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En del af fællesskabet  – trods afasi Per Yde har afasi,  men får hjælp til it



”Vores roller er byttet om,  og jeg er i tilgift blevet hjælper,  hjemmehjælper og sygeplejer” 



Tema om at være pårørende



Dokumentaren “Dem Vi Var”



– hvordan går det Kristian 

og Mette Line?



(3)Sønderlandsgade 24 · 7500 Holstebro
 Tlf. 96 10 20 45 · nf@neurofys.dk



www.neurofys.dk Individuel, intensiv, specialiseret



genoptræning



... efter blodprop i hjernen, hjerneblødning, operationer, ulykker... 


RING OG HØR HVORDAN VI KAN HJÆLPE DIG
 NEUROFYSIOTERAPIEN


”KNIVSKARP” 


“Fra normal til genial – træn din
 hjerne på 6 uger” af hjerneprofes-
 sor Troels W. Kjær.


Hvis du gerne vil være stærk og
 slank, lægger du kosten om og
 begynder at løbe. Hvis du gerne
 vil have en skarpere hjerne, hvad
 gør du så? Mange tænker nok, at
 der ikke er så meget at gøre – det
 er, som det er.


Men hjernen
 kan ændres.


Hvis du følger
 bogens øvel-
 ser, kan du
 tænke hurti-
 gere, huske
 bedre og få
 bedre over-
 blik.


KNIVSKARP
 Pris: Kr. 250,00
 inkl. moms og forsendelse


Skridttæller 


med dataoverførsel


Skridttælleren er en god motiva-
 tion til mere motion. Det er let at
 lave en konkurrence eller sætte
 sig et mål, så der er noget at ar-
 bejde hen imod. Det personlige
 mål kan tastes ind, så man på en
 søjle kan se, hvor tæt man er ved
 målet. Der medfølger en holder, så
 skridt tælleren kan bæres om
 armen som et ur, men den kan
 ligge i lommen, tasken eller bæres
 om halsen. 


Der medfølger et usb-kabel, som
 kan overføre data til din pc, så du
 kan følge med i din motion.


SKRIDTTÆLLER
 Pris: Kr. 367,00
 inkl. moms og forsendelse


”Hjernegod mad 
 – spis dig til bedre 
 hukommelse”


En kogebog
 fyldt med
 sunde opskrif-
 ter, der både
 styrker og hol-
 der din hjerne
 i topform.


Bogen er base-
 ret på solid vi-
 denskab og
 indeholder en


lang række brugbare råd, der er
 lette at følge i en travl hverdag.


Bogen indeholder 34 delikate og
 sunde opskrifter fyldt med grøn-
 ne kulhydrater, sunde fedtstoffer
 og gode proteiner, der i den rette
 kombination styrker hjernen og
 forkæler smagsløgene. Efter få
 måneder med “Hjernegod mad”


vil du givetvis opleve en markant
 forandring, fordi du giver dine
 hjerneceller det perfekte brænd-
 stof og dermed mulighed for at
 forbedre både din hukommelse og
 din generelle sundhed.


HJERNEGOD MAD
 Pris: Kr. 169,95
 inkl. moms og forsendelse


BAKOBA gravemaskine


Gravemaskinen fra BAKOBA akti-
 verer både krop og hjerne gen-
 nem leg og glæde. Samtidig
 træner og udfordrer BAKOBA
 både børn og voksnes kreativitet
 og motoriske færdigheder - alt
 sammen til gavn for vores hjer-
 ner. Legetøjet er udviklet til at sti-
 mulere og styrke børnenes
 fantasi, motorik og kreativitet.


BAKOBA er et selvstændigt byg-
 gelegetøj, der via et koblings-
 modul fungerer sammen med
 andre konstruktionslegetøjer. Der
 er flere forskellige udgaver af le-
 getøjet fx en flyvemaskine, og det
 kan sættes sammen på et utal af
 måder. Legetøjet kan tages med i
 haven, på legepladsen og endda
 med på stranden. 


BAKOBA GRAVEMASKINE
 Pris: Kr. 499,00


inkl. moms og forsendelse



Julegaver i netbutikken


Køb dine julegaver på
 www.hjernesagen.dk/butik 


og støt Hjernesagens
arbejde
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arrangementer og meget mere
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18



Råd og  24 rettigheder



“Dem Vi Var”



- hvordan går  det i dag?



Ny forskning:



Afasi



8



Nye måder  at mestre hverdagen 23



skabet



Indhold



Kalender 4



Leder 5



Kort nyt 6



En del af fællesskabet – trods afasi  8 Ny forskning om afasi: 



Bedre til bingo og højtlæsning 10



TEMA: 



At være pårørende til en person 



med en hjerneskade: 11



Tre pårørende til personer med en 



hjerneskade fortæller  12   



Er det normalt at have det sådan her,  når man er pårørende til en person 



med en hjerneskade? 15



Flere unge får blodpropper i hjernen 17 



“Dem Vi Var” – og dem vi er nu 18    Ny forskning: Sætter strøm til robotbenene 20 Nye anbefalinger til kommunerne 



fra Socialstyrelsen 22



Nye måder at mestre hverdagen 23 Råd og rettigheder:



Hvad kan pårørende få af hjælp og støtte? 24



Lokalsider 26



TEMA:



At være  pårørende
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KALENDER



Efterår/vinter  2016



1. oktober 



Kassererkursus i Vejle



10. oktober Afasidag



11. oktober 



Temadag – målrettet fagfolk


Temadag om vilkårene for pårørende til mennesker 
 med apopleksi



13. oktober 



Hovedbestyrelsesmøde


Bandagist Jan Nielsen A/S s33 11 85 57sklinik@bjn.dkswww.bjn.dk
 Har du funktionsproblemer i din hånd eller dit ben på grund af  
 en hjerneskade som f.eks hjerneblødning, sclerose, cerebral parese eller 
 andre centrale nervesygdomme. Det er nu muligt for dig at opnå funktion, 
 frihed og mobilitet. Med FES (funktionel elektrisk stimulation) hjælpemiddel-
 systemer kan vi hjælpe dig, hvad enten det drejer sig om dropfod, dropfod 
 kombineret med lårmuskelsvækkelse eller en paretisk hånd.


Du kan bestille tid til en klinisk undersøgelse, for at se om denne  
 type ortose er velegnet til dig.


Bandagist Jan Nielsen – En verden fuld af muligheder


Vil du vide mere besøg www.fes-center.dk eller www.bjn.dk
 – Vi vil så gerne dele vores viden!



Genvind din funktion   og få din frihed tilbage
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   14. oktober 



Kulturnat i København 


Hjernesagen og Center for Hjerneskade åbner dørene til en 
 spændende aften med hjernen i centrum



29. oktober 



Kassererkursus i Taastrup



7. december 



Hovedbestyrelsesmøde



14. – 15. januar Kursus


Pårørendekursus for voksne – læs mere på side 6



<ŽŶƚĂŬƚĞŶƚĞƌĨŽƌ,ũĞƌŶĞƐŬĂĚĞ 



ŵĂŐĞƌĨčůůĞĚǀĞũϱϲ͕ϮϯϬϬ<ƆďĞŶŚĂǀŶ^͘ 



důĨ͘ϯϱϯϮϵϬϬϲ-ǁǁǁ͘ĐĬ͘ŬƵ͘ĚŬ 



/ŐĂŶŐŝŐĞŶĞŌĞƌĞŶŚũĞƌŶĞƐŬĂĚĞ͊


sŝŚĂƌŽǀĞƌϯϬĊƌƐĞƌĨĂƌŝŶŐŝĂƚŚũčůƉĞƉĞƌƐŽŶĞƌŵĞĚ 
 ĞƌŚǀĞƌǀĞƚŚũĞƌŶĞƐŬĂĚĞǀŝĚĞƌĞŵĞĚĂƌďĞũĚĞŽŐƉƌŝǀĂƚůŝǀ͘


d/>'d/>Z: 


sŝŚĂƌĨŽŬƵƐƉĊĚŝŶĞŵƵůŝŐŚĞĚĞƌĨŽƌĂƚĨŽƌƚƐčƩĞŵĞĚ 
 ĂƚŐĊƉĊĂƌďĞũĚĞ͘ƵƚƌčŶĞƌĨŽƌĂƚŽǀĞƌǀŝŶĚĞŇĞƐƚŵƵůŝŐĞ
 ĨƆůŐĞƌĞŌĞƌŚũĞƌŶĞƐŬĂĚĞŶ͕ŽŐĚƵůčƌĞƌĂƚŚĊŶĚƚĞƌĞĚĞƚ͕


ĚĞƌĞƌďůĞǀĞƚƐǀčƌƚ͘ 


DĊůĞƚĞƌ͕ĂƚǀŝƐĂŵŵĞŶŵĞĚĚŝŐĂŅůĂƌĞƌ͕ŚǀŽƌĚĂŶĚƵ
 ďĞĚƐƚŵƵůŝŐƚŬŽŵŵĞƌŝĂƌďĞũĚĞ;ĞůůĞƌƵĚĚĂŶŶĞůƐĞͿŝŐĞŶ͘ 


ƵŬŽŵŵĞƌƟůĂƚĂƌďĞũĚĞŵĞĚĂƚƵĚǀŝŬůĞĚŝŐŐĞŶŶĞŵ
ĨǇƐŝƐŬƚƌčŶŝŶŐ͕ŬŽŐŶŝƟǀͬŝŶƚĞůůĞŬƚƵĞůƚƌčŶŝŶŐŽŐƚƌčŶŝŶŐ
ĂĨĚŝŶĞǀŶĞƟůĂƚƚĂůĞŽŐĨŽƌƐƚĊ͕ŚǀĂĚĂŶĚƌĞƐŝŐĞƌ͘ 
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 Oplag: 8.500. ISSN 0909-7775
 Produktion og tryk: Japi-form
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“Hjernesagen” udkommer ca. halvanden
 måned efter deadline. Redaktionen forbe-
 holder sig ret til at forkorte og redigere i
 indsendt materiale. Stof, der er indsendt
 uopfordret, kan ikke forventes optaget, og
 det er heller ikke muligt at besvare alle hen-
 vendelser. Artikler i bladet dækker ikke
 nødvendigvis Hjernesagens synspunkter,
 når undtages lederen. Eftertryk tilladt med
 kildeangivelse.


