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Forord

Med udgivelsen af haftet Efter bevidstlgshed — information og rad til pargrende har neuropsykologerne
Lona Bjerre Andersen og Grethe Pedersen opfyldt et lenge n@ret gnske om et godt og letforstaeligt
informationsmateriale om fglgevirkningerne hos en person med akut hjerneskade.

De to forfattere har fra et solidt stasted i deres daglige praksis samlet en rekke vigtige informationer til
brug for den syges pargrende, familie og venner, som pludselig oplever den ulykkelige situation, samt
beskrevet fglgerne af en hjerneskade.

Heftet udmarker sig sdledes ved at kunne bruges i behandlingssituationen med patienten og i det
fortsatte rehabiliteringsarbejde i samarbejdet med patientens pargrende.

Tilvaerelsen efter hjerneskade rejser for patientens nertstaende personer en rekke problemer. Den
hjerneskadede reagerer ikke leengere som fgr, og mange pargrende star magteslgse og engstelige over
for fremtiden. Hvad skal der ske? Hvordan skal det hele ga? Hvad skal der blive af os? Dette hafte gar
i dybden med flere af de opstiede fglgesymptomer, og giver ligeledes en praktisk vejledning i, hvordan
der bedst handles.

For den hjerneskadede er der i1 den fgrste tid tale om et jevnt fremadskridende forlgb og da heldigvis
ogsa i de fleste tilfeelde en stgt forbedret hjernefunktion. Det er imidlertid vigtigt, at der i den fgrste tid,
savel som senere i forlgbet, kontinuerligt skabes klarhed over, hvad det er for reaktioner, der kan
forventes, sd patienten i bedst muligt omfang og efter omste@ndighederne kan hjalpes.

Heftet handler om personer, der har veret udsat for hjerneskade som fglge af en ulykke, men det kan
udmearket anvendes som informationsmateriale bl.a. 1 forbindelse med andre former for hjerneskade —
eksempelvis fglger efter hjerneblgdning, nerdrukning eller hjertestop — hvor karakteren af
hjerneskadens omfang kan vare praeget af diffus hjerneaktivitet.

Heftet kan varmt anbefales savel i den akutte som efterfglgende fase og kan med fordel indga som en
del af et behandlerteams rehabiliteringsvarktg;.

Carsten Kock-Jensen
Ledende overlege
Neurokirurgisk afdeling
Arhus Kommunehospital
Indledning



Dette hefte er skrevet til dig, som er forvirret, ked af det, bekymret og stresset, fordi et familiemedlem,
en nar ven eller veninde har sldet hovedet alvorligt.

Du gennemlever en vanskelig og belastende periode, mens din pargrende har veret bevidstlgs (i coma),
men vedkommende er nu i bedring og ikke leengere bevidstlgs. Glade og lettelse over at din pargrende
har overlevet aflgses af stigende frustration og bekymring over, at vedkommende nu viser en
uforstéelig adferd.

I det daglige arbejde har vi mgdt mange pargrende, som er ulykkelige og har svart ved at forsta netop
den fgrste periode efter bevidstlgshed.

Heftet henvender sig til voksne pargrende, og vi vil forsgge at give svar pa de hyppigst stillede
spgrgsmal om perioden efter den fgrste opvagning. Denne periode kalder vi: Den anden opvagning.
Den anden opvéagning er fgrst og fremmest en psykisk eller mental opvagningsperiode. I fagsproget
kaldes denne periode Post Traumatisk Amnesi med den ofte anvendte forkortelse PTA.

Amnesi betyder hukommelsestab. Post Traumatisk Amnesi eller PTA er betegnelsen for
hukommelsestab efter skade pa hovedet. Den ramte er forvirret og desorienteret, hvilket bl.a. kan vise
sig ved, at vedkommende ikke er klar over, hvor han eller hun er, og hvad der er sket. Den ramte har
vanskeligt ved at lagre og genkalde informationer i sin hukommelse. Den ramte kan blive sterkt
motorisk urolig og fremstar personlighedsmassigt meget forandret.

I haftet anvender vi generelt forkortelsen PTA, og du kan le&se mere om, hvad der kendetegner PTA,
og hvad du kan ggre for at hjelpe og stgtte den ramte. Du kan ogsa le&se om typiske reaktioner hos
voksne pargrende, ligesom der gives rad om handteringen af bgrn som pargrende.

