Nar samleveren bliver ramt af hjerneskade.

Artiklen er baseret pd syv drs arbejde med pdrorende til patienter med hjerneskade og omhandler de
reaktioner og problemer, som hjerneskaden medforere for de parorende. Erfaringerne er indhentet
gennem samtaler og gruppeterapiforlob med pdarorende, afholdelse af parorendekurser pa Vejlefjord -
Center for Genoptreening og Udvikling, samt fra undervisning og supervision af personale, der har
beroring med pararende til hjerneskadede. Artiklen omhandler specielt de parorende, der er partner til
en person, som efter indledning af forholdet har pddraget sig en hjerneskade — gennem hele artiklen
kaldet "partnere”. Artiklen henvender sig til psykologer, der har eller far kontakt med denne gruppe
personer.

En lesion af hjernen sker oftest uvarslet og pa f& minutter, men konsekvenserne af hjerneskaden
forandrer fremtiden permanent for en meget stor del af dem der rammes. De, der overlever en
hjerneskade, udvikler for en stor del alvorlige fysiske, adfeerdsmassige og/eller emotionelle
problemer'?, og der er nasten altid negative konsekvenser forbundet med at padrage sig en
hjerneskade’. De pérerende til en hjerneskadet pavirkes ogsa, og det er typisk inden for familien, at
folgerne efter skaden opleves staerkest’. Hvis den hjerneskadede har en partner, vil en stor del af
ansvaret pahvile denne’, og samliv med en hjerneskaderamt kan have markante folger for den raske
partners livskvalitet og helbred®.

Gruppen af “partnere til hjerneskadede personer” er i sagens natur en sardeles heterogen gruppe.
Hjerneskade kan ramme personer i alle aldre, i alle samfundslag og i alle typer og faser af et parforhold,
men dertil er hjerneskaders folger og sveerhedsgrader meget forskellige, og konsekvenserne af dem pa
leengere sigt er temmelig uforudsigelige.

Nogle vasentlige problemstillinger for et hjerneskaderamt par, som behandlere skal have sig for gje, er
skitseret i nedenstaende afsnit.

Skadens art

Centralt i forstaelse af problemstillingerne omkring en hjerneskadet er afdekning af hjerneskadens art,
omfang og folgevirkninger. De fysiske folger efter en hjerneskade er for det meste ganske synlige,
mens kognitive forandringer samt forandringer i personlighed, folelsesliv og adfaerd for det meste er
mindre tydelige. Historisk har der i genoptrening af folgerne efter hjerneskade veret tradition for at
legge vaegt pa de fysiske folger’. Stort set alle undersogelser viser dog at det pa lang sigt er de
“usynlige” folger i form af de emotionelle og personlighedsmassige @ndringer, der er de mest
afgorende for livskvaliteten hos partneren” ®. Dette pa trods af at den hjerneskadede oplever at
halvsidig lammelse eller andre fysiske folger er det mest belastende for familien.

Flere undersogelser har segt neermere at fastsld hvilke af de emotionelle og personlighedsmaessige
folger der er mest belastende for partneren, og det har vist sig at veere eksempelvis patologisk grad og
latter, uh@mmet, irritabel og aggressiv verbal adferd, konfusion, barnlighed, initiativsvaekkelse,
tendens til social isolation, egocentricitet samt den udtalte afhangighed’. Den hjerneskadedes
manglende erkendelse af skadens folger er den enkeltfaktor, der har den sterkeste negative konsekvens
for den ramtes families samlede livskvalitet®. En anden undersogelse har vist, at upassende optraden,
udtalt tristhed, ligegyldighed og “’pragnosi” (vanskeligheder med at forstd konnotative aspekter af
sproget) prager de patienter, hvis familier bliver darligt fungerende efter hjerneskade’.

Min erfaring er, at skader frontalt og i hejre hemisfaere med de “usynlige” folger i form af forandringer
iadferd og personlighed giver de sterste problemer for partneren. Mange partnere angiver desuden, at
de ville enske, at skaden kunne ses pa den hjerneskadede, for det ville bidrage til storre forstaelse fra
omgivelserne side. Derfor kan de let- og moderatskadede kan vare lige si svare for partnere at tackle''
som de svertskadede, for i sidstnavnte kategori er det jo tydeligt for enhver, at der er noget i vejen og
at den hjerneskadede har brug for hjelp og stette, hvilket ogsa typisk ger det lettere for partneren at
bede om stette til og aflastning for den svert skadede.