Hjernesagen 


Landsforeningen for mennesker ramt af
 blodprop eller blødning i hjernen, andre
 hjerneskadede, deres pårørende og andre
 interesserede.



Vi har brug for en national 



handleplan på apopleksiområdet


De fleste, der læser dette blad, har apopleksien tæt
 inde på kroppen enten som ramt eller pårørende.


Mange af jer vil have været gennem behandlings-
 systemet og gennem korte eller lange rehabiliterings-
 forløb. Nogle har gode erfaringer og andre mindre
 gode erfaringer med den hjælp og støtte, der er givet.


I Hjernesagen ved vi, at der ydes en stor indsats hos
 en lang række dedikerede fagpersoner. Men vi ved
 også, at der mangler sammenhæng og en samlet plan
 for hele apopleksiområdet.


Derfor er det nødvendigt med en national
 handleplan


Hjernesagen har derfor det sidste års tid arbejdet
 med at udarbejde vores forslag til en national handle-
 plan for apopleksi. 


Vores mål er at få politikerne her i landet til at sætte
 fokus på apopleksiområdet på samme måde, som
 man har gjort det på bl.a. kræftområdet og hjerte-
 området. 


Apopleksi er en folkesygdom, der har stor betydning
 både for den ramte og de pårørende, men også for
 samfundet. 35 rammes hver dag, og 75.000 lever med
 diagnosen apopleksi. Apopleksi er en af de hyppigste
 årsager til invaliditet og død, det er en sygdom, der
 ændrer de ramtes og deres familiers liv dramatisk, og
 det er en sygdom, der koster samfundet dyrt.


Så noget må gøres.


For at få politisk fokus på området har vi brug for en
 handleplan, som kan understøtte bedre forebyg-


gelse, mere effektiv behandling og bedre rehabilite-
 ring. 


Hjernesagen har i tæt samarbejde med medlemmer
 af vores faglige ekspertudvalg udarbejdet et forslag
 til en sådan national handleplan.


Hjernesagens udkast til en handleplan
 Handleplanen udpeger 5 områder, hvor der skal
 sættes ind. Det gælder områderne forebyggelse, be-
 handling, rehabilitering, ramte og pårørende og
 kompetenceløft. På alle områder kommer vi med en
 række konkrete anbefalinger, det være sig forslag
 om oplysningskampagner på forebyggelsesområ-
 det, sikring af hurtig udredning og ensartethed i 
 behandlingstilbud, at der afsættes midler til prak-
 tisk implementering af anbefalingerne i forløbspro-
 grammet for erhvervet hjerneskade, indførelse af
 deltagerdage, så pårørende kan få fri til at deltage i
 møder på sygehus og i kommunen uden løntræk,
 indførelse af tilbud om trivselsbesøg til ramte og
 deres pårørende og kompetenceudvikling
 til det personale, der har kontakt til
 borgere med følger efter apopleksi.


Nødvendigt at alle deltager
 Hjernesagen vil bruge efteråret på
 at præsentere handleplanen for
 politikerne. Vi vil arbejde ihærdigt
 på at få politikerne både på centralt,
 regionalt og kommunalt niveau til at
 løfte hele apopleksiområdet i de kom-
 mende år. 


Apopleksi er en 
folkesygdom, der har
stor betydning både for
den ramte og de 
pårørende, men også
for samfundet. 
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Kursus for pårørende 


I weekenden den 14. og 15. januar 2017 holder Hjer-
 nesagen kursus for pårørende til en person med føl-
 ger efter en hjerneskade. Med udgangspunkt i
 dokumentarfilmen “Dem Vi Var” holder Hjernesa-
 gens neuropsykolog Line Kirstine Hauptmann oplæg
 om de store udfordringer, som man møder i livet med
 en hjerneskade tæt på. Hvad betyder det for familien,
 parforholdet og selvfølelsen, og hvordan kommer
 man videre på en god måde? Få masser af konkrete
 råd, mulighed for at stille spørgsmål og udveksle er-
 faringer med andre i samme situation.


Læs mere om indhold og tilmelding på 
 www.hjernesagen.dk



Din støtte gør en forskel  for Hjernesagen


I foråret ringede vi til flere af jer for at
 spørge, om I havde lyst til at støtte
 Hjernesagens arbejde med et gavebi-
 drag eller et beløb fx hver måned eller
 hvert halve år. Det var der rigtig mange
 af jer, som gerne ville. Tusind tak for
 det!


I oktober kontakter vi flere medlem-
 mer for at spørge om det samme. Det er
 firmaet All Ears Telemarketing, som
 ringer til medlemmerne på vegne af
 Hjernesagen, og det gør All Ears Tele-
 marketing fra tlf. 39 45 12 50.


Med vores medlemmers støtte kan vi
 sikre Hjernesagens økonomiske funda-


ment og dermed vores arbejde. Vores
 medlemmers bidrag hjælper bl.a. til, at
 Hjernesagen kan udgive medlemsbla-
 det, opretholde vores rådgivning, ar-


rangere 
 kurser og 
 fortsat arbejde 
 politisk for at 


sikre bedre vilkår for ramte og pårø-
 rende. Derfor tæller hver eneste krone
 mere end nogensinde. 


Nye regler betyder, at Hjernesagen skal
 skaffe mindst 100 gavebidrag af
 mindst 200 kroner årligt for fortsat at
 være godkendt som en velgørende for-
 ening. Som velgørende forening har vi
 en række økonomiske fordele, fx skal
 vi ikke betale boafgift, når vi arver. 


Hjernesagen er meget taknemmelig for
 ethvert beløb.


Foto: Colourbox


Foto: Colourbox
 All Ears Telemarketing er en spe-


cialiseret virksomhed, som ud-
 danner og ansætter mennesker
 med synshandicap. Medarbej-
 derne har mange års erfaring i at
 lytte og tale med dem, de ringer
 til. De erfaringer er netop grun-
 den til, at Hjernesagen har valgt
 All Ears Telemarketing som sam-
 arbejdspartner. 



Mød Hjernesagen på 



Kulturnat 2016 i København


Fredag den 14. oktober
 er der Kulturnat i Kø-
 benhavn. Hjernesagen
 og Center for Hjerne-
 skade inviterer inden
 for til en aften i selskab
 med din utrolige
 hjerne.


Mød blandt andre hjerneprofessor Troels W. Kjær, som
 fortæller om alt det, hjernen kan og ikke kan. Du kan
 også opleve Hjernesagens ambassadør komiker 
 Sebastian Dorset i samtale med hjerneforsker Jesper
 Mogensen om "Vores utrolige hjerne". Derudover 
 holder neuropsykolog Lone Vesterager Martinus også
 oplægget "Hold hjernen frisk". 


Hele aftenen tilbyder Hjernesagen blodtryksmåling og
 giver gode råd om, hvordan du kan holde din hjerne
 sund og træne den. Der er også mulighed for at lege med
 konstruktionslegetøj fra BAKOBA, få testet sit kondital
 af fysioterapeuterne og få udfordret sin hjerne af 
 neuropsykologerne.


Kom og hør, hvordan gode vaner gavner hjernen - prøv
 din hjerne af og lær at passe på den! 


Vi åbner dørene kl. 18.00.


Center for Hjerneskade, Amager Fælledvej 56A, 
 2300 København S.


Læs mere og se programmet på www.hjernesagen.dk
eller www.kulturnatten.dk 



(8)Dea Dorothea 
 Deleuran
 Advokat
 Neuropsykologisk rådgivning
 neuropsykolog@hjernesagen.dk
 Rådgivning på social- og
 sundhedsområdet
 social@hjernesagen.dk



Gratis medlems- rådgivning


Juridisk rådgivning om arv 
 og testamente


testamente@hjernesagen.dk
 Husk at skrive dit telefonnummer. 


Advokaten ringer til dig med svar.


