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FORORD

Dette heftet er ment som et verktay for slagrammede og pargrende som
deltar i samtalegrupper i regi av Norsk forening for slagrammede (NFS).

Vi som har laget heftet, har selv hatt hjerneslag. Vi har i en arrekke veaert
aktive i organisasjoner for slagrammede. Vi har erfaring bade som ledere av
og deltakere i samtalegrupper. Vi har hatt utallige samtaler med
slagrammede og deres pargrende, og har vart pa kurs med forelesere som
har gitt oss ny og viktig informasjon om slag. Til sammen sitter vi derfor
med mye kunnskap om hvordan slagrammede har opplevd det a fa slag, og
om hvordan de har valgt a lgse problemene og ga videre i livet. Vi innser at
vi har vaert heldige som har fatt denne innsikten. Den har hjulpet oss selv til
a finne frem til mater a handtere livet som slagrammet pa. Med dette heftet
haper vi a kunne dele vare erfaringer og kunnskaper med andre. Maten vi har
valgt a gjere dette pa, er a samle erfaringene i sma historier fra virkeligheten
("caser”) i et samtalehefte for selvhjelpsgrupper.

Vi tror at et samtaleverktgy som bygger pa andres historier, kan gjgre det
lettere a fa diskusjonen i gang i grupper med slagrammede eller pargrende.
Det er ofte enklere a snakke om ting man selv har erfart, nar man kjenner
seg igjen i det andre forteller.

Noen av historiene er fortalt til oss for at vi skulle skrive dem ned, andre har
slagrammede selv fort i pennen og gitt oss til bruk her i heftet. Mange er
basert pa vare egne erfaringer og opplevelser. Vi har jobbet mye med a
anonymisere casene. Verken kjonn, alder, sted eller hendelse stemmer med
de virkelige. Dersom noen likevel skulle mene a gjenkjenne faktiske personer
og forhold, vil det antakelig skyldes at det finnes mange likhetspunkter i
slagrammede og pargrendes erfaringer.

Til slutt vil vi takke alle som har bidratt til & virkeliggjore dette samtaleheftet,
og onske lykke til med bruken av det.

Stavanger, 1. mars 2008

Grethe Lunde; slagrammet 1994
Ingrid Ungar; slagrammet 1991
Ellen W Ree; slagrammet 1990
Olav Robberstad, slagrammet 1991
Tone Schayen, slagrammet 1997

Norsk forening for slagrammede har alle rettigheter til dette heftet og all
bruk skal avklares med foreningen.
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1. INNLEDNING

Hjerneslag rammer de fleste som lyn fra klar himmel. Tiden etterpa gar som
regel med til a finne ut hva man kan gjoere for a "bli frisk” - og helst bli den
samme personen som man var for slaget. Hos mange slagrammede skjer det
imidlertid endringer, bade fysisk og psykisk. Noen blir tilsynelatende helt
"friske”, men sliter kanskje likevel med sma eller store kognitive og/eller
usynlige skader. Andre far synlige og fysiske skader, og trenger fysisk
rehabilitering. Problemer med synet etter hjerneslag er ogsa vanlig.

1.1 Fakta om hjerneslag

Et hjerneslag skjer nar blodtilfarselen til celler i hjernen blir stoppet. Cellene
far da ikke den oksygen og naring som de trenger. Noen celler dgr og andre
blir skadet. Symptomene avhenger av hvilken del av hjernen som blir
rammet. Derfor er ingen hjerneslag helt like.

De fleste hjerneslag, ca 85 %, oppstar nar en blodpropp tetter en blodare
(arterie) som bringer blod til hjernen. Dette kalles hjerneinfarkt (iskemisk
hjerneslag). Andre hjerneslag, ca 15 %, oppstar pa grunn av blgdning inne i
hjernen eller omkring ved at en blodare sprekker. Det er to typer av
hjernebladning: inni hjernen (intracerebralbladning) eller i hjernehinnen
(subaraknoidalblgdning).

Et hjerneslag er en medisinsk krisesituasjon, og du ma tilkalle hjelp. Om du
tror at en person har fatt hjerneslag sa ring 113 gyeblikkelig! Det er gunstig
om en som sa anfallet, blir med til sykehuset og forteller om symptomene,
hvordan og nar de startet. Dette er sarlig viktig dersom personen ikke er i
stand til a snakke.

De vanligste symptomene pa et hjerneslag:

- svakhet, klossethet, lammelse pa en side

- svelgproblemer

- synsforstyrrelser

- plutselig og kraftig hodepine (gjerne med kraftig kvalme)

- tap av kontroll pa urin og tarm

- nummenhet, mangel pa falelse

- balanseproblemer, svimmelhet

- kommunikasjonsproblemer (skrift, tale, lese, regne)
psykologiske problemer (humearsvigninger, angst, depresjon)

- kognitive utfall (konsentrasjonsproblemer, hukommelsesproblemer,
problemer med a forsta informasjon)
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1.2 Enkel test for a se om et hjerneslag er pa vei til a skje
Kan du pa oppfordring...

- Lofte begge armene samtidig over hodet?

- Synge en enkel sang eller si en enkel setning?
- Lage latter (le)?

Ved slike symptomer som ovenfor og dersom det er vanskelig & utfare disse
enkle testene, ring 113 syeblikkelig! Det er bedre a ringe en gang for mye,

men det er viktig a komme til sykehus innen 3 timer om man skal fa optimal
behandling for hjerneslag.

Egne notater til hjelp i gruppearbeidet:
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2. LITT OM SAMTALEGRUPPER

2.1 Drift av samtalegrupper

En organisert samtalegruppe gir slagrammede og pargrende god mulighet til
a lzere mer om hjerneslag og virkningene av det. | samtalegruppen kan en
mgte andre i lignende situasjon. En kan utveksle erfaringer og gi hverandre
gjensidig statte og rad om hvordan ulike situasjoner slagrammede kommer
opp i kan handteres. Fglelsen av fellesskap kan bidra til a bygge nye og
sterke sosiale nettverk - og vennskap.

