogsa gir uttrykk for at de foler seg tryggere med
tolk til stede.

Nar trengs tolk?

Prinsipielt sett bor det vaere tolk tilgjengelig i
enhver kommunikasjonssituasjon, men dette er
utopi nér det gjelder sykehusinnleggelse. Ofte ser
vi at det er tolk ved legevisitt og undersgkelser,
men dggnet har 24 timer og for for eksempel en
kreftpasient kan det bli lange, ensomme timer med
vonde tanker og bekymringer som de ikke klarer
4 dele med noen.

Det er viktig nok at det er tolk til stede ved for
eksempel legevisitt, men helsepersonell ber ogsa
vaere bevisst pd at mye kommunikasjon foregér i
avdelingen hele tiden. For eksempel hvis pasien-
ten er frisk nok til & spise maltider i fellesarealer
med andre pasienter. Horende pasienter sma-
snakker med hverandre, kanskje deres pargrende
ogsd er til stede ved noen maltider og holder sine
med selskap. Dgv pasient blir lett isolert i en slik
situasjon, det kan vere godt & ogsd smaprate med
sine hgrende medpasienter om sine opplevelser,
situasjoner og erfaringer fra avdelingen. Da er det
godt at det er en tolk til stede ved maltider eller
i fellesarealer, slik at hgrende pasienter lettere
kan ta kontakt med dgv pasient og omvendt. Det
er like godt for dgve 4 dele erfaringer med andre
pasienter, som det er for hgrende pasienter. Snakk
med pasienten om dette, sper hvor ofte pasienten
onsker tolk, og vurder sykehusets behov for tolk
far tolk bestilles.

Det er mulig & f& tolk via billedtelefon. Tekno-
logien utvikles stadig og tolkene blir dermed let-
tere tilgjengelig. Sper pasienten om han eller hun
er vant til & bruke tolk via billedtelefon, kanskje
har pasienten en maskin med et program som gjor
det mulig 4 ringe tolketjenesten. Med naveerende
teknologi kan bildetelefontolk ogsé lastes ned som
applikasjon til mobiltelefon, kanskje pasienten har
dette pd sin mobiltelefon. Om ikke pasienten bruker
denne tjenesten, sd kan sykehuset ta kontakt med
tolketjenesten og sperre hvilke muligheter som fin-
nes. Mulighetene kan vzre stgrre enn dere tror. Ofte
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vil det vaere best om tolken er til stede i situasjonen,

men ndr ikke det er mulig s kan det vaere en veldig
god lgsning for & oppklare misforstaelser eller gi
korte beskjeder.

Kan pargrende tolke?

Dgve kan ha herende pargrende og de vil ofte vere
til stede sammen med pasienten nar de kan, og de
kan ofte ta pa seg & tolke om de behersker tegn-
sprak bra. Dette kan vere en grei lgsning i noen
situasjoner, men det er viktig at ikke pargrende blir
palagt «jobben» med 4 tolke. Nar noen du er glad
i er alvorlig syk, sé er det en belastning i seg selv,
og det kan oppleves veldig vanskelig & matte med-
dele egne familier tunge beskjeder. Noen ganger er
det eneste utvei, fordi det ikke er tolk tilgjengelig,
men snakk med familien og pasienten om det og gi
gjerne uttrykk for at dere som helsepersonell gnsker
tolk, det kan hjelpe familiemedlemmer & frasi seg et
ansvar de kanskje foler seg forpliktet til & ta. Hvis
en sykepleier eller lege henvender seg direkte til den
pargrende som tolker, blir den pargrende staende i
en dobbeltrolle. Erfaringsmessig er det vanskelig &
bade tolke og delta i en samtale pa samme tid. Nok
et argument for & bestille tolk.

Hva kan jeg gjore uten tolk?

Det kan kanskje synes som vi mener kommuni-
kasjonen mellom helsepersonell og dgv pasient er
umulig uten at de deler sprak eller bruker tolk,
men man kommer langt med vilje til og gnske om

SPILL PA LAG:
Det kan veere nyttig
& bruke litt tid
sammen med tol-
ken fgr en pasient-
samtale, for &
forberede tolken pa
hva du skal snakke
med pasienten om.
Illustrasjonsfoto:
Colourbox
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TELEFONHJELP:
Bildetelefontolk
kan lastes ned som
applikasjon til mobil-
telefon. Illustra-
sjonsfoto: Colourbox

4 kommunisere. Husk ogsa at tolken ikke trenger

4 sta i veien for naturlig kommunikasjon mellom
deg og pasienten, kanskje tolken kan fungere som
en stotte som tror til ndr dere ikke helt forstar
hverandre?