Line Kirstine 
 Hauptmann
 Neuropsykolog
 Ons. kl. 16-18
 Tlf. 36 38 85 40
 Man. kl. 9-12 og 13-14


Tirs. kl. 9-12 og 13-14
 Ons. kl. 9-12 og 13-14
 Tors. kl. 13-17
 Tlf. 36 38 85 51


Søren Kroer
 Advokat
 Man. - fre.  kl. 9-16
 Tlf. 71 99 29 29 
 Juridisk rådgivning 


om forsikring og erstatning
 sk@kroerfink.dk 


Maja Klamer Løhr
 Rådgiver


Mette Rehl
 Socialrådgiver


Det vakte stor glæde hos børnene på
 Børneungecenter for Rehabilitering i
 Virum, da Hjernesagens direktør, Lise
 Beha Erichsen, i august besøgte cente-
 ret og delte nyt konstruktionslegetøj
 fra det danske firma BAKOBA ud. 


”BAKOBA havde doneret legetøjet til
 Hjernesagen, og vi tænkte, at børn og
 unge på Børneungecenter for Rehabili-
 tering kunne få glæde af det,” sagde
 Lise Beha Erichsen.


Børneungecenterets chef Lisbeth 
 Har re var også rigtig glad for gaven: 


"Tusind mange tak – både til BAKOBA
 og til Hjernesagen”.


Konstruktionslegetøj 
 udvikler hjernen 


Blandt gaverne var flyve- og gravema-


skiner og skibe, og børnene gik straks i
 gang med at samle legetøjet.


"Det gode ved konstruktionslegetøj er,
 at børnene bruger en masse kognitive
 funktioner samtidig, når de skal om-
 sætte et billede på en kasse til en tredi-
 mensionel figur. 


Det stiller krav til mange forskellige
 funktioner på én gang: Synet, motorik-
 ken, forestillingsevnen og abstrakt
 tænkning. Samtidig træner de også
 evnen til at kommunikere og samar-
 bejde," forklarede Lisbeth Harre og 
 tilføjede:


"Det er vigtigt for alle børn og unge at
 lege med konstruktionslegetøj, fordi
 det udvikler hjernen og sætter nogle
 processer i gang".



Hjernesagen uddelte kreativt konstruktionslegetøj


Tekst og foto: Fie Toxverd



Køb BAKOBA 



i Hjernesagens netbutik


BAKOBA er et dansk designet konstruktionslegetøj, som er udviklet til
 netop at stimulere fantasien og motorikken hos både børn, unge og voksne.


Byg de forskellige modeller sammen med dine børn eller børnebørn 
 eller lav jeres egne kreative konstruktioner. Du kan købe legetøjet fra 


BAKOBA i Hjernesagens netbutik og samtidig støtte vores arbejde. 


Se udvalget af legetøj på www.hjernesagen.dk/butik



(9)”Du skal lige give den lidt tid, Per,” siger
 Nynne Lange Abildgaard, mens com-
 puterens skærm viser et timeglas, og
 Per Yde trykker utålmodigt på tastatu-
 ret. 


Per fik i 2007 en hjerneblødning og har
 som følge heraf fået afasi. Han kan 
 sagtens forstå, hvad man siger, men
 han har stadig udfordringer med selv
 at tale. Nynne læser til audiologopæd
 og er frivillig. I dag er hun på sit ugent-
 lige besøg hos Per, som hun hjælper
 med computerrelaterede ting som fx at
 sende mails og være på Facebook. 


Per og Nynne har siden 2012 været
 med i projektet ”It-frivillige hjælper 
 afasiramte”, som er et samarbejde mel-
 lem Hjernesagen og Kommunikations-
 centret i Hillerød. Projektet går ud på,
 at frivillige hjælper afasiramte med at
 komme i gang med at bruge computer
 og mail igen efter deres hjerneskade.


Delmål og slutmål


Til at starte med mødtes Per og Nynne
 en time om ugen hjemme hos Per. 


”Jeg var spændt på at se, om Per kunne
 finde ud af at bruge en computer, men
 det kunne han heldigvis godt. Når man
 har ekspressiv afasi, kan ens stave-
 funktion også være påvirket, så derfor
 arbejder vi meget med stavning,” siger
 Nynne, som i dag er medleder af det fri-
 villige netværk.


De opsatte nogle delmål, fx at Per
 skulle lære at skrive med stor skrift og
 lave mellemrum, som hurtigt blev 
 opnået. Slutmålet var, at Per selv skulle
 kunne sende mails.


Familie og venner er gode 
 til at svare


Familie og venners mailadresser blev
 lagt ind i programmet Herbor, der er et
 specialprogram til afasiramte. Inde i
 programmet har Per og Nynne lavet en
 række standardsvar som fx ”Hej (ind-
 sæt navn). Jeg glæder mig til, vi ses” el -
 ler ”Kære (indsæt navn). Tak for sidst”.


På den måde kan Per selv udfylde navn
 og tilføje mere tekst, hvis han vil. Der er
 også en oplæsningsfunktion, så Per
 kan høre, hvad han har skrevet og få
 læst indkomne mails højt.


Familie og venner har taget rigtig godt
 imod, at Per sender dem mails.


”Alle har været rigtig glade for det, og
 de er gode til at svare Per,” siger Pers
 kone Kirsten.


Været forsøgskanin


”Du har også været forsøgskanin nogle
 gange,” griner Nynne og kigger på Per,
 som nikker med et indforstået smil. 


Engang havde Nynne på sit studium
 læst om en metode, som hun afprøvede
 på Per. Det gik ud på at skrive ord ned


på et stykke papir og så klippe bogsta-
 verne ud enkeltvis og lægge dem tilfæl-
 digt på bordet. Derefter gjaldt det om for
 Per at lægge bogstaverne i den rigtige
 rækkefølge, så de dannede ordet igen.


I dag lægger Per og Nynne ikke bogsta-
 ver mere. I stedet arbejder de med lyd,
 hvor Nynne udtaler ordet langsomt, så
 Per kan høre, hvad det næste bogstav,
 han skal taste ind, er. 


Vil gerne selv


Nogle gange er der også opstået mis-
 forståelser, som skulle udredes. Nynne
 husker engang, hvor de var på Skype –
 som er et program, hvor man via com-
 puteren kan ringe gratis til en anden
 computer og se hinanden, mens man
 taler sammen – og der var et lille Dan-
 nebrogsflag ved siden af profilen. 


”Så spurgte Per: ”Hvad er det?”, og jeg
 svarede: ”Det er Dannebrog”. Så blev
 han hidsig og sagde: ”Det ved jeg sgu da
 godt!”. Bagefter slog det mig, at Per
 havde spurgt om, hvorfordet flag var
 der. Dér følte jeg mig så dum. Det glem-
 mer jeg aldrig,” siger Nynne, mens Per
 grinende ryster på hovedet og tapper
 pegefingeren mod tindingen et par
 gange. 


”Temperamentsmæssigt minder vi
 meget om hinanden. Per er en meget
 stædig person, men det kommer man
 også længere med. I starten kom jeg til
 at hjælpe ham lidt for meget, og så blev
 han sur, fordi han gerne vil selv,” siger
 Nynne, og Per nikker samtykkende, da
 hun fortsætter:


”Vi har skullet lære hinanden at kende.


Og så har vi været heldige, at vi har
 haft en god kemi”.



En del af fællesskabet – trods afasi


Har du afasi? Så har du måske brug for hjælp til at komme i gang med at bruge en computer igen. 


Per Yde har afasi og har deltaget i et projekt, hvor frivillige hjælper afasiramte med at komme i gang 
 med at bruge computer og mail igen efter en hjerneskade. 


Tekst og foto: Fie Toxverd



Vil du være  med i projektet?


Projekt ”It-frivillige hjælper afasi-
 ramte” er et tilbud til afasiramte
 borgere i Region Hovedstaden. Bor
 du i regionen, og vil du gerne have
 hjælp til at komme i gang med com-
 puteren igen? 


Så send en mail til admin@hjerne-
 sagen.dk med emnefeltet 


"It-projektet for afasiramte" eller
ring på telefon 36 75 30 88.



(10)Følger med på Facebook


Efter et års tid fik Per også en profil på
 Facebook. Her er han med i flere grup-
 per fx en familiegruppe, grupper for
 tidligere ansatte i Søværnet, projektets
 gruppe ”It og hygge” og Hjernesagens
 lukkede gruppe for personer, som er
 ramt af en hjerneskade. Per følger med
 i, hvad de andre i grupperne skriver, og
 holder sig orienteret om, hvad der fore-
 går, men han skriver ikke selv.


”Mange med en sprogforstyrrelse ople-
 ver at være ekskluderet af fællesska-
 bet, men via projektet får man
 redska ber til at kunne deltage,” forkla-
 rer Nynne.


Per nikker samtykkende. Det har givet
 ham rigtig meget at være med. 


”Jeg kan komme i kontakt…” siger Per,


og Nynne fortsætter hans sætning:


”Du kan tage kontakt til flere, og du er
 blevet mere selvstændig. Det er netop
 en af pointerne ved ”It-frivillige hjælper
 afasiramte”: Man skal selv kunne tage
 kontakt og sørge for at vedligeholde
 kontakten”.


Per er blevet mere Per


Nynne kigger på Per, mens hun fort-
 sætter:


”Du er blevet mere aktiv og klar over, at
 du også skal melde dig. At det, du siger,
 også er vigtigt og har en betydning. Det
 har været så dejligt at følge Pers udvik-
 ling. Per er på en måde blevet mere
 Per”.