Lona Bjerre Andersen og Grethe Pedersen
Arhus, september 2003.
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Yderligere information

Del 1: Hvordan PTA viser sig, og hvad du som pargrende kan ggre

Pé de fglgende sider vil vi forklare, hvilke intellektuelle funktioner, der pavirkes af PTA, og hvordan du
kan forholde dig til den ramte, der befinder sig 1 denne tilstand. Det drejer sig om orienteringsevne,
opmarksomheds- og koncentrationsevne, mentalt tenke-tempo samt evnen til at huske. Desuden
forklares hvorledes den ramtes personlighed og f@lelsesliv kan pavirkes af PTA, og hvorledes
omgivelserne kan tackle situationen. I forhold til alle de bergrte temaer far du supplerende nogle
konkrete rad med pa vejen.

Vi har indledningsvis valgt at give et billedligt eksempel: Posthuset og ekspedienten for at
anskueligggre, hvad der kendetegner en person, som er under pavirkning af PTA.

Posthuset og ekspedienten

Den PTA-ramte kan sammenlignes med en ekspedient pa et posthus. Kunderne i kgen stiller krav til
ekspedienten om hurtig og effektiv betjening. Dette kan sammenlignes med omverdenens krav og
forventninger til en PTA-ramt person.

Lad os forestille os en mental vandretur rundt pa posthuset: Der er ekspedienten, som star bag disken.
Bag ekspedienten er der reoler, der indeholder breve. Brevene er sirligt arrangeret efter en bestemt
orden. Foran ser vi kgen af kunder, der venter pa, at det bliver deres tur. Mange kunder har den dag
fundet vej til posthuset, og ekspedienten klarer ekspeditionerne med vant pracision og hurtighed.
Ekspedienten lader sig ikke forstyrre af den megen snak og pludren, der foregér i kgen.

Helt uden varsel kommer der pludselig en kraftig hvirvelvind ind gennem ét af posthusets abne vinduer.
Vinden er sa kraftig og laver sa meget ravage, at alle brevene bliver revet vak fra deres respektive
plads i hylderne, og ender hulter til bulter bag disken. Der opstar herefter et sandt kaos i lokalet, og
ekspedientens foruds@tninger for at betjene kunderne er nu pa én gang helt forandret. Intet ligger nu
leengere pa sin rette plads!

Posthuset er fortsat abent, og kgen af kunder vokser og vokser. Ikke alle har imidlertid set, hvad der
rent faktisk er hendt bag disken, hvorfor mange kunder fortsat opretholder forventningen og kravet om
en ekspedition med samme pracision og hurtighed, som de er vant til.

Der legges hermed et voldsomt pres pa ekspedienten. Jo mere kundernes forventninger afspejler, at der
fortsat er normale forhold pa posthuset, jo mere vil ekspedientens stressniveau stige, da hans
foruds@tninger for at leve op til det kreevede for en stund er vasentligt forandret.

Ekspedienten bliver helt ,,rundt pa gulvet®, og den ellers sa venlige rutinepragede servicestil er nu
praget af irritation overfor de ,.krevende* kunder.



Der ma her ske to ting:

1) Ekspedienten skal have hjelp, stgtte og ro til at f4 genetableret sa normale forhold som muligt pa
posthuset.

2) Samtidig ma der ske en vasentlig reduktion i antallet af kunder — og dermed forventninger og krav
til ekspedienten. Kun de absolut vigtigste ekspeditioner bgr foretages.

Efter dette eksempel som et billede pa PTA vil vi i det fglgende beskrive intellektuelle,
personlighedsmeassige og fglelsesmassige omrader, der pavirkes under indflydelse af PTA, og vi vil
give nogle konkrete rad.

Orienteringsevnen
Centrale emner for den PTA-ramte:

Hvor er jeg?

Hvorfor er jeg her?

Hyvilket sted er dette?

Hvad sker der med mig?

Hvad skal der nu ske?

Hvad er klokken?

Har jeg lige spist, eller skal jeg det nu?

Der er blade pa traeeerne — har vi sa forar eller sommer?
Mon der kommer nogen — hvem er det?

Hvorfor kommer der ikke nogen og besgger mig?

En PTA-ramt person kan have vanskeligt ved at huske informationer fra et tidspunkt til et andet. Det
kan vere vigtige informationer, som vedrgrer den ramte selv — fx navn, alder, personnummer, adresse
eller eget telefonnummer. Det kan ogsa vere vanskeligt at huske informationer, som vedrgrer aktuelle
eller faktuelle forhold — fx dags dato, tid og klokkeslet pa dagen, arstiden, indlaeggelsesstedets navn og
geografiske placering samt praktiske rutiner pa indleeggelsesstedet sa som spise-, sove- og besggstider.

At kunne forholde sig til aktuelle debatter som fx temaer i dagspressen er ogsa svert, ligesom det kan
vaere vanskeligt for den PTA-ramte at forholde sig til begivenheder i familien — eksempelvis

fedselsdage.