Pa grunn av de store endringene mange slagrammede opplever, er det
fornuftig a seke sammen med andre som har opplevd noe lignende. Bade
slagrammede og paregrende har behov for a prate om det som har skjedd.

Det a fa hjerneslag kan for mange vaere skjebnesvangert, og man trenger i
mange tilfeller "hjelp” til a ga videre. Sorgreaksjoner kan vare forskjellige og
man trenger ikke alltid a forsta at det er sorg man opplever etter slaget. A
snakke med andre kan gi hjelp til a bearbeide det som har skjedd.

2.2 Hvem kan starte en samtalegruppe?

Samtalegrupper for slagrammede blir som oftest igangsatt av en erfaren
likemann. En likemann kan vare en slagrammet eller pargrende som har fatt
bearbeidet hvordan slaget grep inn i livet hans eller hennes, og som pa den
maten har skaffet seg innsikt i problematikken. Likemannen skal gnske a
vare til hjelp og stette for andre slagrammede og pargrende.

2.3 Hvem kan delta i en samtalegruppe?

Bade slagrammede og parerende kan ha utbytte av a delta i samtalegrupper.
Vi anbefaler at det har gatt en del tid etter slaget for at nytten av dette
samtaleopplegget skal vaere best mulig. Da vil man ha skaffet seg erfaring
med det a leve med hjerneslag. Endringer etter hjerneslaget skjer resten av
livet, men de starste endringene skjer i Igpet av de farste arene.

2.4 Rammen rundt en samtalegruppe

En samtalegruppe kan etableres ved at en likemann tar initiativet til a starte
opp en samtalegruppe. Initiativet kan ogsa komme fra en slagrammet eller
pargrende (potensiell deltaker) som har uttrykt et gnske om a bli naermere

kjent med andre i lignende situasjon.

Mgtefrekvens kan variere: Ukentlig, hver fjortende dag, helgetreff. Antall
moter kan ogsa variere, men man bear treffes 8 ganger dersom man velger
enkelttreff nar en arbeider seg gjennom problemstillingene. Alternativt kan
helgetreff vaere en god lgsning. Da anbefales en eller to helger. Enkelte
grupper vil velge a fortsette selv om likemannen (gruppelederen) skulle
trekke seg ut.

Den som patar seg oppgaven med a lede en samtalegruppe finner frem til et
egnet matested og setter opp en mateplan for samlingene og innkaller til
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mgtene. Lederen av gruppen finner frem til aktuelle deltakere. For at
deltakerne skal fa best mulig utbytte bar lederen tilstrebe at det er flest
mulig likhetspunkter blant deltakerne. Eksempel pa dette kan vaere alder,
kjonn, utfall, livssituasjon, tid siden slaget, slagrammet eller pargrende etc.
Pa det farste mgtet blir man enige i gruppen om det praktiske rundt matene
(om det skal vaere servering, hvor ofte og hvor lenge matene skal vare).

En samtalegruppe bgr ideelt sett besta av 5-7 deltakere for a oppna best
mulig fortrolighet i gruppen. For at fortrolig informasjon ikke skal "lekke” ut,
bor det ved starten undertegnes en taushetserklaering dersom det er enighet
om dette i gruppen. Man kan ogsa velge a gjare dette muntlig. Deltakerne
forplikter seg til a delta pa alle planlagte mater med mindre alvorlige
hendelser hindrer dette. Hva som kan defineres som en alvorlig hendelse blir
gruppen enige om pa farste mgte.

Gruppelederen har et spesielt ansvar for at alle i samtalegruppen far
anledning til a komme frem med det som ligger dem pa hjertet. Lederen ma
stagge deltakere som ”tar over” gruppen, og prave a fa de som ikke ter a
snakke, med i samtalen. Samtale' betyr jo kommunikasjon mellom to eller
flere. Dette innebaerer at man bdde snakker og lytter. Ingen skal holde
enetale.

2.5 Hvorfor et samtalehefte?

| dette samtaleheftet har vi samlet de temaene vi mener det er viktig at
gruppedeltakerne far belyst. Gruppeleder foreslar temaer for gruppen, og
oppfordrer deltakerne til 8 komme med egne forslag til tema. Pa denne
maten sikres det at et minimum av aktuelle tema blir diskutert. Gruppeleder
ma se til at gruppen far tatt opp de problemstillingene som er relevante for
den enkelte gruppen. Samtaleheftet er kun ment som et hjelpemiddel/
verktoy for dem som vil mates i samtalegrupper.

2.6 Hvordan kan dette heftet brukes?

Heftet er delt opp i 12 hovedtema. Hvert av temaene starter med en liten
presentasjon av temaet, deretter fglger det flere historier (caser) der
slagrammede eller pargrende forteller om egne erfaringer. | slutten av hvert
hovedtema er det skrevet ned spgrsmal som samtalegruppen kan bruke som
grunnlag for samtale rundt det aktuelle tema.

Har man hatt hjerneslag i flere ar (som 7 - 10 ar eller mer), har vi i slutten av
hvert hovedtema laget spesielle stikkord som kan vare til hjelp i deres
samtalegruppe. Man kan selvfalgelig ogsa bruke egne erfaringer som
grunnlag for samtale - ogsa om temaet ikke skulle vaere nevnt i dette heftet.