Det er ikke kun Per, som har haft glæde
 af projektet. 75 % af deltagerne har fået
 mere kontakt med familie og venner
 ved at være en del af projektet. Det
 viser en rundspørge, Kommunikations -
 centret i Hillerød foretog i 2014.


”Det er et helt vildt godt projekt. Derfor
 er det også vigtigt, at endnu flere bliver
 klar over, at det findes,” siger Nynne,
 mens Per nikker, og Kirsten tilføjer, at
 de gerne anbefaler projektet til andre.



Pjece om afasi 


Hjernesagens pjece ”Orientering
 om afasi – sproglige vanskelighe-
 der efter en blodprop eller blød-
 ning i hjernen” giver en forståelse
 af, hvad afasi betyder, og hvilke
 konsekvenser den har for både
 den ramte og de pårørende. 


Pjecen henvender sig også til per-
 sonale, som møder apopleksi-
 ramte i deres hverdag.


Pjecen kan købes på 
 www.hjernesagen.dk



Facebook gruppe


Er du afasiramt, kan du også være
 med i Facebookgruppen “It og
 hygge”, som er projektets gruppe.


Gruppen er lukket, og du skal an-
 mode om medlemskab.


Nynne Lange Abildgaard er frivillig og mødte Per Yde, som har afasi, tilbage i 2012 gennem projektet ”It-frivllige hjælper afasiramte”. I dag er de
gået hen og blevet rigtig gode venner.



(11)Hver tredje, som får en blodprop eller
 blødning i hjernen, oplever skader i de
 sproglige områder i hjernen, som gør
 det svært at kommunikere. Tilstanden
 kaldes afasi og optræder i forskellige
 sværhedsgrader. 


I dag er der gode muligheder for at gen-
 optræne sin kommunikation, men
 hvad synes personer med afasi og
 deres pårørende er vigtigt i behandlin-
 gen af afasi? Det spørgsmål har for-
 skere fra bl.a. Danmark, USA,


Australien og Kina undersøgt i et nyt,
 internationalt studie ”Which outcomes
 are most important to people


with aphasia and their families?”. 


”Ofte fokuserer afasibehandlingen kun
 på det sproglige, som ikke fungerer.


Man glemmer at se på, hvad personen
 med afasi synes er vigtigt og gerne vil
 blive bedre til i et større perspektiv,”


forklarer Jytte Isaksen, som er studie-
 adjunkt ved Institut for Sprog og Kom-
 munikation på Syddansk Universitet
 og en af forskerne bag studiet.


Sikre alle kunne tale frit


Forskere i syv lande har spurgt perso-
 ner med afasi og deres pårørende,
 hvad der betyder mest for dem i be-
 handlingen af afasi. I alt deltog 39 per-
 soner med afasi og 29 familiemed lem -
 mer i undersøgelsen, hvor de blev delt
 ind i 16 mindre grupper. 


”Det kan være lidt ømtåleligt at blive
 spurgt til de her ting, mens man sidder
 sammen, så for at alle kunne tale frit,
 var grupperne i studiet delt op i hen-
 holdsvis personer med afasi eller pårø-
 rende,” forklarer Jytte Isaksen. I Dan -
 mark deltog en gruppe med personer
 med afasi og en gruppe med pårørende
 i studiet. 


Hverdagstingene er vigtige
 Ud fra gruppesamtalerne kunne for-
 skerne konkludere, at personer med
 afasi gerne vil være bedre til ting, som
 har betydning for deres hverdag. 


”Det er hverdagsting, der betyder noget
 for dem, som fx selv at handle ind, gå til
 bingo om onsdagen eller læse højt for
 børnebørnene,” siger Jytte Isaksen og
 fortsætter:


”Tit måler man genoptræningen på fx
 personens brug af navneord, eller om
 vedkommende kan sætte en sætning
 rigtigt sammen. Men studiet viser, at
 det er vigtigt, man er opmærksom på,
 at det ikke kun er sprogligt, der er ud-
 fordringer. Personer med afasi har
 brug for at træne noget, der har betyd-
 ning for dem i deres liv, og som de der-
 for gerne vil være bedre til,” forklarer
 Jytte Isaksen. 


Inspirere logopæder 


Derfor er det ifølge Jytte Isaksen vig-
 tigt at have en bred tilgang til genop-


træningen af personer med afasi. Hun
 håber, at det nye studie kan inspirere
 logopæderne til at sætte nogle mål,
 som er relevante for personen med
 afasi og de pårørende.


”Genoptræningen skal være bedre til at
 fokusere på de ting, som personer med
 afasi gerne vil være bedre til fx at
 kunne hyggesnakke eller selv gå i su-
 permarkedet. Man skal derfor i højere
 grad forsøge også at måle genoptræ-
 ningen på det, som den sproglige træ-
 ning gerne skulle gøre dem bedre til i
 deres hverdag,” siger Jytte Isaksen og
 tilføjer:


”Det gør danske logopæder allerede
 meget i dag, men nu kommer der et
 studie, de kan læne sig op ad”.


Studiet er en del af et større internatio-
 nalt studie, som handler om, hvordan
 man måler behandlingen af afasi. 



Ny forskning: 



Personer med afasi vil være bedre til bingo og højtlæsning for børnebørn


Tit måles personer med afasis genoptræning på fx evnen til at sætte en sætning rigtigt sammen. Men personer
 med afasi vil gerne træne noget, som har betydning for dem i hverdagen og giver deres liv værdi fx at kunne passe
 et job, højtlæsning for børnebørn eller bingo om onsdagen. Det viser et nyt studie, som har undersøgt, hvad perso-
 ner med afasi og deres pårørende synes, er vigtigt i genoptræningen.


Tekst: Fie Toxverd
 Foto: Privat


Jytte Isaksen er studieadjunkt ved Institut
 for Sprog og Kommunikation på Syddansk
 Universitet og en af forskerne bag det nye, in-
 ternationale studie ”Which outcomes are
 most important to people with aphasia and
 their families?”.



Hvad er afasi?


Afasi betyder nedsat evne til at
 bruge sproget. Den mest alminde-
 lige årsag til afasi er en blodprop
 eller blødning i hjernen, men afasi
 kan også opstå som følge af en
 hjernesvulst eller et slag mod ho-
 vedet.


Ved afasi er det selve sproget, der
 er gået i stykker. Derfor kan man
 bl.a. have svært ved:


• At finde ord


• At danne sætninger


• At læse, stave og forstå andres 
tale.
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At være pårørende  til et menneske 



med en hjerneskade



Når ens nærmeste får en hjerneskade, ændres livet på et øjeblik. En hjerne- skade påvirker nemlig ikke kun den ramte, men også de mennesker, der er tæt på den ramte. Pludselig får man en ny rolle som pårørende til en person, som lever med følgerne efter en blodprop eller blødning i hjernen.



Der kan være forskellige udfordringer afhængig af, om man er voksen  pårørende, barn eller ægtefælle, men ofte vil uvisheden og bekymringerne  om fremtiden være de samme.



TEMA:



At være pårørende



Theis Mariager, Tina Wermelin og  Helle Wenck er alle tre pårørende til  henholdsvis en forælder, en søn og en  ægtefælle, som har en hjerneskade. 



Selv om deres relation til personen 

med hjerneskaden er forskellig, kan 

de alle tre nikke genkendende til, at 

hjerneskaden har ændret deres 

rolle som søn, mor eller hustru. 



(13)Hvordan påvirkede det din egen
 identitet, at din mor pludselig fik
 en hjerneskade?


“Jeg var 19 år, lige flyttet hjemmefra og
 nystartet på universitetet. Det var nok
 det tidspunkt, hvor jeg følte mig mest
 fri og udødelig. Men med min mors
 aneurisme blev jeg ret hurtigt mindet
 om, hvor komplet dødelige vi egentlig
 er. Selv om jeg mener, at mine forældre
 stadig er rimelig unge – min mor var 47
 år, da det skete – så er de altså også
 meget dødelige, når alt kommer til alt.


Lige pludselig føler man sig selv døde-
 lig. Jeg blev tvunget til at få andre prio-
 riteringer. Hvor mine venners største
 bekymringer var at få flest mulige øl
 for pengene i byen, var min bekymring,
 om min mor overhovedet overlevede
 det her, og hvordan vores familie ville
 se ud fremadrettet. 


På trods af at min opstart på studiet
 var spækket med sociale arrangemen-
 ter, trak jeg mig fra alt, der ikke var 
 absolut obligatorisk. Jeg tror, det var
 mangel på overskud og et eller andet
 sted frustration over, at alle andres liv
 virkede så komplet ukompliceret og let,
 mens man selv står i, hvad der føles
 som et meget virkeligt mareridt”. 


Hvad har hjulpet dig i forløbet?


“At tale med nogen, der forstod mig og
 kunne genkende dele af min situation,
 eller som var komplet uden aktier i
 hele forløbet. Men i hvert fald at tale


med nogen. Jeg fik en kæreste, der selv
 havde prøvet en del i livet, og hun var
 en uvurderlig hjælp. Når jeg talte med
 hende eller venner om det hele, havde
 de ingen forudbestemte holdninger. De
 havde ikke selv skullet sidde på inten-
 siv eller sige farvel til deres mor i respi-
 rator inden endnu en operation. De
 lyttede. Det er nok det, man har brug
 for, når man ikke er ældre – nogen der
 bare lytter. Aalborg Sygehus har til-
 knyttet en sygehuspræst, som jeg talte
 med en enkelt gang. Samtalen hand-
 lede på intet tidspunkt om religion, hun


var bare fantastisk forstående og god
 at snakke med. Derudover hjælper det
 at tale med min familie om det indimel-
 lem, fordi den oplevede meget af det
 samme, som jeg gjorde. For mig var det
 nok balancen mellem at tale med folk,
 der slet ikke var indblandet, og familie,
 som hjalp til, at jeg begyndte at kunne
 acceptere, hvad der var sket”. 