Man kan samlet konkludere, at den ramtes s@dvanlige evne til at vaere orienteret i personlige forhold
og vere alment orienteret i almindelighed er nedsat.

RAd:

* Hj®lp den ramte ved at bruge bade billedlige og sproglige informationer



om dato, tid og sted.

* Brug kalender.

* Anvend synligt ur med dato.

* Opseat skilte — fx med navnet pa det sted, hvor den ramte befinder sig.

» Ops®t skemaer over aktiviteter for dagen.

Opmarksomhed, koncentration og mentalt tempo
Centrale emner for den PTA-ramte:

Jeg kan ikke folge med.

Jeg bliver hurtig treet.

Der er sa mange lyde.

Hov, hvor kom jeg fra?

Hvad var det lige, jeg var i gang med?
Hvad var det nu, jeg lige blev spurgt om?

En PTA-ramt person har svert ved at have opmarksomhed pa flere ting samtidig, ligesom det kan
volde besver at fastholde opmarksomheden pa én og samme ting i leengere tid ad gangen (nedsat
koncentrationsevne).

Ofte bliver personen nemt afledt. Det kan fx vare af lyde eller synsindtryk. Dette er forhold, vi
almindeligvis automatisk frasorterer for at kunne fokusere pa det vasentlige i en situation. Forskellige
indtryk kan virke meget forstyrrende for personen.

Det mentale tempo er @ndret. Det vil ofte tage l&ngere tid end almindeligt for personen at forholde sig
til og svare pa noget, der bliver sagt samt udfgre forskellige handlinger.

Desuden kan det volde vedkommende besver at skifte og omstille sig fra én situation eller aktivitet til
en anden. Ved anstrengelse bliver personen ogséd hurtigt mentalt udmattet og treet, og alting gér oftest
endnu langsommere.

Rad:

e [gangset kun én aktivitet ad gangen.

* [gangs@t kun korterevarende aktiviteter. Hold stgj- og lydniveauet lavt. Det hjelper personen til
bedre at kunne fokusere.

» Undga sé vidt muligt stgjfaktorer i gvrigt — fx abentstdende dgre, hvor folk ofte passerer forbi



dgréabningen m.m.

» Stil ét spgrgsmaél ad gangen. Tal tydeligt og ikke for hurtigt. Giv ekstra tid til at den PTA-ramte kan na
at svare.

» Var opmarksom pa, at personen skal have god tid til at udfgre opgaver.
* Pauser og hvil er ngdvendige.

» Undga at stresse den ramte. For meget, for hurtigt og for tit kan lede til overstimulation og gget
forvirring hos den ramte.

Hukommelsen
Centrale emner for den PTA-ramte:

Hvem er det nu, jeg skulle tale med?

Hvorfor kan jeg ikke huske noget?

Hvad var det nu, jeg ville?

Dette her minder mig om noget — men om hvad?

Jeg kan huske lidt fra den situation — men hvad med resten?

Hvem er det, der kommer nu? Personale, venner eller familie — hvad vil de?

Den PTA-ramtes evne til at huske kan variere dag for dag. Nogle dage kan det vere svart at huske
forskellige enkelte heendelser. Andre dage kan ses ituslaet (fragmenteret), eller helt manglende
hukommelse for forskellige handelser.

Det kan for den ramte ofte vaere svert at huske isa@r aktuelle sammenhange og episoder. Nar
hukommelsen er sléet itu, huskes ,.lidt her og lidt der*, men der synes ikke at vaere en overordnet fast
ramme at haefte nylige episoder op pa. Der optreder sa at sige ,,¢er i hukommelsen.

Vanskeligheder med hukommelsen kan skyldes, at personen har ,,forstyrret evne til at erhverve ny
information® (nedsat indleeringsevne). Nar det aktuelle materiale, der skal tilegnes, ikke bliver indlert,
mangler det i hukommelsen, nar det eventuelt skal bruges, hvilket i praksis betegnes som
hukommelsesvanskeligheder.

Selve evnen til at huske kan tilsvarende vere nedsat. Sa selvom personen har den forngdne
indleeringsevne, kan det pageldende materiale alligevel ikke genkaldes pa et senere givet tidspunkt.

Personen har sjeldent erindringer fra selve PTA-perioden, efter at denne er ophgrt.

RAad:



* Hj®lp personen med at erindre ved hjalp af bade billedligt og sprogligt stgttende materiale.
* Heng fotos op pa stuen af familien og nare venner.
* Hang fotos op af s@rlig betydningsfulde begivenheder i den ramtes liv.

* Giv nggterne oplysninger til personen. Stil aldrig spgrgsmal som: Kan du ikke huske det? eller:
Hvorfor kan du ikke huske ...?