! Samtale

Fra Wikipedia, den frie encyklopedi

En samtale er kommunikasjon med ord, hvor to eller flere personer snakker sammen. Samtaler er viktig for at
mennesker skal forsta hverandre, og at vi skal fa beskrive hva vi tenker og faler.
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Det er mange mater a bruke temaene i dette heftet pa, men en
gjennomfgringsmate kan vaere:

gruppen far et tema a lese gjennom far matet

mgtet starter med en kopp kaffe og last prat

en av deltakerne leser hele temaet hayt

gruppen kan bestemme seg for a snakke om det som har blitt lest
og/eller

gruppen kan bestemme seg for a snakke om egne erfaringer, med eller
uten hjelp av sparsmalene

For a finne frem til temaene en gnsker a fokusere pa, bruk den detaljerte
innholdsfortegnelsen i heftet.

Egne notater til hjelp i gruppearbeidet:

-Sidel1lavil -



3. PARGRENDE

Alle som star den slagrammede sa ncer at de blir sterkt berort av
hjerneslaget, kan vaere parerende. Som oftest er de pdrorende partner, barn,
eller andre neere slektninger, men ogsa sveert naere venner kan veere
parerende.

Nar noen har fatt hjerneslag blir hele familien rammet. Like etter slaget kan
situasjonen oppleves som bade dramatisk og skremmende for de neermeste.
Etter den forste lettelsen over at den slagrammede ser ut til a overleve,
begynner de langsomt a fatte at skadene etter slaget kan komme til a fa
store konsekvenser for det videre livet. Mange kan da fa sterke
sorgreaksjoner.

Den slagrammede gar inn i en lang og vanskelig rehabiliteringsprosess. De
parerendes innsats og statte er sveert viktig for at den slagrammede skal
komme seg best mulig.

| rehabiliteringsfasen kan de parorende svinge mellom fortvilelse og hap,
optimisme og utmattelse. Fa har tidligere erfaring med hjerneslag.
Sporsmadlene er derfor mange, og de parerende foler seg gjerne hjelpelose.
De opplever kanskje a sta alene i en situasjon der den slagrammede blir alt
for avhengig av deres innsats. Det finnes heller ikke noe hjelpeapparat for de
parorende, selv om de kunne trengt bade avlastning og veiledning.

Et slag har konsekvenser for stort og smatt i dagliglivet, og det inntrufne
forer gjerne til at de involverte gar gjennom en krise. En partner kan komme
til a matte overta oppgaver som den slagrammede hadde for, eller bli alene
om a ta hand om barna. Samtidig har partneren blitt hjelpetrengende og
syk. Belastningen kan fort bli alt for stor.

Dersom den slagrammede har barn, kan de komme til a bli satt til side i
lengre perioder. | verste fall opplever barna at deres behov ikke blir
tilstrekkelig ivaretatt. Den slagrammede kan ha fatt skader som gjor at
barna opplever at far eller mor er blitt svaert forandret. Dette kan medfore
sorg. Samtidig kan de ogsa fole skam over at mor eller far er blitt sa
annerledes og pafallende. Vanskeligst er slikt gjerne i tilfeller der spraket er
rammet, eller den slagrammede har fatt store lammelser. Men mange ulike
funksjoner som tidligere var viktige i forholdet til barna, kan veere skadet.
Den slagrammede kan kanskje ikke hjelpe til med skolearbeidet lenger, eller
folge barnet pa fritidsaktiviteter. Det kan ha blitt umulig a ivareta
omsorgsoppgaver som a lage mat og vaske kleer, for ikke a snakke om a
holde oversikt over barnas liv. Dersom skonomien blir darligere, vil det
ytterligere oke familiens problemer. Mange slagrammede far vansker med
konsentrasjon og hukommelse. | noen tilfeller kan barna da oppleve at det
ikke bare er mindre tid og kapasitet til dem - men ogsa at mor eller far ikke
lenger holder avtaler, eller husker viktige betroelser. Dette kan fa store
konsekvenser for barnas videre folelsesmessige og sosiale utvikling.
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Det er viktig at de parerende klarer a fa "friminutt” fra livet med den
slagrammede. Noen kan oppleve jobben som et fristed, andre kan ha stort
utbytte av a delta i egne fritidsaktiviteter. For mange vil samtalegrupper
med andre pararende veere nyttig. | en slik gruppe meater de andre i en
lignende livssituasjon, og kan utveksle erfaringer og gi hverandre kunnskap
og stotte.

Barn er avhengige av voksne for a kunne utvikle seg og delta pa lik linje med
andre barn. Det er derfor viktig at alle som har kontakt med barn i en
familie med alvorlig sykdom, er klar over at disse barna kan trenge ekstra
oppmerksomhet og statte. | var tid er det vanlig at folk flytter mye. Det er
ikke lenger selvsagt at folk bor i ncerheten av slektninger, eller at de kjenner
naboene sine. Tidligere utgjorde slekt og naboer gjerne et sosialt nettverk
som kjente barna, og som tradte til i vanskelige livssituasjoner. Na kan
barna risikere at ingen utenfor hjemmets vegger vet hvordan de faktisk har
det. Det er viktig a formidle til personer som har daglig kontakt med barna
at de befinner seg i en sarbar og vanskelig livssituasjon, og at de kan trenge
ekstra oppmerksombhet i en lengre periode.

A komme seg etter et hjerneslag er en langsom prosess for hele familien med
mye slit, og mange oppturer og nedturer underveis.

3.1 Dagboknotat, jente 10 ar
”Na har jeg ikke skrevet pa en stund og det er fordi det er skjedd sa mye
siden sist. Mamma er innlagt pa sykehuset.