Hvilket råd vil du give andre, hvis
 forælder får en blodprop eller
 blødning i hjernen?


“Helt lavpraktisk ville jeg ønske, at jeg
 havde vidst, at man som pårørende
 har mulighed for at få en henvisning til
 psykologhjælp af sin praktiserende
 læge. En psykolog har som oftest nogle
 andre perspektiver på tingene, som
 kan være en hjælp for unge mennesker,
 der ikke kan finde hoved og hale i til-
 værelsen. Og så lyder det måske ba-
 nalt, men sørg for ikke at lukke dig
 inde. Selv om man tænker, at ingen 
 forstår, hvordan man har det, fordi ens
 jævnaldrende har travlt med at gå i
 byen, og ens familie også har deres
 egne bekymringer, så prøv at finde
 nogen at snakke med. Der er næsten
 altid én i omgangskredsen, som har 
 oplevet noget af det samme eller bare
 er kanongod til at lytte til dig”. 



Tema om at være pårørende:



Theis’ mor fik en hjerneblødning:



”Med min mors aneurisme blev jeg  ret hurtigt mindet om, hvor komplet  dødelige vi egentlig er”


Theis Mariager er 21 år. I september 2014 fik Theis’ mor en hjerneblødning pga. en bristet aneurisme.


I dag bor moderen sammen med Theis’ far i deres hus. Hun fungerer nogenlunde motorisk, men har 
 kognitive vanskeligheder i form af træthed.  


Tekst: Fie Toxverd
 Foto: Theis Mariager


Theis Mariager var 19 år, da hans mor fik en
hjerneblødning. For Theis var det en god
hjælp både at tale med sin familie, om det
der var sket, men også med folk, som slet
ikke var involveret i det.



(14)Hvordan påvirkede det din egen
 identitet, at din søn pludselig fik
 en hjerneskade?


“Før Patrick fik sin hjerneskade, var jeg
 aktiv, social og arbejdede i mit eget
 firma. Mine børn var fløjet fra reden, og
 min mand og jeg nød den frihed, det
 gav. Det ændrede ulykken, og gennem
 hele Patricks forløb har jeg været tvun-
 get i venteposition. Følelsen af at være
 magtesløs og handlingslammet har
 ændret den person, jeg er. Jeg har mis-
 tet den tillid, jeg havde til systemet. In -
 den skaden troede jeg, at sundhedsvæ-
 senet fungerede, men det har rystet
 mig i min grundvold at opleve, hvordan
 det ikke er tilfældet. Som mor håber
 man altid at kunne hjælpe sit barn. Det
 har været svært og i perioder gjort mig
 dybt ulykkelig ikke at kunne gøre no -
 get. Jeg har haft en følelse af afmagt
 med stort A. Det er hårdt at se sit barn
 med så store skader og opleve sit barn
 med en hjerneskade. Jeg var vant til en
 velopdragen søn, men efter skaden har
 han ikke længere helt et filter for, hvad
 der er passende at sige. Min identitet er
 ændret efter skaden, da jeg har måttet
 tage mange nye kasketter på. Jeg har
 været tovholder, terapeut, sagsbe-
 handler, plejer og stadig en mor, som
 må tale min søns sag. 


Da vi valgte at sige A og tage Patrick
 hjem at bo, måtte vi også sige B og C og
 resten af alfabetet. Det har nogle store
 konsekvenser, som bl.a. betyder, at jeg
 ikke har samme frihed som før, fordi alt
 skal være planlagt”. 


Hvad har hjulpet dig i forløbet?


“Jeg har en pragtfuld mand, og vi er
 gode til at støtte hinanden. Når den ene
 ikke kan, tager den anden over. Det har
 været en fælles kamp, der har holdt os
 sammen, men det har også været
 sindssygt hårdt. Heldigvis er vi begge
 to meget stædige, og det har været en
 god egenskab i dette forløb. Når det er
 ens barn, det går ud over, får man 
 uanede kræfter og glæder sig over 
 ethvert fremskridt.


Det hjalp også at opleve, hvordan de
 forløb, Patrick har og har haft på Cen-


ter for Hjerneskade, har hjulpet ham.


De er rigtig dygtige og i høj grad med-
 virkende til, at Patrick er kommet så
 langt. Den fysiske træning og timerne
 med neuropsykologen har været guld
 værd. I starten kunne Patrick gå 6
 meter med en talerstol på 6 minutter
 med hjælp. Nu går han selv 370 meter
 med rollator på den samme tid. De fysi-
 ske fremskridt har hjulpet ham psy-
 kisk. Neuropsykologen har været en
 slags mentor for Patrick og givet ham
 selvtillid og en tro på, at det nok skal
 gå”.


Hvilket råd vil du give andre, hvis
 barn får en hjerneskade?


“Selv om man står i sit livs største
 krise, så sørg for at få relevant, faglig
 hjælp fra start. Min egen søn blev ud-
 skrevet uden en handleplan, så sørg for
 at få lavet en relevant handleplan
 inden udskrivelsen med bedst mulige
 tilbud i den vigtige rehabilitering. Man
 skal virkelig holde sig opdateret. Det
 ville jeg ønske, at nogen havde sagt til
 mig i sin tid. 


Søg den bedste hjælp, så dit barn bliver
 rustet til resten af sit liv med en hjerne-
 skade. Lyt til din mavefornemmelse,
 som mor er du eksperten i dit barns liv,
 følg din intuition om, hvad der er bedst
 for dit barn”. 



”Som mor håber man altid at kunne hjælpe sit barn”


Tina Wermelin er 52 år og mor til Patrick, som i 2011 fik en hjerneskade efter en alvorlig ulykke. 


Patrick er i dag 26 år og bor hjemme hos sine forældre. Han har udfordringer motorisk samt kognitivt 
 og er stadig i gang med sin rehabilitering.


Tekst: Fie Toxverd
 Foto: Tina Wermelin


Tina Wermelin har siden sin søn Patricks
hjerneskade i 2011 kæmpet en hård kamp
for at sikre Patrick den bedste behandling og
fremtid. Det har haft konsekvenser for Tinas
eget liv også. 



(15)Hvordan påvirkede det din egen
 identitet, at din mand pludselig
 fik en hjerneskade?


”Min selvfølelse er forandret. Vores rol-
 ler er byttet om, og jeg er i tilgift blevet
 hjælper, hjemmehjælper og sygeplejer.


Jeg skal sørge for alt, hvor det tidligere
 var Bo, der sørgede for mange ting 
 herhjemme i hverdagene, tog initiativ
 til kulturelle ting osv., mens jeg gjorde
 karriere. Nu skal jeg planlægge, over-
 veje, beslutte og udføre alting. Det gør
 jeg gerne, men det betyder, at jeg ofte
 må tilsidesætte mig selv, fordi Bos
 behov kommer først. Det er en stor ud-
 fordring, når jeg samtidig skal passe
 mit job. Jeg får meget energi og holder
 fast ved mig selv gennem mit arbejde
 og fortsat at lave ting, jeg kan lide – fx
 at løbe eller gå i fitnesscenter. Det er så
 vigtigt at sørge for de små stunder for
 sig selv, så jeg formår at fastholde
 noget af det, der var Helle”.


Hvad har hjulpet dig i forløbet?


”Det har været godt for mig at blive 
 involveret hele vejen igennem. Bo var
 to måneder på Frederiksberg Sygehus,
 og der blev holdt et ugentligt møde,
 hvor alle de professionelle omkring Bo
 og mig deltog. Her blev sat mål og del-
 mål for Bo og fulgt op på dem. Det var
 sinds sygt hårdt, men fantastisk godt.


Derudover har jeg brugt netværk rigtig
 meget – både mit eget og pårørende-
 grupper. Det har været godt at tale
 med andre – både ramte og pårørende
 – der gider lytte.


Det har også været godt at have noget
 tid til mig selv. Jeg har heldigvis et 
 net værk, som har støttet mig i det og
 væ ret der, så jeg kunne holde lidt fri. I


begyndelsen var det bare en løbetur,
 men jeg har også været på en endagstur
 til London og i Odense og besøgt en ven-
 inde.


Og så min blog om at være pårørende,
 hvor jeg skriver om vores hverdag og
 små og store oplevelser. Det giver mig
 energi at skrive, og jeg føler, jeg gør en
 forskel for andre, samtidig med jeg får
 støtte og gode råd”.


Hvilket råd vil du give andre, hvis
 ægtefælle får en blodprop eller
 blødning i hjernen?


”En hjerneskade rammer meget forskel-
 ligt, og derfor er det også forskelligt,
 hvad man har brug for som pårø rende.


Men sørg for at tale med nogen om det 
 – fagfolk, hjerneskadekoordinatorer og
 andre du kan komme i kontakt med.