Et seerligt handikap er det for partneren, hvis den hjerneskaderamte mister sit sprog helt eller delvist (far
afasi). Hvis vedkommende i ovrigt forekommer at vare sit gamle ”jeg”, synes det ikke at vaere helt sa
svert for partneren at leve med afasi, som hvis der er de ovennavnte emotionelle og personlig-
hedsmassige @ndringer.

Ved skader i den forreste del af hjernen (frontallapperne) kan opsté felger i form ustyret og impulsiv
adfeerd, og ramte personer kan blive situationsutilpassede, primitive og pinlige eller apatiske, initiativ-
og motivationslese, hvilket selvsagt kan vere sveart belastende for partneren. Ved skader i hejre
hemisfaere synes s@rligt den nedsatte erkendelse og de visuoperceptuelle forstyrrelser at veare
problematiske for partneren at forstd, at leve sig ind i og leve med.

Faser efter pidragelse af hjerneskade

Ud over skadens og folgevirkningernes art og omfang er det i arbejdet med den raske partner vigtigt at
holde sig for gje, at der bade i den hjerneskadedes restituering og genoptraningsfaser, og i partnerens
reaktioner, er faser, der folger et vist menster.

Forskning pd omradet har ikke kunnet pavise en direkte sammenhang mellem en skades svaerhedsgrad
og skadesfolger’ ®7* . Endvidere har det ikke veeret muligt at pavise en direkte sammenhang mellem
skadens sveerhedsgrad og en partners oplevelse af, hvor svart det er at magte situationen® ® ), saledes
er man faktisk nedt til at forholde sig til den enkelte partner for at f4 indblik i, hvor belastet
vedkommende foler sig. Man kan ikke regne det ud ved at se pd den ramtes hjerneskade. En
undersogelse viser dog, at skadens sverhedsgrad kan have afgerende betydning for partnerens
oplevelse af belastning i lebet af de forste 6 méneder. Nér en skade er meget sver er det betydeligt mere
problematisk for partneren at tackle, end hvis skaden er let og moderat. Denne forskel udligner sig dog i
lobet af det forste ar efter skaden, hvorefter det ikke er muligt at pavise direkte sammenhange mellem
svaerhedsgrader og partneres oplevelse af belastning’.

I lobet af de forste 6 méneder efter skaden ses hyppigt en dramatisk positiv udvikling 1 de fysiske
folger, som den hjerneskaderamte har pddraget sig. De kognitive vanskeligheder stabiliserer sig som
regel efter godt 12 maneder og de emotionelle og adfaerdsmaessige inden for 24 maneder efter skaden’.
Der er ikke tale om, at de nevnte folger forsvinder inden for disse tidsangivelser, men at de finder et
leje som i reglen ikke forbedres yderligere spontant, og som det er vanskeligt at fa yderligere
genoptrenet i lobet af resten af den hjerneskaderamtes liv. I min erfaring geelder dette dog mest for
pludseligt opstédede skader med bevidstleshedslaeengde under tre-fire uger. Er bevidstleshedsleengde over
en méned, er der nogle mere atypiske forlob med sterre spring i udviklingen eller en mere traegt eller
naesten umerkeligt stigende “’restitueringskurve”.

Efter de forste seks maneder har de fleste partnere vennet sig til den faste fremgang, og de har som
hovedregel svert ved at acceptere den naturlige stagnation i udviklingen. Forholdet er vist i
restitueringskurven (figur 1), som jeg gennem arene har anvendt med held til at illustrere samspillet
mellem restitueringen og partnerens forventninger. Det giver god mening for partnere at tale om deres
”forventningskurve” og om at “kurven knakker”.

Figur 1.



Partnerens oplevelse af skadens konsekvenser har, iflg. de i denne artikel inddragede undersegelser, vist
sig indirekte at folge restitueringsforlebet, idet partneren oplever folgerne som sverere efter 2 ar end
efter 6 maneder, selv om der rent faktisk er sket en bedring. Klagerne over de fysiske folger stabiliseres,
mens klager over de emotionelle og adfeerdsmassige folger ofte tiltager i lobet af de forste fem &r efter
skaden’. Det samme meonster ses ved agteskabelige problemer, hvor der efter de forste seks méaneder,
alt efter skadens svarhedsgrad, sjeldent er oplevelsen af markante forvarringer i forholdet eller
rapportering af direkte agteskabelige problemer'” "> — klagerne tiltager dog helt frem til det 5. &r efter
skaden.