* Afspil musik som personen lyttede til tidligere og forbinder med noget positivt.

o Skriv dagbog. Dette kan is@r hjelpe den ramte senere, nar vedkommende efterfglgende stiller
spgrgsmadl til sin sygehistorie i denne periode og har behov for at sammenstykke sin personlige
livshistorie efter traumets indtraeden. Den ramte vil maske vere interesseret i at fa at vide, hvilken
behandling der blev ydet i forlgbet, hvem der kom pa besgg og hvorledes udviklingen skred frem.

Personlighed og fglelser
Centrale emner for den PTA-ramte:

Hvorfor er jeg bange, @nstelig og urolig?

Hvad vil alle de mennesker mig? De virker truende!
Hvorfor fgler jeg mig ikke som mig selv (som jeg var fgr)?
Er jeg ved at blive skgr?

Den PTA-ramte kan virke personlighedsmassigt forandret. Ofte er den @&ndrede adferd et udtryk for en
indre oplevelse af spanding, uro, rastlgshed og angst samt uforstaenhed over for egen situation. Dertil
udmattes personen hurtigt bade mentalt og fysisk, hvilket naturligvis nedsztter toleranceevnen.

Personen kan ggre socialt uacceptable ting — fx sla ud efter ting, personale eller pargrende, som
befinder sig i de nermeste omgivelser. Udfald i form af at bide og spytte og let vakt irritation og vrede
forekommer ofte som almindelige symptomer forbundet med PTA-perioden.

Adfzrden kan endvidere vare kendetegnet ved symptomer, der kan minde om psykiske lidelser i form
af svaer nedtrykthed og let til tarer, hvilket kan have udtryk som en depression. Vedkommende kan
udtrykke urealistiske udsagn (nonsens-tale eller ,,sort snak*) og maske have uvirkelige synsindtryk (se
ting, der ikke er til stede, eller se noget, der ikke sker). Ligeledes kan den ramte hgre og opfatte ting,
der ikke er blevet sagt, eller mene at der er nogle — ikke tilstedevarende personer — der taler til eller om
vedkommende. Sddanne adferdsmassige trek kan have samme udtryk som visse psykotiske
symptomer.

Ligesom det intellektuelle funktionsniveau kan variere dag for dag, kan personen personligheds- og
folelsesmaessigt ogsa fremsta forskelligt dag for dag i PTA-perioden.



RAad:

* Nedton konfrontation. Undga at komme i diskussion med personen. Tilbyd alternative
muligheder, eller afled personen.

* St klare rammer eller granser for, hvad der skal ske, og hvordan dette konkret skal forega.

* Bevar roen og fortel personen, nar vedkommendes adferd ikke er hensigtsmassig
og eventuelt ggr andre bange eller volder skade.

 Undga for mange stimulationer pa én gang.

* Forlad den PTA-ramte, nér der er optrek til en fysisk uhensigtsmessig adfaerd, eller sgrg for at
personen fysisk fjernes fra andre i situationen og eventuelt bringes i enerum.

Del 2: PTA — et trin mod bedring og udvikling

Selvom PTA-tilstanden kan opleves som svar og uforstaelig for dig som pargrende, indebzarer
tilstanden samtidig positive tegn henimod en bedring. Dette kan umiddelbart vaere vanskeligt at se eller
forsta, nar man stdr midt i situationen. I det fglgende beskrives, hvorledes PTA-tilstanden kan betragtes
som et trin mod bedring.

Gennem hele PTA-perioden er det ngdvendigt, at der er en god dialog og et godt samarbejde pargrende
og personale imellem, herunder at der er falles holdning og forstaelse vedrgrende hjemmebesgg, der
ofte er et stort gnske hos pargrende. Ogsa disse temaer beskrives i det fglgerne.

Positive tegn

Adferden hos den PTA-ramte kan vaere skremmende og bekymrende for dig som pargrende, men i et
klinisk behandlingsperspektiv kan symptomerne tolkes positive, da de vidner om et fortsat mentalt
opvagningsforlgb efter bevidstlgsheden.

PTA-perioden kan vare fra fa gjeblikke til flere maneder, og der er i sidstn@vnte tilfelde tale om en
fremadgéende udvikling i perioden. Det er som tidligere navnt derfor vigtigt at huske, at den fase, hvor
personen er i PTA, udggr et trin mod bedring.

Den ramte vil gradvist blive bedre orienteret mod omgivelserne pa en relevant made. Opmearksomheds-
og koncentrationsevnen og evnen til at indlere og huske vil forbedres, ligesom den mentale og fysiske
udholdenhed vil blive stgrre. Den personligheds- og fglelsesmassige funktion vil 1 hgjere grad
normaliseres og de n@vnte uhensigtsmassige adferdstrek vil ofte aftage eller helt forsvinde.