Det startet med at hun hadde vart svimmel i mange uker, men hun trodde
ikke det var sa alvorlig. Sa var vi pa konsert for a se s@steren min og sa ble
hun veldig svimmel igjen pa vei hjem. Jeg var alene med henne og jeg ble
ganske redd. Pappa kom og hentet oss og mamma ble bare mer og mer
svimmel. Hun grat og klarte ikke "ga bent”. Mamma sa ut som hun var full og
jeg var bade redd og flau for at folk skulle tro at mammaen min var en sann,
sa jeg gjemte meg bak et tre. Da vi kom hjem var mamma litt bedre igjen.

Neste dag vaknet jeg av at mamma grat igjen. Hun var igjen blitt veldig
svimmel. Sa svimmel at hun datt inn i klesskapet. Jeg ble veldig redd og lap
0og gjemte meg i trehuset pa lekeplassen. Da jeg kom hjem igjen hadde
mamma kommet pa sykehuset.

Siden har hun veaert pa sykehuset. Da vi kom for a besgke henne fikk vi vite at
hun har vert dedssyk og at hun egentlig skulle vaert lam pa halve siden og at
det var et mirakel at hun ikke er det. Hun ma derfor vaere pa sykehuset
ganske lenge.”

3.2 Datter 32 ar forteller

”Jeg var 16 ar da mamma ble rammet av hjerneslag. Pappa prevde a
forberede min yngre saster og meg pa hvordan det ville bli nar mamma kom
hjem fra sykehuset:
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- Nar mamma kommer hjem ma vi alle ta hensyn til at hun er veldig syk, hun
orker ikke sa mye, ma hvile masse, og hun har problemer med a bevege seg.
Hun blir fort svimmel, taler ikke haye lyder eller stay. Sa vi ma tra varsomt,
ikke mase, ikke krangle, ikke ta opp problemer eller stille unedvendige
spgrsmal som mamma ikke kan ta stilling til. Det kan hende at mamma sier
rare ting, at hun sier noe annet enn det hun egentlig mener, det er fordi
slaget har rammet slik at det ikke alltid er samsvar mellom tankene og
ordene som kommer ut. Hun kan trene seg opp, men det tar tid og krever
talmodighet fra oss alle.

Det var mye informasjon, og mye klarte jeg ikke a ta inn over meg. Matte
distansere meg for a forsta. Jeg gruet meg til at mamma ikke skulle vaere
mamma lenger, den mamma som ordnet opp i sma og store problemer, som
kunne gi rad og trest og ubegrenset kjaerlighet. Mamma som er fundamentet
i hverdagen i var lille familie, var ikke helt mamma lengre.

Men jeg gledet meg like mye til at hun kom hjem, heller hjemme og syk, enn
pa sykehuset. Sa kunne hun veare tilgjengelig, og jeg kunne fale henne og
kjenne at hun var der. Bare det a kunne holde henne i handen nar jeg trengte
det, var en trgst. Jeg hater sykehus og blir fortsatt kvalm og uvel bare ved
tanken.

Hverdagen kom, med sma og store utfordringer. Mamma var heldigvis
mamma, bare med mindre handlekraft. Jeg husker at hun sa "stavsugeren”
nar hun mente "oppvaskmaskinen”, og at hun grat mye, beveget seg
langsomt og ble ofte svimmel og uvel. Tross tunge stunder, hadde hun
likevel pagangsmot og viljestyrke til a trene seg opp. Likevel var det som et
tungt teppe av en slags sorg rammet familien. Vi ble som skadeskutte fugler
alle sammen, ikke bare mamma som var syk. Vi var veldig ensomme i
situasjonen.

A fortelle at mamma hadde fatt slag til folk pa skole, og til venner, gjorde
meg bare enda mer sarbar. Fordi andre ikke evnet eller maktet a forsta.
Sammen med venner ville jeg helst prove a ha det kjekt for a fa en avlastning
fra sykdommen hjemme. Skolen fikk meg pa den tiden til a fale at verden er
kynisk og gir "faen”. Jeg opplevde at ingen brydde seg om situasjonen var.
Jeg ble mer innesluttet og redd. Hadde ogsa konstant darlig samvittighet
fordi jeg ikke alltid klarte a ta nok hensyn. Darlig samvittighet for mamma,
for pappa, som jeg sa strevde alt han kunne, og for min lillesgster, som jeg
sa slet pa sin innadvendte mate.

De som ikke har opplevd det selv, vet ikke hvordan sykdom kan ryste og
tere pa en familie. Frykten for a miste de du er glad i er kvelende. A se
voksne mennesker bli som sma barn, er en taff opplevelse nar du ikke selv er
voksen.

Fordi mamma etter hvert ble mer og mer seg selv igjen, glemmer vi ofte at
hun fortsatt ikke er helt som far. Og noen ganger vil vi helst glemme at hun
ikke er bra, for det fales sa mye bedre nar alt er mer som det var for. Jeg har
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leert at livet ikke er rettferdig, og at vi ma holde sammen nar sykdom rammer
oss. Det har ofte veert oss "fire soldater” alene i verden.”

3.3 Ektefelle, den gang 33 ar

"Kom hjem etter en kveldsvakt en vanlig sendagskveld, og alt var normalt.
Men rett etter at vi hadde lagt oss, sa min mann plutselig at han kjente noe
skjedde med ham. Han kunne ikke snakke rent, og venstresiden fungerte
ikke. Jeg hev meg pa telefonen til sykehuset, men minuttene for ambulansen
kom, var uendelig lange. En nabo sa heldigvis at "noe" skjedde hos oss, og
kom og tilbed seg a vaere barnevakt da vi dro av garde med ambulansen. Vi
ble tatt godt imot pa sykehuset, hvor de forklarte at han hadde blitt rammet
av slag. Vi reagerte med vantro pa den beskjeden, for det er jo noe som
rammer gamle, og ikke personer pa rundt 40 ar! Utover natten begynte min
mann a fa tilbake falelsen i venstresiden, sa vi regnet selv med at dette var
noe forbigaende. Sa jeg reiste forholdsvis lettet hjem ut pa morgenkvisten.