Det er min erfaring fra bade individuelle samtaler og gruppeforleb, at partnere kan opleve
udskrivningsfasen fra hospitalet som ekstremt belastende. De beskriver sig som darligt rustede til at
overtage ansvaret for den hjerneskadede, og de foler sig ikke ordentligt informerede om, hvad der kan
komme til af vanskeligheder. Sarligt de adfeerdsmaessige, emotionelle, praktiske og ekonomiske
vanskeligheder ville de gerne have varet oplyst om. De angiver tillige at mangle oplysninger om,
hvilke rettigheder de har, hvilke hjelpeforanstaltninger der findes og hvilke muligheder, der er for
videre genoptraning.

Mod slutningen af et genoptreningsforleb har jeg oplevet yderligere foregelse af frustration hos
partnere, men vaerst har de det typisk ved slutningen af det sidste genoptraningstilbud de bliver tilbudt,
eller hvis man meder dem pé en institution, hvor den hjerneskadede er blevet anbragt. Jeg har erfaring
for, at der her kan opstd meget uhensigtsmassig adfaerd hos partneren. Det gelder bdde 1 omgangen
med den hjerneskaderamte og med personalet pa genoptraeningssted og institution. Denne tendens kan
omhandle dérlig eller usikker information om skadefolger, uindfriede forventninger hos partneren eller
udskudt bearbejdning af de tab, det har medfert at f4 en hjerneskadet parerende. Hyppigt ses hos
partneren urealistiske hab om hel eller delvis helbredelse ved optagelse pd genoptraningstilbud, og pa
institutioner kan partneren ind imellem have urealistiske forventninger til omfang og kvalitet af den
daglige pleje og omsorg.

Undersagelser viser, at oplevelsen af livskvalitet hos partneren falder saerlig markant i labet af de forste
ar, for dernaest at oges stilferdigt over den naste fem ars periode. Stort set ingen partnere er dog 10 ar
efter skaden tilbage pd gennemsnitligt niveau for en tilsvarende population, der ikke har oplevet at fa en
hjerneskaderamt parerende”. Endvidere rapporterer partnerne, at deres tolerance i lobet af en 10-arig
periode ikke stiger, og de lzerer ikke at leve med hjerneskadens folger'.

Undersogelser viser dertil, at der ingen forskel er i livskvalitet hos partnere, der blev hos den hjerne-
skaderamte og hos dem, der valgte at lade sig skille - deres livskvalitet var lige lav efter ti &r. Dette er
ogsd min erfaring, idet partnere efter skilsmissen fortsat oplever at have ansvar for den
hjerneskaderamte. De foler sig skyldbetyngede over at have forladt et sygt og hjelptrengende
menneske, og ofte oplever de, at de, udover at skulle bare deres skyldfelelse, bliver bebrejdet fra
familie og andre, at de forlod den hjerneskaderamte.

Betydning for partneren

Partnere er af mange arsager darligt rustede til at tackle folger efter hjerneskade’. At fa en hjerneskadet
parerende betyder hyppigt sammenbrud i eller oplesning af tidligere daglige rutiner, og det kan betyde
et patvunget stort ansvar ogsa inden for omrdder der aldrig tidligere har vaeret partnerens. Rolle- og
magtfordelingen internt i familien andres’ og der kan forekomme andre forstyrrelser af familie-
dynamikken. Den raske partner far eventuelt s meget ansvar og sd mange opgaver, at vedkommende
ikke har mulighed for at gennemfore blot en enkelt af sine mange opgaver tilfredsstillende - dette kan
fore til fejltagelser, megen utilfredshed og ulykkelighed i hele familien. En hjerneskadet parerende kan
komme til at betyde et fuldsteendigt sammenbrud i1 den raske partners oplevelse af “livsrolle” og
forventninger til sig selv i livet’. Dette sker bl.a. fordi karakteren af forholdet kan @ndre sig markant.
Mange af de raske partnere angiver, at &gtefellen jo ikke l&ngere er den person de giftede sig med eller
indledte forhold til, men at den hjerneskadede er blevet en anden, méske oven i kebet med egenskaber,
som forekommer usympatiske.