Den ramte vil i tiltagende grad stille spgrgsmal til sin sygehistorie og situationen. Der vil vere en vis
erkendelse hos personen om, hvad der er h&ndt, og en fornemmelse for at alting ikke er som fgr.

Et centralt spgrgsmal fra familie og venner er: Hvordan vil tingene udvikle sig, og hvad bliver



resultatet? Gentagne spgrgsmal til behandlerne om prognosen forbliver ofte ubesvarede pa dette
tidspunkt, ofte til stor irritation og frustration for dig, der rejser spgrgsmalet. Det er der en logisk grund
til, idet prognosen bl.a. ath@nger af varigheden af PTA. De permanente fglgevirkninger bliver fgrst
tydelige og mulige at vurdere, nar personen er ude af PTA-perioden. Derfor er det vigtigt at vurdere,
hvad der kendetegner PTA-perioden, og hvordan udviklingen har varet.

Varer PTA-perioden mere end et ar, ma funktionsniveauet betragtes som vedvarende, og altsa ikke
lengere som forbigdende symptomer i en PTA-periode. Der vil da sandsynligvis vare tale om
vedvarende sveare fglger efter hjerneskade.

RAd:

* Spgrg personalet, hvordan de vurderer udviklingen, bl.a. i forhold til intellektuelle, personligheds- og
folelsesmassige funktioner.

* Hvad kan du ggre her og nu? Sgg rad hos personalet.

* | takt med personens bedring i funktionsniveauet kan der stilles flere udfordringer — fx i form af
leengere tid til samver, flere aktiviteter og stimulationer i l&ngere tid ad gangen.

* Der skal fortsat vere ro og tryghed omkring personen, da en bedring ikke er lig med reetablering af
det funktionsniveau, den ramte tidligere besad.

Dialogen mellem pargrende og behandlere

Der er flere forhold om hjernens funktion, vi ikke ved tilstrekkeligt om endnu, og hvor der mangler
sikre forklaringsmodeller. Forvent ikke, at personalet kan give en sikker forklaring pa alle forhold
omkring den ramtes sygehistorie og aktuelle situation i opvagningsfasen (PTA-perioden).

Det ses ofte, at PTA-perioden opleves som hardere for de pargrende end for den ramte. Ingen pargrende
er forberedt pa de fglger, der kan opsté efter en hjerneskade. Det forandrer hele familiens situation og
udfordrer alle familiens ressourcer.

Familien er imidlertid vigtige ngglepersoner, da de har en sikker forhdndsviden om den ramte, bade
med hensyn til historiske oplysninger og information om aktuelle forhold.

Men ofte har pargrende i situationen brug for at tilegne sig nye faerdigheder, og langt de fleste tager
med interesse udfordringen op. Disse nye ferdigheder kan fremme en tilpasning frem mod den bedst
mulige rehabilitering. Dette krever en god dialog og et godt samarbejde mellem personale og
pargrende.

Personalet, som dagligt arbejder med dit familiemedlem eller nare ven eller veninde, har en stor del af
ansvaret for, at der ogsa er en god dialog med dig som pargrende. Personalet er bl.a. uddannet til og har



forstaelse for at du som pargrende er i en sarlig sver situation.

Du har ogsa selv gode muligheder og et ansvar for at medvirke til en god dialog og et godt samarbejde.

RAd:

* Stil spgrgsmal, og fortael personalet, hvad du oplever som svart. Det kan fx vedrgre praktiske
foranstaltninger omkring den ramte, du ikke forstar, eller episoder der pavirker dig negativt.

* Spgrg hvem der blandt personalet er kontaktperson for den ramte. Hvem skal du primart rette dine
spgrgsmal til?

e Skriv dine spgrgsmal ned, hvis du fgler dig forvirret og har svart ved at overskue situationen, hvilket
er helt almindeligt.

* Forvent at personalet giver forklaringer, du kan forsta. Var opmarksom pa, at neuropsykologen kan
forklare dig uddybende, hvad PTA er.

* Safremt du er utilfreds med personalets indsats, henvend dig da til den pagaldende og fortel, hvordan
du har det.

At vere besggende hos den PTA-ramte

Nar livet for alvor konfronteres med risikoen for at dgden kan vare nar, rammes vi i vort dybeste og
rystes. Mange pargrende har et stort behov for at vaere ner den ramte, og kommer derfor ofte pa besgg.
Maske er du pa hospitalsafdelingen i mange timer eller dage ad gangen.