Tilpasset informasjon - ogsa en rettighet
En tenkt situasjon:

«En dev dame far brystkreft. Hun ma3 fjerne
begge brystene. Hun har kanskje mange tanker og
folelser rundt dette som hun vil snakke med noen
om. Sykepleier eller lege som jobber med pasien-
ten kan mest sannsynlig ikke tegnsprak, hvordan
opplever pasienten situasjonen for, under og etter
operasjonen? Hun er alene som dov og tegnsprak-
lig, og hun har mange tanker og felelser, hun er
usikker og redd for 4 fjerne brystene. Kanskje hun

«Den gode samtalen kan vaere
like god sammen med en tolk.»
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sitter med en folelse av tap av kvinneligheten sin,
angst for operasjonen og livet etter operasjonen?
Hva skjer etter operasjonen, hvor lang tid tar det for
hun blir utskrevet, nir far hun proteser? Hvordan
er prognosene og framtidsutsiktene? Er det andre
deve kvinner i nerheten som har hatt brystkreft
som hun kan snakke med?»

Kreftforeningen har samtalegrupper for per-
soner med kreft, hvordan fungerer dette for deve

pasienter eller pdrgrende? Det er gjort noen erfa-
ringer fra samtalegrupper, som kommer frem i en
rapport av Dahl og Isakka. Disse erfaringene tilsier
at det er utfordrende for dgve pasienter & oppleve
tilhgrighet til horende medpasienter. Videre skriver
de: «I gruppeterapisammenheng kan det bli proble-
matisk & kunne snakke fritt og uhindret om sine
opplevelser og erfaringer som dgv rusmisbruker.
De andre pasientene og hgrende terapeuter vil ofte
ikke kunne forst4 situasjonene man forteller om,
og den dgve pasienten velger heller a vare passiv
enn 4 ikke bli forstdtt» (Dahl og Isakka 2012:19).
Tilbake til det tenkte eksemplet med den dgve
damen som har kreft; det finnes mange brosjyrer
om kreft, men noen dgve har ikke optimale lese- og
skriveferdigheter pd grunn av mangelfull skole-
gang. Det ideelle hadde vart om disse brosjyrene
var tolket til tegnsprdk pd dvd, cd eller tilgjengelig
via en internettside. Nasjonal kompetanseenhet for
minoritetshelse har utarbeidet flere brosjyrer pa
blant annet albansk, engelsk, farsi og fransk, men
forelgpig finnes det ikke informasjon pa tegnsprak.
Vi kan hédpe at ansvarlige instanser tar ansvar for
4 utvikle materiell om kreft pé tegnsprék, noe
som ogsa kan vere et godt hjelpemiddel béde for
helsepersonell, tolk og pasient som er involvert i
behandlingsforlgpet.

Den gode samtalen

Den gode samtalen med en kreftsykepleier kan
veere like god sammen med en tolk, det er helt
klart. Du kommer langt hvis du har et genuint
gnske om & kommunisere og bruke de hjelpemid-
ler du har til radighet. Noen ganger kan det likevel
veere fint 4 ha en person til stede, som ikke er en
tolk. Vi har tidligere nevnt betydningen av a ha
med en «alliert». I den forbindelse er det mulig
& kontakte dgvekirken, som er en kirke med rom
for flere religioner og ulike livssyn og hvor mange
ansatte kan tegnsprdk. De tilbyr samtaler i mange
av livets faser, blant annet ved alvorlig sykdom.
Dgve som trenger noen & snakke med kan oppsgke
kirken, eller be om hjemmebesgk. Kirken tar ogsa
imot bekymringsmeldinger og tar da kontakt med
dgve som kan ha det vanskelig om de mener eller
ser at det er behov. Sykehusprester er ansatt ved
de fleste sykehus, det gér selvsagt an & be om sam-
tale med sykehuspresten og bestille tolk til denne
samtalen, men dgvekirken kan ogsa vere en sam-
arbeidspartner. Kontaktinformasjon finner du pa
www.dovekirken.no.
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Dgve som pargrende

Vi har frem til nd kun skrevet om den dgve pasi-
enten, men noen ganger er det de pargrende som
er dgve. De fleste dove far horende barn. Nér den
dove ikke er pasient, kan ikke pasientrettighetsloven
brukes i denne sammenheng. Dgve barn eller dgve
foreldre som er pargrende til pasienten har behov
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«Kreftsykdom handler
om mer enn fysiske plager.
Det handler om livet videre»

Kursopphold ved Montebellosenteret er for de som har
eller har hatt kreft. Alle kursene er tilrettelagt med faglig
innhold og fysisk aktivitet. Det vektlegges sosialt fellesskap,
rekreasjon og fritid i alle kurs.

P& mestringskurs treffer deltakere andre som er i mest mulig
samme situasjon som seg selv. Temakurs har fokus pd tema som
er felles, uavhengig av kreftype. Temaene er blant annet Erncering
og fysisk aktivitet, Kroppen i bevegelse og Seksualitet og kreft.
Familiekursene skal gi familien hjelp til @ mestre en ny og endret
livssituasjon og kommunisere dpent og direkte med hverandre.

Mer informasjon finner du p@ www.montebello-senteret.no

eller kontakt oss pd e-post eller telefon.
JMONTEBELLQ \

Nytt perspektiv pd livet

Montebellosenteret, Kurstedvegen 5, 2610 Mesnali
TIF 62 3511 00, post@montebello-senteret.no
www.montebello-senteret.no
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