Partnere har, sammenlignet med andre pdrerendetyper (foreldre til, bern af og seskende til), oget
hyppighed af angst (op mod en tredjedel af dem), depressioner (dobbelt sd hej frekvens som i
normalbefolkningen), og psykosomatiske lidelser®. Endvidere kommer de oftere end normal-
befolkningen til at lide under agteskabelig utilfredshed og kan udvikle posttraumatiske stress-
forstyrrelser'®. De mest belastede partnere er de, der er uden mulighed for at have tid til sig selv, og som
ar efter &r ma tage sig af en hjelpelos og utilfreds hjerneskadet, der ikke har nogen erkendelse af sine
defekter. En undersggelse har vist, at nesten halvdelen af partnerne over en ti-arig periode selv var
blevet alvorligt syge eller selv havde varet ude for uheld®.

Partnere er altsd belastede, og de valger ogsd skilsmisser hyppigere end andre™ . Engelske og
amerikanske undersegelser angiver en separationsfrekvens pa mellem 50 og 75% af alle par, hvor den
ene part bliver hjerneskadet. Seperationsfrekvensen synes overraskende at vaere uathangig af alder, den
raske partnerens kon, antallet barn under 15 ar og skadens svaerhedsgrad. Kun arten af hjerneskade (de
navnte emotionelle og personlighedsmessige folger forer hyppigst til skilsmisse) samt det antal ar,
parret har kendt hinanden forud for skaden, har vist sig at have indflydelse pa skilsmisseprocenten —
sidstnaevnte i positiv forstand. Man skal dog have varet gift i mere end en halv snes ar '*°, for den er
svarende til normal” skilsmisseprocent. Hvis parret skilles, sker det mest sandsynligt mellem to og
fem-seks ar efter skaden. Der synes i gvrigt at vaere en lidt hgjere andel af par, der separeres, men ikke
nedvendigvis skilles, end der er i landsgennemsnittet. Dette kan tilskrives behovet for at undgé den
daglige omsorg og ansvar, men samtidig skyldfelelse over at svigte den hjerneskaderamte, hvilket gor
det umuligt for mange partnere fuldsteendig at afslutte forholdet.

Der er formentlig andre forhold end de ovennavnte, der kan pavirke partnerens oplevelse af
skadesforlgbet og den deraf folgende belastning: Partnerens oplevelse kan maske vare athangig af
omstaendighederne ved hjerneskadens padragelse — var den hjerneskadede eksempelvis selv skyld i
skaden, direkte i form af selvmordsforseg eller bilulykke eller indirekte i form af at “leve forkert”, eller
var partneren skyld i den. Det kan vere af betydning, hvorledes parrets forhold var forud for skaden,
om de var nogenlunde ligevaerdige og jevnbyrdige, om der var en traditionelt kensopdelt fordeling af
ansvarsomrader i hverdagen og om der eventuelt var mange magtkampe. I seerdeleshed ma det veere af
betydning, hvordan den samlede families &benhed og fleksibilitet er omkring det skete. Det kan ogsd
veaere af betydning, hvilken personlighed den raske partner er i besiddelse af, eller hvilke mestrings-
strategier partneren udvikler undervejs. Det kan vare af betydning, hvor gammelt parret er, nar den ene
part padrager sig en hjerneskade. Hvis man er oppe i drene er fornemmelsen af, at man bliver ’snydt”
for noget i livet, maske ikke s& markant. Det kan vere af betydning, om der er bern i forholdet. Selv om
en undersogelse har vist, at det ikke pavirker skilsmisseprocenten, s& er det min erfaring, at de mest
belastede partnere er dem, der udover en hjerneskadet agtefelle har sma bern. I Danmark kan det
méske vere af betydning, hvilket ken partneren har, for blandt partnere med bern har jeg erfaring for at
serligt kvinderne synes belastede. Det virker som om kvinder har vanskeligere ved at prioritere mellem
opgaverne og begrense sig, de opleves at have svert ved at fravaelge ansvarsomrader og at sleekke pa
deres krav til egen forméen og hverdagens indretning.