Der mgder ofte mange besggende op i den fgrste tid efter ulykken. Bade familie og venner gnsker at
vise stgtte og opmarksomhed over for den ramte og dennes familie.

Mange besgg og af mange forskellige mennesker kan i den fgrste indleggelsestid i PTA-perioden vere
belastende. Den PTA-ramte person vil is&r 1 begyndelsen af indleggelsen have svaert ved at rumme og
forsta alle de forskellige stimulationer og informationer, de mange besgg udggr.

Dette kan vere vanskeligt for dig som pargrende at forholde dig til.

Nar en person lider af PTA, kan det vere nyttigt at give serskilte rad til de besggende, vel vidende at
pargrende ofte har andre behov og brug for sarlig stgtte.

Réd:

* Fa besggende — helst kun de nermeste. Dette gaelder is@r i begyndelsen af
indleggelsesperioden.



* Korte besgg.
e Undlad spgrgsmal til personens hukommelse — husk at den ramte har ,,ondt” i hukommelsen.

* Der kan kommunikeres pa mange mader og ikke ngdvendigvis kun ved sprog. Nervar uden samtale
eventuelt ved at lytte til musik kan ogsa vare en god felles oplevelse — eller blot din tilstedevarelse.

* Den ramtes besgg 1 hjemmet efter PTA-perioden bgr ske 1 rolige og kendte omgivelser uden for
mange gaster og uden forventninger til, at den ramte er i stand til at indtage sine tidligere roller og
opgaver i hjemmet.

* Det bgr altid vaere en forudgaende overvejelse, hvorvidt hjemmebesgg sidst i PTA-perioden
overhovedet er hensigtsmassig eller blot kan medvirke til at ggre den ramte yderligere forvirret og
desorienteret.

Del 3: Din situation som pargrende

Som pargrende til en person, som befinder sig i PTA, befinder du dig i en sver fglelsesmassig
situation. Du bliver maske overrasket over dine egne reaktioner. Dét er helt almindeligt. Situationen er
sver. | det fglgende beskrives nogle af de mest almindelige stress- og belastningsreaktioner, pargrende
kan opleve. Der er ogsa flere rad til, hvad du kan ggre.

Bgrn er ogsa pargrende, og de gives en s@rlig opmarksomhed i et s@rskilt afsnit. Dette ggres i form af
rad og vejledning rettet til de voksne pargrende.

Forventede reaktioner hos dig selv
Fglelser af usikkerhed, &ngstelse, sorg og savn over det mistede, meningslgshed og afmagt og
vanskeligheder ved at leve som fgr, er nogle af de svaere oplevelser, pargrende ma forholde sig til.

Hertil kan komme vanskeligheder med at koncentrere sig og nedsat overblik over forskellige forhold i
ens hverdag. En fglelse af psykisk sarbarhed i form af gget gradtendens, skyldfglelse, irritabilitet,
bitterhed og vrede optrader hyppigt. Der kan n@vnes endnu flere belastnings- og stressreaktioner, du i
situationen som pargrende individuelt vil opleve.

Det tager tid at bearbejde et traume, og du ma forvente at skulle rumme mange frustrerende fglelser og
oplevelser — og i lang tid. Det er imidlertid vigtigt at veere opmarksom pa, at sdidanne belastnings- og
stressreaktioner ikke udvikler sig til egentlig psykisk sygdom. Derfor er det vigtigt, at du tenker pa dig
selv, ogsa selvom det kan forekomme vanskeligt, nar tankerne is@r er centreret om den ramte person og
bekymringer pa vedkommendes vegne. Du far i rigt mal brug for din energi til vedblivende at kunne
magte den aktuelle belastningssituation bedst muligt.



Rad:

* Tal med din egen lege, prast, familiemedlem, ven eller kollega, som du har god
fortrolighed med.

e Tal med andre pargrende, som er i samme situation som du selv.

» Tillad dig selv nogle aktiviteter, du holder af, selvom du helst vil vere sammen med
den ramte person sa ofte som muligt.

* Sgrg for mest og bedst mulig sgvn og hvile samt motion.

* Psykologsamtaler kan vare en hjelp.

Bgrn som pargrende
Det er vores erfaring, at de voksne pargrende i sa@rlig grad bekymrer sig om de involverede bgrn: Tager
de skade, eller hvad kan vi ggre for at modvirke dette?

Pa spgrgsmalet om, hvad vi kan ggre for at drage omsorg for bgrnene i den vanskelige situation, PTA-
fasen udggr, er der ikke kun ét svar — der er flere mulige, som bl.a. er betinget af barnets situation med
hensyn til alder, udviklingsniveau, relation til den ramte samt gvrige livssituation.