Det skulle vise seg at det ble en atskillig lengre historie enn forventet. En
historie som endte med ufgretrygd. Etter noen uker pa sykehus og en kort
tur hjemom, ble det rehabilitering pa Sunnaas. Han kom hjem pa perm i jula,
og sa var det tilbake igjen til mer opptrening.

Jeg folte meg temmelig hjelpelas. Det var ikke mye jeg kunne gjare overfor
ham, annet enn a traste og oppmuntre. A sta pa sidelinjen og se at en som
en er glad i, blir sa syk, er ganske vondt.

Hjemme var det a ta fatt i de praktiske problemene med tre sma barn, 8, 6
og 1 ar. A forklare de eldste at faren var blitt syk, var ikke bare enkelt. De
hadde mange sparsmal som jeg ikke kunne svare pa, for egentlig visste vi jo
pa det tidspunktet "ingenting", og jeg ville ikke gi barna falske forhapninger.
Deretter var det a informere skole og barnehage.

Den gangen var det svaert vanskelig a fa barnehageplass, sarlig for barn
under 3 ar, sa minstemann hadde selvfalgelig ikke fatt plass. Derfor hadde vi
basert oss pa at jeg skulle jobbe halv ettermiddagsstilling. Meningen var at
min mann skulle ha ansvar for barna om ettermiddagen da han kom fra sin
jobb. Det skapte store problemer for meg og familien med en mann pa
sykehus. Jeg var jo ikke syk, sa jeg kunne ikke fa noen sykemelding for a
vaere hjemme i min manns sted.

Det sto ikke akkurat klart noe kriseteam for denne typen katastrofer. Det var
a ga rundt og mase pa offentlige kontorer med minstemann under armen.
Min mor kom heldigvis reisende til og hjalp meg. Hun tok med seg datteren
var pa 6 ar hjem til seg for en periode.

A vare sapass ung og ha en sa alvorlig syk mann, fgltes temmelig uvirkelig.
Saerlig tenkte jeg mye pa hvordan det ville bli for barna.”
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3.4 Mannlig samboer 64 ar

"Min samboer fikk hjerneslag for 10 ar siden. Hun var da 45 ar. Pa den tiden
det skjedde, var jeg utleid til et mekanisk verksted i nabobyen og var bare
hjemme i helgene. "Heldigvis” skjedde dette pa en sendag da jeg var
hjemme. Denne helgen hadde vi besgk av en bror av meg som da bodde i en
annen by - han var her fra fredag til sendag. Sendag i 12-tiden reiste han
hjem. Jeg og min samboer la oss pa hver var sofa for a hvile litt.

Da skjedde det som ingen kan forestille seg. Etter et par timer vekket min
samboer meg og sa litt uklart at hun ikke kunne komme seg opp pa beina og
at hun var lam i venstre side. Vi forsto jo ingenting til a begynne med. Jeg
fant ut at det var best a komme seg til legevakten for sikkerhets skyld.

Etter en tids venting med pafalgende testing, ble vi henvist til akuttmottaket.
Der kom det en nevrolog. Det gikk ganske fort opp for nevrologen at det var
et hjerneslag min samboer hadde fatt. Min samboer klarte stotrende a si at
hun kunne ikke ha hjerneslag, hun var jo ikke 80 ar, men 45 ar.

Jeg tok kontakt med datteren hennes og fikk henne opp pa sykehuset mens
jeg kjerte hjem for a hente toalettsaker og diverse klaer, samt kontakte
hennes foreldre og ta dem ogsa med pa sykehuset. Alt var jo sa uvirkelig,
sant skulle jo ikke skje oss. Men det viser seg jo at den type hendelser ikke
tar hensyn nar hjerneslag slar til blindt.

Det hadde vel vaert noen forvarsler far hjerneslaget som burde blitt tatt
hensyn til, det er jo lett i etterkant a si det. Hun hadde store vanskeligheter
med den ene foten som ga etter, og var ustedig i mange situasjoner. Dette
hadde hun problemer med i to-tre maneder for selve hjerneslaget.

Jeg var hjemme farste uken hun la pa sykehuset, men reiste pa jobb
sendagen etter. Min samboer la da enna pa sykehuset. Etter 10 dager ble
hun utskrevet og erklart frisk av legen pa slagavdelingen. Han sa at hun
bare kunne begynne i jobb igjen etter en maneds tid. Vi som var rundt henne
fikk overhodet ingen informasjon om hva vi kunne gjere for a hjelpe henne
videre.

Heldigvis hadde jeg en meget bestemt sjef pa jobben som nektet meg a
fortsette med pendling etter en tid, og beordret meg til a holde meg mer
hjemme, sann at jeg fikk arbeide i hjembyen.

Rehabilitering kom i gang etter at en nabokone med nakkeslengskade
fortalte at hun var under rehabilitering, og hun anbefalte min samboer til a ta
kontakt med senteret sa hun ogsa fikk behandling der. De fant etter flere
tester ut at hun hadde en god del kognitive skader.

Det tok lang tid far min samboer ville innremme at hun ikke var som fer
hjerneslaget. Hun prevde a jobbe i ca. 2 )2 ar fer hun innsa at hun var
redusert pa grunn av hjerneslaget. Da sgkte hun om uferetrygd, og det tok
ca. 9 maneder a fa innvilget denne.”
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3.5 Farmor, 79 ar

"Hun er vart farste barnebarn og hun var stor da hun ble fadt, over 4 kilo,
rolig, harmonisk og glad i mat. For oss var hun selvfalgelig et vidunder, og vi
to ble ganske snart nart knyttet til hverandre.