Opsøg en pårørendegruppe, søg infor-
 mation og rådgivning fx på Hjernesa-


gens hjemmeside, læs pjecer osv. 


Man har også forskellige behov afhæn-
 gig af, hvor man er i forløbet. I starten
 var det rart for mig, at der var lagt en
 plan for Bo, hvor vi havde mulighed for
 at byde ind. Senere havde jeg mere
 brug for at handle. Jeg kan ikke bare
 sidde med hænderne i skødet, så jeg la-
 vede grøntsagssmoothies og cyklede
 op på sygehuset til Bo med dem. Og jeg
 sørgede for, at Bo fik besøg, så han ikke
 følte sig glemt. 


Men man må heller ikke glemme sig
 selv. ”Pas på dig selv” er en floskel, 
 pårørende ofte hører, men det er ikke
 uden grund. Det er så vigtigt at finde
 tid til sig selv. Hold fast i dig selv og
 nogle af de ting, du altid har været glad
 for fx sport, kulturelle oplevelser –
 hvad som helst der kan give dig energi.


Og sig ja tak til den hjælp, du bliver 
 tilbudt. Det var en udfordring for mig,
 men det er så vigtigt!”



Tema om at være pårørende:



Helles mand fik en blodprop i hjernen:



”Vores roller er byttet om, og jeg er i tilgift 



blevet hjælper, hjemmehjælper og sygeplejer”


Helle Wenck er 53 år og gift med Bo Friis Sørensen, som i 2014 fik en blodprop i højre side af hjernen. I dag bor Bo
 hjemme sammen med Helle. Han er delvis lammet i venstre side og har kognitive følgevirkninger.


Tekst og foto: Fie Toxverd


Helle Wenck og Bo Friis Sørensen har kendt hinanden siden 2007 og har været gift i 3 år. I
2014 fik Bo en hjerneskade, og Helle har siden da overtaget ansvaret for stort set alle prakti-
ske opgaver i hjemmet.



(16)Hvis vi mener, at det er hele familien,
 der rammes, når en person får en 
 hjerneskade, må vi også flytte fokus fra
 kun at tænke i en skadet hjerne til også
 at fokusere på liv og forandrede identi-
 teter og dynamikker i familier. En hjer-
 neskade har nemlig også store følelses -
 mæssige konsekvenser for de pårø-
 rende. Forskning viser, at de pårørende
 i den første fase efter hjerneskaden 
 oplever et chok som følge af at se ens
 nærmeste i en livstruende situation og
 kæmpe for at overleve. I kølvandet på
 det følger smerte, forvirring og ofte
 også hjælpeløshed. Mange oplever en
 stor frustration over, at sundhedssy-
 stemet kun giver meget lidt informa-
 tion om prognosen, da den kan være
 svær at stille. 


Fokus på fysiske følger


Efter den første fase følger en fase med
 lettelse over, at den ramte overlevede
 og håb, fordi personer med erhvervet
 hjerneskade ofte kommer sig hurtigt
 og synligt – især fysisk i løbet af den
 første del af rehabiliteringsfasen på 
 hos pitalet. For mange ramte og fami-


lier er det ofte nemmest og vigtigst at
 fokusere på de fysiske følger, fordi de er
 konkrete, synlige og målbare. 


Desvær re er de fysiske mål også dem,
 de professionelle primært fokuserer på
 igen nem det senere rehabiliteringsfor-
 løb, selv om de psykiske og sociale føl-
 ger ofte viser sig at give de største
 udfordringer på sigt. 


Når erkendelsen rammer
 Når den ramte kommer hjem igen, 
 opdager og erkender de pårørende for
 alvor, hvilke følger hjerneskaden har.


Det er en tredje fase i pårørendereak-
 tioner, hvor de pårørende er kede af det
 eller vrede og frustrerede. Mange 
 forsøger at bearbejde de følelser ved
 enten at vende dem indad eller ud mod
 andre, der eventuelt kunne have gjort
 noget bedre eller mere. 


Samtidig begynder de forandrede fa-
 miliepositioner også at blive tydelige.


Hvordan familien både håndterer de
 enorme livsændringer som familie, og
 hvordan det enkelte familiemedlem
 håndterer det, viser sig på forskellige
 måder fx i form af vrede, frustration,



pårørende til en person med en hjerneskade? 


Det er efterhånden velkendt, at når en person rammes af en hjerneskade, er det ikke kun den ramte, der påvirkes,
 men også familien. Men hvilke følelser oplever man som pårørende, og hvordan kan man håndtere dem? Og hvor-
 dan tackles de pårørendes følelser i rehabiliteringsforløbet?


Tekst: Chalotte Glintborg, ph.d. og adjunkt i rehabiliteringspsykologi ved Institut for Kommunikation 
 og Psykologi på Aalborg Universitet 


Foto: Aalborg Universitet


Chalotte Glintborg har forsket i koordineret
 hjerneskaderehabilitering ud fra den ramte
 og de pårørendes perspektiv. Forskningen
 viste, at der mangler et større fokus på de fø-
 lelsesmæssige reaktioner hos både ramte og
 pårørende.



JULEN NÆRMER SIG



Køb din 



juleskrabekalender på  www.hjernesagen.dk 


– så støtter du samtidig vores arbejde.



(17)modløshed eller negligering hos den
 enkelte. 


Mange familier oplever at blive mere
 eller mindre socialt isoleret, når støtten
 fra systemet forsvinder. Her kan der
 komme en reel sorgreaktion, da der
 samtidig bliver mere ro. Sorgen er dog
 vanskelig, da den person, man sørger
 over, jo fortsat er i live og glimtvis 
 ligner sit gamle jeg. Jo mindre den fysi-
 ske forandring er, jo sværere kan det
 være for den pårørende at give sorgen
 plads. 


Den uforløste sorg


I min forskning fandt jeg en sorg hos
 pårørende, som jeg kalder “den uforlø-
 ste sorg”. Mange pårørende oplever at
 gå fra at være partner til personlig
 hjælper. Samtidig skal de tage hånd om
 praktiske opgaver omkring børn, hus
 og økonomi samt have overblikket. Alt
 det sker, imens man som pårørende
 selv er i sorg. Sorg forbindes med, at
 man har mistet noget. Som pårørende
 kan man godt have fornemmelsen af at
 have mistet den partner, man havde
 før hjerneskaden. 


Partneren ligner måske ”sig selv” og er
 det også glimtvis, men ofte vil der også
 være et forandret ”selv” af den ene eller
 anden grund. Et forandret ”selv” skyl-
 des ikke kun hjerneskaden (typisk kal-
 det personlighedsforandringer), men
 kan også være resultat af at have 
 gen nemgået en traumatiserende op -
 lev else. Sorgen kan derfor være svær
 at finde plads til og tale om – både fordi
 partneren stadig er der, og man er glad
 for, at partneren overlevede, men sam-
 tidig er partneren måske blevet en
 anden. Måske er man som pårørende


undervejs i denne proces også selv ble-
 vet en anden. 


Alene med tabubelagte tanker
 Spørgsmålet for mange pårørende er,
 om man kan tillade sig at være ked af
 det og i så fald hvornår? Hvordan får
 sorgen sin plads, og hvordan håndterer
 man at være i den? Hvordan kan man
 tale om, hvad der sker i ens familie,
 uden det bliver et tabu, og man mister
 ligeværdet med sin partner? Hvordan
 kan man genskabe nærhed i relationer,
 som ikke er lige? Alle de spørgsmål gik
 igen hos hovedparten af de 40 pårø-
 rende, jeg talte med i min forskning.


Mange af dem oplevede, at de stod
 alene med alle deres tanker, og for
 nogle blev tankerne også tabubelagte.


Noget tyder derfor på, at der mangler
 information om almindelige, menne-
 skelige reaktioner på sorg og en viden
 om, at det er helt normale følelser og
 tanker at få i sådan en situation. 


Der mangler information 
 om almindelige, menneskelige
 reaktioner


Når den ramte og de pårørende møder
 læger og andre professionelle, vil de
 ofte informere om hjerneskaden og
 dens følger. Men der er også en psyko-
 logisk reaktion på at håndtere en svær
 situation. Desværre gives der meget
 lidt information om almindelige, men-
 neskelige reaktioner hos både ramte og
 pårørende i krisesituationer – fx 
 fornægtelse og ambivalens. I den reha-
 biliteringspakke, der tilbydes i dag, op-
 lyses der ikke om krisereaktioner i
 forbindelse med en hjerneskade. Pårø-
 rende modtager ofte ingen information
 om, hvilke reaktioner der kan være al-


mindelige at få, og de efterlades derfor
 alene med deres tanker.


Tag hånd om de pårørende
 Viden om sorgprocesser gør det ikke
 alene, men det er et vigtigt første skridt
 i processen. En væsentlig forudsæt-
 ning for den ramtes bedring er de 
 pårørendes evne til at støtte. Det er
 derfor vigtigt, at der tages hånd om de
 pårørende, og de ved, at det er ok at
 tage en pause fra sorgen ved fx at tage
 på ferie uden partneren. Samtidig skal
 de have den nødvendige hjælp og
 støtte til at genskabe nærhed i relatio-
 ner. Det kan være en god idé at møde
 andre i samme situation og at søge 
 professionel psykologisk støtte. Det er
 normalt at få sorgreaktioner, og de skal
 håndteres på samme måde, som hvis
 man havde mistet en partner ved
 dødsfald. Problemet er, at der ikke 
 automatisk tænkes i sorgprocesser,
 når partneren ikke er død, men det kan
 være de samme reaktioner, man kan få,
 og de bør derfor håndteres på samme
 vis.


