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Hvad er Hjernesagen?

® Hjernesagen er Danmarks storste
patientforening pa hjerneskadeomradet

® Vi har fokus pa alle typer af erhvervet
hjerneskade, men hovedparten af vores
medlemmer har haft stroke eller er pargrende til
et menneske med stroke

¢ Stroke — blodpropper eller blgdning i hjernen —
er en folkesygdom pa linje med kreeft og
hjertesygdom

® Hjernesagen arbejder for forebyggelse af
stroke

® Hjernesagen har fokus pa, at sikre bedst
mulige forhold for mennesker med erhvervet
hjerneskade og deres pargrende - om det er
behandling, genoptraening eller livet med
hjerneskade

Fakta om Hjernesagen?

Non-profit organisation & landsdsekkende
forening

En del af Danske Handicaporganisationer (DH)
Ca. 9.000 medlemmer
25 lokalforeninger

Grundlagt i 1994 ved sammenlaegning af
Apopleksiforeningen og Afasiforeningen

Protektor: Prinsesse Marie
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Hvad er et stroke?

Blodprop i hjernen Hjernebladning
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Hjernen

Livet &@ndres pa et
i ) og dens
gjebhk! funktioner

Mennesket med fglger vil ofte vaere ramt pa flere (e sppana
O m réd e r. P del Opfattelse af sanser
(fraor:al:p:spnﬂ?rne Nakkelapperne
o - (occlpitalla; rne)
Kommunikation - bl.a. sveert ved at tale, leese, e e

og adfard Synat

skrive
Syn — synsfeltsudfald, tunnelsyn m.v.

Kognition — hukommelse, overblik, struktur,
indleering, udtraetning m.v.

Adfaerd — ggr upassende ting, kan ikke
behovsudsaette m.v.

0

Tindingelapperne Lillehjerne
(temporallapperne) (cerebellum)

Sanser og sprog Koordination

Falelser — fx manglende empati, gradlabil Hjernestammen

(truncus cerebri)

Livsvigtige funktioner
som vejrtraekning mm.

Fysisk — fx halvsidig lammelse,
balanceproblemer

Kompleksiteten i skaden afggre tit belastningen for
den neertstaende — MEN ikke altid.
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Genoptraning

Formalet med genoptreening er,

1. At den ramte opnar samme grad af funktionsevne

2. At opna bedst mulig funktionsevne som far
sygdomsdebut.

Genoptraeningsperioden er omgivet af HAB!

Habet om at komme tilbage til den hverdag, man kender.

"Mest af alt holder jeg af hverdagen” — Dan Turéll, 1993

GENOPTRANING
Omfatter treening af kroppens
funktioner og treening af
aktivitetsbegraensninger. Varetages
typisk af fysio- og ergoterapeuter.

Formalet er, at personen opnér
samme grad af funktionsevne
som tidligere eller bedst
muligt funktionsevne.
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Leve et liv med folger!

® Forandring for bade personen med fglger og
deres naermeste.

® Sorg er en naturlig fglge
® Rollerne i familien eendres
® Indholdet i hverdagen forandres

® Proces at opna accept af forandringerne og det
nye jeg

Livet kan blive godt!
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Hvem er de naertstaende?

Naarmeste Andre relationer
relationer Naboen
Agtefelle/samlever Venner

[kaereste Drengene fra
Bgrn fodboldklubben
Foreeldre Gamle spejderkammerater
M.fl.

Andre
familierelationer

Soskende
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Definitionen pa
pargrende

”Pargrende er personer, som aktivt deltager i
omsorgen, plejen, eller pa anden made
hjeelper/stotter en naertstaende eller hvis egne liv
er direkte pavirket”

Pargrendeinitiativet, 2022: Pararendeprofil

”Det er altid patienten selv, der ma afgore, hvem
der er hans/hendes narmeste pargrende.”

Sundhedsstyrelsen, 2012: Anbefalinger til
sundhedspersoners made med pérgrende til alvorligt

syge

_jeg holder af
far stroke
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Sorg

Sorg er en normal reaktion pa at miste noget
betydningsfuldt.

Folelser og tanker omkring tab og sorg kan
veere svaere at dele, nar ens naermeste har
overlevet.

| et helende sorgforlgb udvikler sorgen sig over
tid, til accept af tabet og tabet integreres i
livet.

Nogle fa udvikler komplicerede sorgforlgb og
her vedbliver sorgen med at veere intens og
invaliderende.

| den nyere teoretiske sorgmodel 'tospors-
modellen’ forstas sorg som en proces, der
Igber i to spor — Tabsporet og Helende spor.