Hun viste tidlig en sterk vilje og stort pagangsmot, noe som skulle vise seg a
komme godt med i vanskelige situasjoner. Hun engasjerte seg i mange ting,
likte a lage god mat, og hun var en habil sveammer i svammeklubben.

Mot slutten av tenarene fikk hun noen plager med hodeverk, som ble til
migrene etter hvert. Vi sa at det plaget henne mer og mer, og hapet inderlig
at det matte ga over.

Etter artium arbeidet hun pa kontor med data. Men rett for hennes 22-arsdag
ble hun veldig darlig, men legene pa byens sykehus ga henne bare sterke
tabletter og sendte henne hjem flere ganger. Bade foreldrene og vi
besteforeldre var fortvilte, men pa sin 22-arsdag ble hun endelig innlagt.
Etter hva jeg husker la hun i koma omtrent en uke for legene fant, via bilder
fra en magnettomograf, at det var blodpropp i hjernen.

Det var et forferdelig sjokk for oss alle. Vi satt i sykehusgangen utenfor
intensivavdelingen og hapet pa positive ord fra legene, men det skulle bli
verre. Beskjeden var at hvis hun vaknet igjen, ville hun vaere pa 3-ars stadiet
resten av livet. Vi brat helt sammen, men jeg hadde en fglelse av at hun ville
klare det likevel. Selv om hun ville vaere pa 3-ars stadiet, sa skulle vi i
familien sta sammen og klare det.

En av legene pa intensiven kom ut til oss pa gangen en dag vi satt og ventet
der som vanlig. Han sa at sa lenge det er et aldri sa lite hap, sa behandlet de
henne og passet pa henne natt og dag, sa vi matte ikke miste hapet. Takk og
pris for at det i hvert fall var én lege som ikke tok motet fra oss, sa livredde
vi var for a miste henne.

De holdt henne i koma i ca. 12 dager, sann at hjernen fikk hvile. Vi fikk
komme inn til henne to om gangen, og det var grusomt a se jenta var ligge
der med slanger og allslags falt for a holde henne i live. Vi gikk hele tiden
med en svar klump i magen og grat mye. Vi pravde oss pa noen
barnesanger (for 3-4 ars stadiet), og hapet hun ville hare oss og kanskje
vakne.

Na etterpa kan vi jo le av akkurat dette, men den gang var det ramme
alvoret.

En dag kom forandringen og hun begynte a vakne. Hun var ikke pa 3-ars
stadiet, bare litt redusert. Nye tarer kom, men av glede na. Farfar holdt
henne i handen og sa: "Hvis du vet at det er farmor og farfar som er hos deg
na, gi et trykk i handen”. Og, trykket kom. For en glede vi folte akkurat da.

-Side 17 av 17 -



Hun ble liggende enda noen uker, farst litt pa intensiven sa over pa avdeling,
og kom seg for hver dag. Da "hullet” pa halsen (for respiratorventil) ble
lukket igjen, var farfar pa plass og fikk hgre de farste ordene hun kunne si;
"Hei, farfar!”.

Jeg var hos henne annenhver dag, og omsider kunne hun klare a sitte i en
rullestol. Jeg fikk lov til a trille henne ut og rundt i sykehusomradet, og vi
koste oss med iskrem og godter.

Da hun var ferdigbehandlet pa sykehuset ble hun sendt til Sunnaas Sykehus

for opptrening, og vi besgkte henne der. Vi fikk ta henne med til Oslo og til

Tusenfryd med rullestolen, og da fikk vi erfare hvor vanskelig det er a ta seg
frem i byen med rullestol.

Men, hun har klart seg fint, takket vaere hennes sterke vilje og pagangsmot,
og at hun ikke gir opp sa lett.

Men, vi fikk erfare at det er forskjell pa leger. lkke alle gidder a hare pa hva
pargrende har a fortelle. Det er jo de som kjenner pasienten best. Men
heldigvis har vi ogsa leger som har god forstaelse for menneskelige falelser i
en kritisk situasjon.”

Spersmal

1. Gjenkjenner du deg i noe av det disse pargrende forteller?

2. Fikk du/dere hjelp fra noen utenforstaende (privat eller offentlig)
etter at slaget rammet familien?

3. Hva var det vanskeligste i situasjonen?

4, Har du, pa godt eller vondt, opplevd noe du vil dele med de andre i
gruppen?

5. Hvordan takle sorgen og pakjenningene en kan fgle nar en person

du er glad i holdt pa a do fra deg?

6. Hva har endret seg mest i den "nye” hverdagen?

7. Er du flink til a ta hensyn til dine egne behov som pargrende til en
slagrammet?

8. Kan du dele noen av dine "metoder” med de andre i gruppen?

9. Har du tatt initiativ til a prate med andre pargrende for a ha samtale

om utfordringene du mater?

10. Har du tenkt pa at det kan veaere lurt a lage en plan for hvordan livet
skal arte seg for bade deg og den som er slagrammet etter at
rehabiliteringen er ferdig?

Stikkord

Til bruk i videregaende samtalegrupper (slag for ca. 7 ar siden eller mer)
Daglige utfordringer

Endringer i rolle og maktbalanse i familien

Kommunikasjon

Sorg

Frykt for fremtiden

A leve med sykdom og uvisshet
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7. Psykisk helse
8. Dine gnsker for fremtiden
Egne notater til hjelp i gruppearbeidet:

- Side 19 av 19 -




4. KOGNITIV SVIKT /-SKADER

En som har hatt hjerneslag vil gjerne oppdage at det ikke bare er lammelser
som hindrer en i a fungere like aktivt som for. Hjernen styrer ogsa viktige
funksjoner som blant annet hukommelse, tidsoppfatning og oppmerksomhet.
Man kan bli fortere trett og det er vanskeligere a konsentrere seg lenge om
gangen.