Chalotte Glintborg er ph.d. og ad-
 junkt i rehabiliteringspsykologi
 ved Institut for Kommunikation
 og Psykologi på Aalborg Universi-
 tet. I sin ph.d. sætter Chalotte
 Glintborg fokus på koordineret
 hjerneskaderehabilitering ud fra
 de ramte borgere og deres famili-
 ers perspektiv. 


Konklusionen var, at der fortsat
 mangler et større fokus på de 
 følelsesmæssige reaktioner hos
 både ramte og pårørende.



GØR NOGET FOR PÅRØRENDE


ůčƐŵĞƌĞƉĊǁǁǁ͘ǀĞũůĞłŽƌĚ͘ĚŬ



(18)Et nyt forskningsstudie fra Rigshospi-
 talets projekt ”Styrket indsats for unge
 med erhvervet hjerneskade” viser, at
 antallet af helt unge mellem 15 og 30
 år, der får en blodprop i hjernen, er 
 steget mærkbart over en periode på 18
 år. Undersøgelsen dækker perioden fra
 1994 til 2012 og er baseret på nationale
 sundhedsregistre. Især de seneste år
 fra 2006 og frem er antallet af blod-
 propper steget. Antallet af unge, der
 bliver ramt af en blodprop i hjernen,
 stiger i perioden 2006 til 2012 hvert
 eneste år med 12 %. 


Samme tendens gør sig gældende for
 de såkaldte TCI’er – forbipasserende
 blodpropper i hjernen. I hele den 
 periode, undersøgelsen dækker, er an-
 tallet af TCI’er blandt unge steget med
 4 % hvert eneste år. I 2012 fik 182 unge
 mellem 15 og 30 år apopleksi og 63 TCI.


Flere unge mænd får blodprop 
 i hjernen


Resultaterne overrasker læge og ph.d-
 studerende Maiken Tibæk, som har
 gennemført undersøgelsen. Hun un-
 derstreger dog samtidig, at blodprop-
 per i hjernen fortsat er sjældne blandt
 unge sammenlignet med forekomsten i
 andre aldersgrupper. 


”Man skal huske på, at selvom stignin-
 gen er stor, er det numerisk set stadig
 ikke mange unge, der får en blodprop i
 hjernen. Studiet viser, at det er en sjæl-
 den sygdom, der er blevet knap så sjæl-
 den,”  siger Maiken Tibæk.  


Kvinder rammes oftere af blodpropper
 i hjernen end mænd. Derfor er endnu et
 overraskende resultat ved undersøgel-


sen, at det først og fremmest er de
 unge mænd, der tegner sig for stignin-
 gen i antallet af blodpropper. Fra 2006-
 2012 stiger antallet af unge mænd, der
 får en blodprop i hjernen, med omkring
 16 % hvert eneste år. For TCI’er er den
 årlige stigning på knap 15 %. 


Blodpropper i hjernen kan hænge
 sammen med livsstil


Undersøgelsen kan ikke give et svar på,
 hvorfor flere unge bliver ramt af blod-
 propper i hjernen, men andre forsk-
 ningsstudier peger på, at livsstil kan
 have en betydning.  


”Fra udenlandske studier ved vi, at


livsstilsfaktorer som overvægt, ryg-
 ning, manglende motion og diabetes
 kan være faktorer, der øger risikoen for
 at få blodpropper i hjernen. I den tids-
 periode, vi har kigget på, er disse risiko-
 faktorer rent faktisk stabile i Danmark
 lige med undtagelse af forekomsten af
 diabetes, som er steget. 


Derfor kan der være en sammenhæng
 mellem diabetes og det stigende antal
 blodpropper i hjernen blandt unge.


Men en undersøgelse som vores, der
 bygger på registerdata, kan ikke be-
 kræfte eller afkræfte denne hypotese,”


siger Maiken Tibæk. 


Den 31. maj holdt projekt ’Styrket indsats for unge med erhvervet hjerneskade’ temaeftermid-
 dag på Rigshospitalet om "Unge hjerner”. Her holdt Maiken Tibæk oplæg om sine forsknings-
 resultater.



blodpropper i hjernen


Et stigende antal unge bliver ramt af en blodprop i hjernen. Især de unge mænd rammes. Det viser et nyt
 forskningsstudie fra Rigshospitalet. Sygdommen er fortsat sjælden blandt unge, men resultaterne giver
 anledning til et ekstra fokus på unge, både når det gælder forebyggelse og genoptræning.  


Tekst: Kristine Bertelsen
Foto: Fie Toxverd



(19)Hvordan har reaktionerne på fil-
 men været?


”De fleste har været glade for at se 
 filmen. Den har givet dem en større for-
 ståelse for, hvad det var, Mette Line og
 jeg pludselig havnede i. På den anden
 side er det jo en tragedie, så det har
 ikke været rart for dem at se. Men det
 er et vigtigt budskab at komme ud
 med, for det er et dilemma, alle kan risi-
 kere at havne i; kan man gå fra sin syge 
 ægtefælle?” siger Kristian Boserup.


Har du fortrudt din medvirken i
 filmen?


”Nej, det har jeg ikke. Selvfølgelig er der
 nogle situationer, hvor jeg er spids og
 vred, som jeg ikke er så stolt af. Men
 sådan var jeg på det tidspunkt, fordi jeg
 var så presset og frustreret. Det har
 været nødvendigt at lukke folk helt ind
 for at få et ærligt indblik. Nu er filmen
 blevet vist for hele Danmark, og jeg kan
 lægge lidt låg på det. Jeg føler, at nu har


vi givet vores indspark i forhold til at
 ændre tingene”.


Har du tilgivet Mette Line, 
 at hun gik fra dig?


”Vi har talt meget om det, og jeg har
 fuldt ud tilgivet hende. Vi stod ved en
 skillevej; hvis vi går den ene vej, så
 overlever vi, og hvis vi går den anden
 vej, klarer ingen af os den måske. Hvis
 Mette Line endte med at miste sig selv i
 processen, hvad så med børnene? Der
 var ikke andre muligheder til sidst.


Hun kunne ikke finde sin gamle mand i
 mig. Følelserne fadede ud. Jeg kunne
 ikke længere være den, jeg var. Derfor
 har jeg også lagt bitterheden væk. Vi
 skal alle sammen have et godt liv”.


Hvordan er dit og Mette Lines
 forhold i dag?


”Vi har et godt forhold og har fra star-
 ten været enige om, at vi har to børn at
 tage hensyn til. De er de vigtigste, og de


skal ikke tages som gidsler i det her.


Mette Line har gjort et kæmpe stykke
 arbejde med børnene og har italesat
 alt. Jeg tror, vi er bedre skilsmissefor-
 ældre end mange andre. Hver tirsdag
 og fredag er vi sammen som en familie,
 så vi prøver at holde fast i et normalt
 familieforhold. Det, synes jeg, er godt
 klaret – at vi efter så meget tumult 
 stadig kan sammen”.


Hvad er der sket, siden optagel-
 serne sluttede i august 2015? 


“I december 2015 flyttede jeg i en ny 
 lejlighed, og i august i år startede jeg i
 en virksomhedspraktik i et lydstudie.


Jeg er der fra kl. 9-15 tre dage om ugen,
 hvor jeg arbejder med forskellige grafi-
 ske ting. Det er en langsom indkøring
 til arbejdsmarkedet, men det er rart at
 være i gang igen. Det er fantastisk at
 have noget at stå op til om morgenen
 og være med i et fællesskab. Og føle at
 man bidrager med noget og er en del af
 arbejdsmarkedet. Så må vi se, om det
 kan fortsætte som et ordinært fleks-
 job”.


I filmen har du både fysiske og
 kognitive følger efter skaden –
 hvordan går det i dag?


”Livet er stadig hamrende udfordren -
 de. Min venstre arm fungerer ikke or-
 dentligt, og det er svært, fordi jeg 
 tidligere var meget aktiv. Jeg går til 
 vederlagsfri fysioterapi to gange om
 ugen, men jeg burde træne meget
 mere. Min skade sidder i frontallap-
 perne, så jeg har svært ved at tage 
 initiativ og få trænet selv. Jeg har brug
 for nogen, der skubber mig i gang. Og så
 arbejder jeg på at forbedre mit overblik
 og initiativ. Hele mit liv er styret af
 apps, som hjælper mig i hverdagen. Det
 er vigtigt for mig med struktur, og jeg
 skriver alt ind i min kalender, så jeg fx
 ikke kommer til at lave to aftaler oven i
 hinanden”.



“Dem Vi Var” – og dem vi er nu


I september viste TV 2 dokumentarfilmen “Dem Vi Var”, som handler om den dengang 39-årige familiefar Kristian
 Boserup, der i 2014 faldt om med en blodprop i hjernen. Et kamerahold fulgte familiens liv, sejre og udfordringer i
 det første år efter ulykken. Men hvordan er det gået Kristian og Mette Line Boserup, siden kameraerne slukkede,
 og filmholdet forlod dem i august 2015?