Sorg og krise hos partneren

Nér en @gtefalle bliver hjerneskadet, kan der, som det burde fremga af ovenstdende, veere mange
arsager til at partneren far en gennemgribende livskrise. Forlebet for partneren har psykologisk veret
sammenlignet med de mekanismer, der udleses, ndr man mister sin &gtefelle ved dedsfald’. Der er
imidlertid veesentlige forskelle: Den hjerneskaderamte overlever og er fortsat genkendelig pé en raekke
omréder, og typisk er det forst i lobet af de forste to til tre ar efter skaden, at det gar op for partneren,
hvilke funktioner der for altid er tabt, og hvilke der er bevaret. Man kan derfor i stedet arbejde med et
begreb som “’delvis ded” og forvente at se et meget langstrakt sorg og bearbejdningsforleb. Disse
langstrakte forleb kan forlenges af at partnere bade pa grund af de beskrevne forhold omkring
restitueringsforlebet og pd grund af de mange “’skjulte” folger har rig anledning til at benagte og
idyllisere.



Med udgangspunkt i de traditionelle kriseteorier har jeg udviklet nedenstiende figur (figur 2), som jeg
finder mere deekkende for et kriseforleb for den raske partner. Det er et langstrakt forleb, og de fleste
partnere har undervejs, efterhdnden som det gar op for dem hvad der er permanente folger efter
hjerneskaden, flere kriser og tabsoplevelser. Undervejs har de dog ogsa perioder med ro, som typisk
forekommer under genoptreningsforleb eller efter, de skonomiske forhold er faldet pa plads. De kan
dog imidlertid have dybe kriser selv efter lang tid, hvis den hjerneskaderamte pludselig far epilepsi,
eller hvis det forst efter eksempelvis to ar gar op for dem, at en hjerneskade er for livet. Det er min
erfaring, at de fleste partnere forst nér ud i egentlig stabil nyorientering efter fem til seks ar, og en
skremmende stor gruppe nar det aldrig.

Figur 2.

Konsekvenser for psykologer

Det er min og det er mange parerendes oplevelse at det danske sundhedsvasen i forhold til
hjerneskaderamte og deres familier kun pd meget f4 omrader er indrettet til at yde den hjelp der er
behov for. Behovet for hjelp er massivt i starten og stort undervejs, men opherer faktisk aldrig, idet
hjerneskade som sagt rammer for livet. De fleste tilbud om genoptraening af den syge og stette til den
parerende ebber imidlertid ud i lebet af de forste 2 til 3 &r efter skaden. Behandleres indsats bliver dog
des mere vaesentlig at koordinere og effektivisere, i og med det er pdvist, at partnerens velbefindende
har direkte indflydelse pd den hjerneskaderamtes udbytte af et genoptraningsforleb og trivsel efter
padragelse af en hjerneskade’.

I Danmark er det som bekendt muligt at & bevilget 12 timer hos en sygesikringstilmeldt psykolog, men
de skal pabegyndes inden 6 maneder efter det bevillingsudlesende traume, og det er — som det burde
fremga af artiklen — absurd. I denne sammenhang burde der snarere vere en foreldelsesfrist pa 3 ar og
mulighed for adgang til psykolog i flere korte forleb streekkende sig over en arrekke.

Desverre er det min erfaring, at partnere til en hjerneskaderamt ikke altid har optimalt udbytte af
samtaleforleb med kliniske psykologer, hvis disse psykologer ikke har erfaring med hjerneskaderamte.
Partnerne har typisk mange spergsmal til hjerneskadespecifikke problemstillinger og mange sporgsmal,
der er direkte relateret til skaden. Hyppigt kan den raske partner fortelle, at de forste tre-fire af de
bevilgede tolv samtaler forlab med, at de matte fortelle psykologen om denne specifikke hjerneskades
folgevirkninger og serlige betydning for familielivet.

I terapi med partnere til hjerneskadede er der labende behov for psykoedukation (om skadefolger),
korrigering (hvis de mistolker adfaerd hos den hjerneskadede) og mild konfrontation (hvis de benaegter,
bortforklarer eller afviser det dbenlyse). I de fleste tilfaelde er det forst langt henne i forlebet, nar
partneren er ved at have overblik over situationen, at de mere terapeutiske redskaber kan tages i
anvendelse, og tab og sorg kan fa plads og bearbejdes.
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