Vi kan som voksne have den opfattelse, at vi vil sikre vore bgrn en sorglgs tilverelse uden eller med fa
bekymringer. Derfor prgver vi pa bedste vis at skane dem for ,,negative® informationer. Det er sjaldent
en god ide. Konsekvensen er ofte, at bgrn kommer til at mangle sammenhang i deres oplevelse af
situationen. De har kun brudstykker af oplysninger, og s®tter selv tingene sammen. Problemet er, at de
kan fa tingene sat forkert sammen, hvilket kan betyde, at skyldsfglelser far god grobund. Vi kunne ogsa
sige: ,,Hvad bgrn ikke ved ... har de ondt af!* Derfor har de brug for information og faktaoplysninger —
men afstemt efter barnets alder, udviklingsniveau og @vrige livssituation.

Det kendetegner bgrn, at de gér ,,ind og ud* af sorgens fglelser. Dette sker i takt med, at de som regel i
hverdagssituationer konkret oplever konsekvenserne af traumet, hvor den ramte person pludselig
mangler. Nogle bgrn kan i nogle situationer fremtreede upavirket, og i andre blive kede af det. Det kan
fx vere ved sengetid, hvor far ikke er tilstede og som sa&dvanlig er der til at l&se godnathistorien. Eller
det kan vere om morgenen i bgrnehaven, nar mor ikke kan aflevere barnet, som hun plejer. Eller nar
lektieleesningen ikke foregar, som den plejer. Mange lignende konkrete hverdagsagtige situationer
kunne n®vnes ...

Det kan vere vanskeligt at finde ud af, hvad man skal sige til barnet. Det er vigtigt at forklare det hele i
,smabidder. Kom ikke med lange forklaringer om den aktuelle tilstand. Det er specielt vigtigt ogsa at
tale med barnet om perioden, der gik forud for ulykken. Bgrn og helt unge har ikke udviklet samme
abstraktions- og vidensniveau som voksne, og derfor opstar der som navnt hurtigt ,,fejlslutninger* i
deres t®nkning, herunder fx: ,,Hvis ikke jeg havde varet veek hjemmefra, den dag ulykken skete med



far, sa var den slet ikke sket!“, eller ,,Hvis jeg ikke havde veret sur pa mor den dag, var hun ikke blevet
indlagt pa hospitalet!*

Prgv nensomt at korrigere eventuelle misforstaelser. Fortal igen og igen barnet, at det er elsket, og at
det ikke er skyld i ulykken!

Lad barnet vise omsorg for og hjelpe til omkring den ramte person. Barnet kan fx medbringe ting til
den ramte, som vedkommende har brug for. Det kan vere et teppe eller lignende praktiske ting men
ogsa personlige effekter, som tegninger, fotos m.m. Lad blot ikke barnet patage sig en voksenrolle og et
voksent ansvar. Undga fx at bgrn og unge i familien far ansvar i daglige praktiske
hjelpeforanstaltninger omkring den skadede, saisom personlig pleje.

Sgrg for at barnet far kropskontakt med voksne og oplever n@rhed og struktur i dagligdagen. Det giver
barnet tryghed i den sveare og pa mange mader nye tid, en sadan handelse medfgrer. Sgrg ogsa for at
barnet sd hurtigt som muligt genoptager sin deltagelse i vuggestue, bgrnehave, skole, fritidshjem m.m.
Er der behov for at bgrnene passes af familie og venner, er det en bedre ide at pasningen foregar i vante
omgivelser derhjemme, frem for at barnet eller bgrnene skal ud i andre og nye sammenh@nge.

Du kan som voksen pargrende efter mange, mange timer hos den ramte vare i den situation, at du
hverken psykisk eller fysisk kan rumme mere. I den situation er det vigtigt, at bruge omverdenen —
herunder pleje- eller sygehuspersonalet, den gvrige familie, venner osv. sa meget som muligt. Det kan
ofte vare en god ide at lade personalet hjzlpe til med at give bgrnene faktainformationer og
oplysninger om den ramtes tilstand. Inddrag familie og venner i den daglige omsorg for bgrnene. De
nare relationer, barnet kender, er vigtige, nar du selv fgler dig for belastet og udmattet.

RAad:

* Giv barnet og den unge faktainformation, der tager hensyn til barnets modenhedsniveau.

* Var opmarksom pa, at bgrn og unge almindeligvis gér ,,ind og ud* af sorgen — de sgrger sjeldent
konstant som voksne ggr.

* Tal med barnet bl.a. om perioden, der gik forud for ulykken eller sygdommen. P4 denne
made kan mulige skyldfglelser opdages og bearbejdes i tide. Gentagne forsikringer om,
at det ikke er barnets skyld, kan hj@lpe barnet pa lengere sigt.