Vansker som kan oppsta er at du ikke lenger far til a bruke redskaper som
ostehovel, saks, bestikk og andre hverdagslige ting. Slike vansker kalles ofte
kognitive skader *. Ergoterapeuten kartlegger ved aktivitetsobservasjon og
ulike tester om du har denne type skade. Denne typen utfall er ofte ikke
synlige for andre, men de som lever med dem opplever hvordan hverdagen
kan bli mye vanskeligere enn den var for slaget. Noen opplever at de mister
kontroll over viktige deler av livet sitt, og de foler at de ikke lenger strekker
til. Dette kan gi store sorgreaksjoner ettersom det gar opp for dem hva tap
av oppmerksomhet, konsentrasjon og hukommelse har a si for a kunne leve
sammen med andre, og utfore dagligdagse oppgaver.

4.1 Kvinne 45 ar - redd etter hjerneslaget
”Jeg var pa sykehuset i 10 dager etter hjerneslaget. Da jeg reiste hjem, ble
jeg fortalt at jeg var frisk og kunne begynne a jobbe igjen om en maned.

| den perioden var min samboer ukependler, og da jeg kom hjem fra
sykehuset en tirsdag, var det til tomt hus. Det syntes jeg var litt skremmende
og jeg var ganske redd. Det farste jeg gjorde da jeg vaknet hver morgen, var
a kjenne etter om jeg kunne bevege beina og armene. Da farst visste jeg at
jeg var frisk ogsa den dagen.”

4.2 Kvinne 45 ar - konsentrasjon, lesing og Ieering

”Jeg oppdaget fort at jeg ikke kunne lese aviser, alt bare flimret for aynene
mine. Det eneste jeg klarte a lese var store overskrifter i avisene. Da tenkte
jeg at det nok gar seg til etter en stund, det er jo ikke sa lenge siden slaget.
Jeg synes jeg bruker lang tid pa a lese avisen, klarer ikke helt konsentrere
meg og hopper frem og tilbake i teksten.

Jeg husker ofte ikke det jeg har lest, og etter en stund forstar jeg heller ikke
det jeg leser. Nar det er starre artikler jeg vil lese, klipper jeg dem ut for a
lese dem senere. Na ligger det haugevis av artikler jeg ikke far lest, jeg far
rett og slett aldri begynt pa dem. Jeg har lart meg en ting, det er at nar jeg
er ferdig a se gjennom en avis, setter jeg et stort minustegn utenpa. Da
slipper jeg a begynne a lese den en gang til. Jeg har problemer med a lere
nye ting, ma skrive opp alt og fa det inn med teskje.”

2 Kognitiv forstyrrelse er ulike grader av konsentrasjonsproblemer, hukommelsesvikt, holde pa
oppmerksomheten, blander sammen ulike ord, og farer til en frustrerende manglende evne til a opprettholde
normal intellektuell aktivitet. Fra Wikipedia, den frie encyklopedia
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4.3 Kvinne 45 ar - matlaging fer og na

"Jeg gjer mye feil nar jeg lager mat, og har problemer med & falge en
oppskrift. Det ender ofte med at jeg bare "klasker” ingrediensene i gryten.
Jeg kan ofte begynne a rare i grytene nar jeg lager mat, og synes det gar
lang tid for det blir varmt. Da kan jeg plutselig oppdage at jeg ikke har
skrudd pa platen eller at jeg har satt pa feil plate pa komfyren. Jeg skrur
ogsa ofte opp eller ned feil kokeplater.

Jeg har alltid likt a bake kaker, men det er det stort sett slutt pa na. Jeg
pravde meg pa vafler for noen maneder siden, men det endte med at jeg
ikke malte opp melet, men bare "klasket” noen store gser oppi deigen. Det
ble ingen vafler a servere av dette, alt gikk i sgpla.

Middagsmaten blir helst noe lettvint, som egg og bacon og slike ting. De
gangene jeg prever meg pa middagslaging etter arbeidstid, makter jeg ikke a
gjore flere ting den dagen. Dersom jeg ikke er utkjort pa forhand, blir jeg i
hvert fall utkjort etter a ha laget middagen.

Jeg skulle skjaere opp en lgk her om dagen, og kunne ikke helt forsta
hvordan jeg skulle gjgre det. Jeg kom et lite stykke pa vei, men da jeg etter
en stund trodde fingeren min ogsa tilherte lgken, matte jeg stoppe opp. Jeg
skulle pa samme tid si handtak pa en gryte, men kom ikke pa hva handtak
het. Etter en stund kunne jeg si det het armlener. Vi fikk oss en god latter av
dette.

En dag inviterte vi mine foreldre til kjgtt og suppe med lgksaus. Da
loksausen skulle lages til slutt, forsto jeg ikke oppskriften og bare blandet alt
i en gryte. Loksausen ble ingen lgksaus, og min mor lurte veldig pa hva jeg
hadde gjort med den.”

4.4 Kvinne 45 ar - daglige gjoremal - mister den rode traden
"Jeg trenger lang tid pa a gjere husarbeid og virrer ofte bare frem og tilbake.
Jeg kan begynne a vaske gulvet, og kan plutselig sta der med vaskefilla i
handen og betta pa gulvet og ikke vite hva jeg skal bruke det til. Nar dette
skjer, blir jeg sa uendelig trett at jeg bare ma sette med ned litt.

Som det er na, "gar jeg pa jobb” hjemme i ukedagene, og ser frem til helgen
for a slappe av. Jeg prever a holde ukedager og helger fra hverandre, og
prover a ikke gjere de samme tingene 7 dager i uken. Jeg vil ogsa ha helg
som tidligere.