Tosporsmodellen

Helende proces

- Smerten over tabet

- Anerkendelse af det
skete

- Adskillelse/eendre

tilknytningen

- Tillere sig ny
adfeerd

- Forholde sig il

livsaendringer

= Nye

roller/relationer

P
_‘,

- Aflede/undgéelse
af tabets smerte

- Afledning/undgéelse
af helende spor ‘

Kilde: sorg.nu
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Rolleaendringer

¢ Rolleaendringer er sveert for alle!

¢ Hvordan balancere man mellem at hjeelpe og
statte til at tage over

¢ Frustrationen over ikke at kunne selv og
frustrationen over nye opgaver

® Tal dbent om de aendrede roller i familien og
med de naermeste, saet en ramme i feellesskab
og hav talmodighed!
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Vardier i livet

Veerdier er kvaliteter i livet, som man selv veelger, og
som man lever sit liv i overensstemmelse med.

To eksempler péa livsveerdier kan veere:

¢ Jeg vil gerne leve et socialt liv

® jeg vil gerne leve et liv, hvor jeg er fysisk aktiv

Det kan veere rigtig sveert at definere sine veerdier og
at finde ind til, hvad ens veerdier i virkeligheden
handler om.

Kilde: PsykologNK
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. . !
Viden om pargrende -

2024

® 31 % af den voksne befolkning er involverede
pargrende

® 60 % af de paregrende oplever, at de skal
keempe for at fa hjeelp

° 15 % af de pargrende angiver at deres fysiske
helbred pavirkes

® 25 % af de pargrende angiver at deres psykiske
helbred pavirkes

]
?

® 37 % har brugt feriedage pa paregrendearbejde
® Mange pargrende efterspgrger viden.

Kilde: Pararende i Danmark — En national

kortlaegning baseret pa survey- og registerdata, VIVE
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Rollen som pargrende

Pleje og Koordination af
praktiske aftaler og
opgaver transport

Bindeled til
familie/
U ek Eksempler pa omrader hvor pargrendes aktivt
hjeelper, plejer eller stetter en neertstaende

Handtering af
skonomi

Eksempler pa omrader hvor pargrende selv

Egen fysiske belastes af pargrenderollen Egen psykiske
trivsel trivsel

Eget sociale liv Eget arbejdsliv Eget familieliv

Kilde:
Pargrendeinitiativet
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Citater fra pargrende

Jeg er bange,
nar jeg ikke
kan fa kontakt
til ham

Folk siger "husk
at passe pa dig

selv” — Men
hvordan?
Det er li T
Folk sp@rger Han kan ikke © e.r |g§som ;
] . veere i rutsjebanen
altid, hvordan vaere alene, sa S 0
] : i Tivoli—humegr og
hun har det — jeg kan ikke folelser rveer o
aldrig hvordan deltage i YEETOP
. . og ned
jeg har det aktiviteter

Man har brug for
at andre passer

o ln
pa € @B Hjernesacen
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Det vi ikke taler om

Der er mange tabuiserede emner
som pargrende

® Angst
® Vrede
* Skyldfglelse
® Skam

¢®* Ensomhed

® Sorg

b
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Hvordan stottes
pargrende!

® Pargrende skal forstas bredt

® Lad veer med at overfare din livsanskuelse til
andre pargrende

® Tal om det der er svaert med fx andre pargrende
® Veer nysgerrig, nar du taler med en pargrende

¢ Tal om det der giver livet veerdi for den enkelte
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Hvorfor skal man
henvende sig til
Hjernesagens
radgivning?

® Vihar tid - ogsa til de svaere samtaler.

® Vikan hjeelpe med at fa identificeret, hvad der er
vigtigt og betyder noget for dig.

® Vikan understgtte kommunikationen med
kommunen, andre offentlige myndigheder og
hjeelpe med misforstaelser.

® Vierikke en myndighed, hvilket kan veere trygt.
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StrokeLinjen

® Tveerfagligt team:
— 1 Strokesygeplejersker
—  Neuropsykolog,
— 2 socialradgivere
— Diaetist
— Samarbejde med erstatningsadvokat
® Radgivning foregar ved telefonisk henvendelse,
sikkermail, og evt. Teams ved behov.

¢ Webinariar
® Hjemmeside med information

¢ Kontakt til ligesindede

Hjernesagen
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Ring til radgivningen pa
telefon 34 10 20 30,
hvis du har brug for at
tale om det, der er
sveert!

b
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