Tekst og foto: Fie Toxverd


”Livet er stadig hamrende udfordrende. Min venstre arm fungerer ikke ordentligt, og det er
svært, fordi jeg tidligere var meget aktiv,” siger Kristian Boserup. 



(20)Hvordan har reaktionerne på 
 filmen været?


“De har været rigtig fine. Der er mange,
 der står i den samme situation, og jeg
 tror, filmen har gjort en forskel for dem.


Jeg havde et mål om at få nedbrudt
 nogle fordomme med filmen, og det,
 synes jeg, vi er slået igennem med. Jeg
 synes, at nogen skulle lære noget. De
 skulle ikke bare sidde i sofaen og
 dømme uden at vide, hvordan det i 
 virkeligheden er. Det er for nemt og
 gratis at have en holdning uden at
 have kendskab til tingene. Så hvis jeg
 har en mulighed for at ændre noget,
 skal jeg også gribe den. Ellers er jeg en
 vatnisse. Men i forhold til at ændre
 noget i den måde, systemet fungerer
 på, er der rigtig lang vej endnu. Og det
 har klart været en voldsom frustration
 og udmattende del ved at være pårø-
 rende,” siger Mette Line Boserup.


Hvordan har du det i dag med din
 beslutning om at gå fra Kristian?


“Det var den rigtige beslutning for os
 alle, men jeg kæmper lidt med min
 samvittighed. Det er svært med sofa-


ninger, og derfor tror folk noget, som
 ikke er sådan i virkeligheden. Det er
 svært, og det bliver ved med at være
 svært. Jeg kommer altid til at stå i et 
 dilemma mellem Kristian og folk, som
 ikke ser ham så meget, fordi han er 
 veltalende og fungerer godt, når han
 ikke er træt. Det er en magt, andre
 mennesker kan have over en: hvordan
 man burde have gjort. Men man kan
 ikke ofte sit eget liv, fordi andre menne-
 sker vil dømme en for en beslutning,
 man har truffet”.


Hvordan er dit og Kristians 
 forhold i dag?


“Vi har et okay forhold nu og kan sag-
 tens grine sammen, men det er stadig
 et arbejde. Kristians kognitive vanske-
 ligheder gør det svært at være sammen
 som familie, og jeg skal sætte ram-
 merne fx over for børnene. Men jeg
 synes, vi er gode skilsmisseforældre. Vi
 har fået nogle rutiner med børnene og
 fundet en anden måde at være familien
 på. Og så er vi blevet rigtig gode til at
 smække røret på. Forstået på den
 måde, at Kristian kan blive rigtig sur,
 når frontallapskaden og hans indlevel-
 sesevne er ude af kontrol. Han har en
 anden respektløshed over for mig end
 for andre. Men det er ofte hurtigt glemt
 igen. Men jeg er stadig ved at lære, hvor
 mine grænser er i forhold til Kristian.


Når man bliver skilt, er der nogle andre
 instanser, der tager over, men jeg har
 svært ved at slippe ham. Jeg vil nok
 altid føle et ansvar, men nu har jeg fået
 et rum til at trække mig tilbage til
 noget, der minder lidt om et normalt
 liv”.


Hvad er der sket, siden optagel-
 serne sluttede i august 2015? 


“Børnene og jeg var netop flyttet ind i
 vores nye hus. Det har været en lang
 proces at få sat det i stand, og det er
 først lige blevet færdigt. Byggeproces-
 sen har været en smule stressende, og
 det har været svært at få nogle hver-
 dagsrutiner op at køre, fordi ens hjem
 er et byggerod. Samtidig har jeg virke-
 lig selv knoklet med at spartle og male.


Jeg fik et nyt job i januar, hvor jeg arbej-
 der med børn, som har ADHD. Der har


”Jeg synes først, det er nu, at jeg har
 fået fred til at tænke mig selv ind i det
 her. Og så blev jeg rigtig ked af det.


Måske jeg kunne have brug for en psy-
 kolog nu, men det er nok for sent. Der
 er sket alt for meget på alt for kort tid.


Jeg har haft så meget ansvar i en 
 periode, at nu har jeg brug for at være
 mig selv. Jeg har slet ikke haft over-
 skud til at tænke på mig. Det har været
 alt for svært, og der har været alt for
 mange bekymringer. Jeg er helt i nul
 nu, så det kan kun gå fremad. Jeg er så
 småt begyndt at tegne og løbe lidt og se
 nogle venner, men det kræver noget af
 mig. Jeg er nødt til at øve min hjerne i
 at tænke i andre baner. Og så kunne jeg
 godt tænke mig, at Kristian fik en kæ-
 reste. Det ville være rigtig godt”. 



Om filmen 



“Dem Vi Var”


Ægteparret Kristian og Mette Line
 Boserup bor sammen med deres to
 børn i en villa i Kgs. Lyngby. Kristian
 er en succesrig reklamemand, men i
 foråret 2014 falder 39-årige Kristian
 om med en blodprop i hjernen. 


Blodproppen ødelægger en tredje-
 del af hans hjerne og efterlader ham
 med en svær hjerneskade. Kristian
 er lam i venstre side af kroppen og
 har kognitive udfordringer omkring
 planlægning og struktur. 


I løbet af det næste år kæmper 
 Kristian med sin genoptræning,
 mens Mette Line kæmper for at
 sikre ham den bedste behandling 
 og samtidig holde sammen på deres
 to børn, hjemmet og sig selv.


Efter et års opslidende genoptræ-
 ning kan Kristian endelig komme
 hjem, men han og Mette Line må
 indse, at Kristian ikke er den samme
 person. Hjerneskaden har ændret
 ham, og han er ikke længere den
 mand, Mette Line forelskede sig i 
 og fik to børn med. Det er en hård 
 erkendelse for dem begge, og Mette
 Line ender med at gå fra Kristian. 


De bliver skilt og flytter hver til sit.  


”Der er sket alt for meget på alt for kort tid.


Jeg har haft så meget ansvar i en periode, at
nu har jeg brug for at være mig selv,” siger
Mette Line Boserup.



(21)Mange mennesker, som får en hjerne-
 skade pga. fx en blodprop eller blødning
 i hjernen, har brug for hjælp til at lære
 at gå igen. Flere patienter har genop-
 trænet deres evne til at gå i genoptræ-
 ningsrobotten Lokomat, og nu kan
 træningen i gangrobotten kombineres
 med funktionel elektrisk terapi 
 (LokoFET), så patienter kan lave begge
 former for træning på samme tid. Det
 viser et nyt forskningsprojekt, som for-
 skere fra Institut for Medicin og Sund-
 hedsteknologi på Aalborg Universitet
 har gennemført sammen med patienter
 med en hjerneskade på Hammel Neuro-
 center. I projektet har patienterne gen-
 nemført et fire ugers træningsforløb.


Gangrobot hæmmer bevægelsen
 Idéen til træningsmetoden opstod,
 fordi gangrobotten hæmmer patien-
 tens bevægelser i ankelleddet. Under
 træning har patienten robotben på
 med en strop om foden, som går op til
 et stykke metal midt på benet. Ankel-
 leddet er derfor spændt op, når patien-
 ten går, og patienten får hjælp til at
 løfte foden. 


”Groft sagt svarer det til at gå rundt på
 hælene, hvis stropperne er spændt
 meget op, og det hæmmer selvfølgelig
 bevægeligheden,” forklarer Christian
 Bernt Laursen, som er en af forskerne
 bag projektet. 


Det nye system kombinerer to træ-
 ningsmetoder, som supplerer hinanden
 godt: Patienten får både træning i 


gang  robotten og elektriske dropfods -
 stimulationer, som hjælper med at løfte
 foden fra underlaget. Dermed styrkes
 musklerne i ankelleddet, og problemet
 med de spændte stropper undgås. Det
 er typisk patienter, som er meget svage
 og ikke kan gå selv, der bliver tilbudt at
 få træning i gangrobotten.


”Man kan sige, at patienterne lærer at
 kravle, før de kan gå. Systemet bruges
 til at genstarte evnen til at gå, en evne
 de allerede har liggende på rygraden,”


siger Christian Bernt Laursen.


Forbedring over hele linjen
 I modsætning til almindelige drop-
 fodsstimulatorer, som benytter fod-
 kontakter (knapper) under foden,
 bruger systemet gangrobottens egne
 signaler omkring gangcyklussen til at
 finde ud af, hvornår patienten skal
 have hjælp til at løfte foden. 


”Systemet har potentiale til at hjælpe
 mange mennesker, som på grund af
 deres hjerneskade har svært med at
 løfte foden, når de skal gå,” siger 
 Christian Bernt Laursen.



Ny forskning:



Sætter strøm til robotbenene


Patienter med erhvervet hjerneskade kan få en mere aktiv træning af deres ankelled og en bedre gangfunktion
 med en ny træningsmetode, som kombinerer genoptræningsrobotten Lokomat og funktionel elektrisk terapi 
 (LokoFET). Det er forskere fra Aalborg Universitet, som står bag projektet, og med støtte fra Hjernesagen
 fremlagde de i juni deres resultater ved en international konference.


Tekst: Fie Toxverd
 Foto: www.hocoma.com


En patient er i gang med at træne i gangrobotten. 
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