Nar noe skal bli gjort hjemme, ma jeg gjere arbeidet fra morgenen av. Jeg
ma alltid preve a konsentrere meg om bare en ting om gangen, og klarer jeg
det, gar det bra en stund. Det er altfor lett a miste traden, jeg ser hele tiden
andre ting. Til slutt blir jeg sa utmattet at jeg vet ikke hva jeg holder pa med.
Da blir det bare virring og jeg kan begynne pa mange ting samtidig uten a
egentlig fullfere noe. Da gar det rundt i toppen, og hodet er liksom bare en
stor bomullsdott.”
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4.5 Kvinne 60 ar - bruk av penger

"Jeg har funnet ut at jeg tuller med penger, derfor betaler jeg helst med
sedler nar jeg handler. Jeg er blitt gjort oppmerksom pa i noen butikker jeg
handler i at de har fatt for mye penger av meg. Jeg har da betalt med 200-
sedler som om det var 100-sedler. Dersom jeg skal betale med smapenger,
ma jeg telle dem mange ganger. Det gar helt i surr, sa min pengeveske er
alltid full med smapenger. Nar noen kommenterer dette, sier jeg alltid at jeg
ma ha smapenger til parkeringsautomatene.”

4.6 Slagrammet kvinne 27 ar - handleliste

”Jeg skulle ga for a handle matvarer, og handleliste hadde jeg skrevet. Jeg
skulle ha melk, brad og noe kjattpalegg, men da jeg kom hjem hadde jeg
kjopt to av hver vare. Det kan hares ut som en bagatell, men det var det ikke
for meg, jeg kjapte som oftest to av hver vare i flere maneder etter at jeg
begynte a fungere, og skulle handle inn til familien. Det var nesten som noe
hadde hengt seg opp inni hodet mitt. Jeg ble fortvilet, men skulle ikke hgre
pa andres rad om hva jeg kunne gjare. Jeg tror vi slagrammede kan bli
ganske sa stae og tverre innimellom. Etter maneder med kassering av mat og
skyhgye matutgifter, tok jeg til slutt imot noen rad om hvordan jeg kunne ga
frem nar jeg handlet, og slik ordnet det seg til slutt.”

4.7 Mann 43 ar - organisering og utferelse av eget arbeid
"Noe av det aller verste jeg opplever, er at jeg ikke kan jobben min lenger.
Jeg forstar nesten ikke noe av det jeg gjorde pa jobben tidligere, og kan bli
sittende og bare se meg omkring. Flere personer pa jobben mener jeg ma
vaere utbrent etter all overtidsjobbingen jeg har hatt i mange ar. De kan ikke
forsta at problemene jeg har skyldes hjerneslaget, men det forstar jeg jo
nesten ikke selv heller. Nar jeg skal prove a forklare dem hvordan alt er,
stopper alt opp. Jeg finner ikke de rette ordene, og kan plutselig rote meg
langt ut pa viddene og snakke om helt andre ting.”

4.8 Mann 30 ar - fole seg som en "zombie”

"Da jeg igjen begynte a jobbe litt etter hjerneslaget, trodde jeg helst det ville
ga greit. Det var nok fordi jeg sa gjerne ville alt skulle vare ok, men slik gikk
det ikke. Plutselig sa det liksom stopp, jeg ble helt tom i hodet og forstod
ikke hva jeg holdt pa med. Slik har jeg det fortsatt. Det fales sart at du
allerede etter kort tids jobbing om formiddagen, faler at du gar rundt som en
"zombie” resten av dagen.

Jeg fikk pr@ave meg pa en enklere jobb for a se hvordan det ville ga. Jeg vet at
jeg ofte ogsa gjer ting pa tungvinte mater, da det ikke er noe lenger som gar
automatisk, slik det gjorde far sykdommen.

Jeg synes ikke forandringen av arbeidsgkter har gjort det bedre. Jeg er totalt
utslitt de dagene jeg har vart pa jobb, og kan ikke utfere noe hjemme nar
jeg kommer hjem. Av og til ma jeg bare legge meg ned pa sofaen en stund,
ikke for a sove, men for a prave a "samle” meg litt.”

- Side 22 av 22 -



4.9 Kvinne 50 ar - utmattelse og konsentrasjon

"Det hender at jeg ma handle litt smating etter jobb, men av og til er jeg sa
trgtt i hodet at jeg bare ma kjare hjem. Jeg ma ogsa vente med papirarbeid,
betale regninger og slikt til dager jeg har fri.

De fleste dagene har jeg veert helt utkjert nar jeg kommer hjem fra jobben.
Jeg har prevd meg pa forskjellige arbeidstider, hele- og halve dager. Men
uansett er resten av dagen gdelagt fordi jeg er sa sliten. Jeg har da ikke mer
konsentrasjon eller oppmerksomhet til a gjare ting hjemme.”

4.10En kone forteller (37 ar) - "tomme” lovnader

"Mannen min var den i huset som fikset og ordnet med ting. Na har jeg spurt
i 3 uker om han kan sette opp terkestativet i hagen som ble tatt av
hgststormen, men det endte med at jeg matte gjore det ogsa selv. Han har
store planer, men planene hans forblir kun planer og "tomme” lovnader. Jeg
vet ikke om han har glemt at han skulle gjore det, eller om han ikke klarer a
organisere arbeidet lenger.”

4.11 Mann 55 ar - "vanlige” situasjoner blir vanskelige

"Det er dette med a gjore mer enn en ting om gangen som er blitt litt
trablete. Dersom jeg skal kle meg for a ga ut, og det samtidig ringer i
telefonen, gar jeg pa en mate ”i Ias”. Jeg glemmer hva jeg holdt pa med, og
nar jeg tar telefonen klarer jeg ikke a omstille meg og forsta hva som blir
sagt. Etterpa gar jeg gjerne ut, men glemmer a ta pa meg varme klzr.
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