* Det er vigtigt, at barnet eller den unge far lov at vise omsorg for og hjelpe til omkring den ramte
person — men undga at de far en voksen rollefunktion.

* Sgrg for, at barnet eller den unge far kropskontakt med en voksen og nerhed samt mulighed for en
genoprettelse af den daglig struktur og rutine. Det gger trygheden.

* Brug dit netvaerk (familie, venner, naboer 0.s.v.). De kan udggre en god hjzlp, nar du selv har
vanskeligt ved at rumme det hele.



Yderligere information

Udover den viden og de rad du her er blevet presenteret for, skal du vere opmarksom pa, at der findes
andre informationskilder, du ogsa kan have gavn af. Det drejer sig om et bredt netvaerk af
informationskilder af offentlige institutioner, interesseorganisationer, bruger- og patientforeninger samt
interessant litteratur. Nedenstaende er nevnt en raekke forskellige informationskilder, titler pa artikler,
bgger og pjecer, der alt ssmmen pa forskellig vis omhandler emner, der relaterer sig til din situation.

Her kan du hente hjlp:

— Pa afdelingen hvor din pargrende er indlagt

— Hos din egen lege

— Hos en sagsbehandler

— I neuroteam/koordinationsteam i dit amt

(se www.vthj.dk for en oversigt over landets 14 amter)
— I vuggestue, bgrnehave, skole m.m.

— Hos en preest

— 1 dit nere netvaerk af familie, venner og pargrende

Nyttige adresser:

Videncenter for Hjerneskade

Sanatorievej 26, 7140 Stouby

TIf: 7589 7877
Fax: 7589 7879
Internet: www.vfhj.dk

E-mail: info@vfhj.dk

Hjerneskadeforeningen

Brgndby Mgllevej 8, 2605 Brgndby

TIf: 4343 2433
Fax: 4342 2430
Internet: www.hjerneskadeforeningen.dk
E-mail: info@hjerdneskadeforeningen.dk

Sundhedsstyrelsens overordnede retningslinier: Behandling af traumatiske hjerneskader og
tilgreensende lidelser, 1997.
Internet: www.sst.dk/publ/publ1997/beh_traum_hjerneskader/indhold.html

Artikler, bgger og pjecer

Andersen, L. B., Pedersen, G: Den anden opvagning, Sygeplejersken, 102. Arg., 2002.



Kan rekvireres pa: www.grethep.dk/pub.htm

Blasbjerg, R: Den lange vej — til alle, hvis familiemedlem eller n@re ven har padraget sig en pludselig
hjerneskade, Vejlefjord Center for Udvikling og Genoptraning, 1996. Kan rekvireres pa tlf: 7682 3333.

Davidsen, M., Leick, N: Den ngdvendige Smerte, Gyldendal, 2002.

Den kompetente familie: Du er ikke alene — fra foraldre til foreldre,
Vejlefjord Center 2001. Kan rekvireres pa tlf: 7682 3333

Engberg, A. m.fl: Kranietraume — en vejledning for patienter og pargrende, Hovedcirklen, 1989. Kan
rekvireres pa tif: 4343 2433

Hagen, S: Udfordring — at leve med en hjerneskadet i familien, Hjerneskadeforeningen, 2003. Kan
rekvireres pa tif: 4343 2433

Noringriis, H., Blankholm, M: Vejen videre — Hjelp til selvhjalp, Vejlefjord Center for Udvikling og
Genoptrening. Kan rekvireres pa tlf: 7682 3333

Randlgv, C. m.fl: Min far har faet en hjerneskade, Hovedcirklen, 1994.
Kan rekvireres pa tlf: 4343 2433

Heftets bagsidetekst:

En del af de personer, der udsttes for en traumatisk hjerneskade, vil ofte i en periode efter skadens
opstaen lide af Post Traumatisk Amnesi (PTA). En tilstand der i mange tilfeelde bade for patienten, men
ogsa for de pargrende, vil vere bade rystende og angstskabende.

Som pérgrende til et menneske, der lider af PTA efter en traumatisk hjerneskade, vil der rejse sig en
rekke spgrgsmal om, hvorledes man skal handtere denne uvante situation. Dette hafte belyser en
rekke af de neuropsykologiske og krisepsykologiske forhold, der har betydning for henholdsvis den
ramte og de pargrende.

Lars Siert

Neuropsykolog

Klinik for Neurorehabilitering
Hvidovre Hospital

Forfatterne kan kontaktes via e-mail pa nedenstaende adresser:

Grethe Pedersen: gp@grethep.dk
Lona Bjerre Andersen: bjerre@andersen.tdcadsl.dk
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