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Forord

Den antropologiske undersggelse, der ligger til grund for dette notat,
er led i et stgrre innovationsprojekt med titlen: ‘Rehabilitering p
borgernes praemisser’. Det samlede projekt er finansieret af Erhvervs-
0g Byggestyrelsens ‘Program for Brugerdreven Innovation’ (EBST),
mens den antropologiske undersggelse er delvist finansieret af EBST,
Det Kommunale Momsfond og Dansk Sundhedsinstitut.

Projektet gennemfgres i samarbejde mellem University College
Lillebzelt, Fredericia Kommune, Vejlefjord Neurocenter, Hammel
Neurocenter Fysioterapi- og smerteklinikken i Odense, Vejle
Erhvervsudvikling, Trekantens Innovationsforum, Fredericia
Idraetsdaghgjskole, Dansk Sundhedsinstitut og udvalgte
produktionsvirksomheder.

Tre medarbejdere fra Dansk Sundhedsinstitut har i fordret 2010
gennemfart den antropologiske undersggelse af borgeres behov i
rehabilitering. Sociolog Marie Brandhgj Wiuff har indsamlet data fra
Vejlefjord Neurocenter, antropolog Else Olesen har indsamlet data fra
Fredericia Kommunes Hverdagsrehabilitering, antropolog Laura Emdal
Navne og Else Olesen har begge indsamlet data fra Odense
Fysioterapi- og smerteklinik.

Morten Hoff og Anna-Maj Stride Geyti fra UCL har ydet faglig sparring
til undersggelsens design og i forhold til udarbejdelse af observations-
og interviewguides.

Vi vil gerne takke de borgere, der har stillet deres hverdag og tid til
rddighed og vist stor gaestfrihed og hjaelpsomhed. Ogsa en tak til de
fagpersoner, som har stillet op til interview og har vaeret behjzelpelig
med at finde borgere til undersggelsen. En tak skal ogsa lyde til
projekt- og styregruppen bag projekt 'Rehabilitering pa borgernes
preemisser’, som har stillet deres viden og ekspertise til rddighed og
har ydet faglig sparring og opbakning.
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1 Introduktion

Dette notat bidrager med empiriske beskrivelser af
rehabiliteringskraevende borgeres hverdag, deres behov og daglige
udfordringer.

De empiriske beskrivelser skildrer borgerperspektiver pd egne behov
og gnsker i rehabilitering og danner afsaet for selve
innovationsprocessen i projekt ‘Rehabilitering p& borgernes
preemisser’. Virksomheder, udbydere af serviceydelser og private
aktgrer skal p& baggrund af disse empiriske beskrivelser generere
ideer og udvikle nye produkter og indsatser indenfor rehabilitering.
Notatet henvender sig primeert til denne malgruppe.

Den antropologiske undersggelse fremstdr her i en meget deskriptiv
formidlingsform, med gengivelse af citater og umiddelbare
observationer og noter fra felten. Vi har bevidst afholdt os fra at lsegge
stgrre analytiske og teoretiske perspektiver ned over de ord og de
empiriske beskrivelser, da notatets mélgruppe har interesse i praksis.

I 2011 udgiver vi en videnskabelig artikel med fokus p& den nye viden
om rehabilitering og brugerinddragelse i rehabilitering, som den
empiriske undersggelse ogsa frembringer.

1.1 Undersogelsens sporgsmal og svar

Den antropologiske undersggelse har stillet spgrgsmalene:

e Hvilke behov og gnsker har borgerne i forhold til den rehabilitering,
de er i gang med?

e Hvilke behov og @nsker har borgerne i forhold til at blive inddraget
i planlaagningen og gennemfgrelsen af deres egen rehabilitering?

Rehabilitering handler om, at borgeren opnér et selvstaendigt og
meningsfuldt liv, og baseres pa borgerens hele livssituation og
beslutninger (1). For at f& svar pa undersggelsens spgrgsmal, er vi

derfor gdet teet pd borgernes hverdag og de udfordringer, de oplever i
konkrete livssituationer i forhold til at fungere selvstaendigt.

De udfordringer og behov i rehabilitering, som traeder frem som
vaesentlige i den antropologiske undersggelse, er samlet i en raekke
temaer, der peger pd henholdsvis processuelle, relationelle eller
praktiske problemstillinger.

De praktiske problemstillinger henvender sig primeert til virksomheder,
der skal udvikle nye teknologier, mens de processuelle og relationelle
mere henvender sig til udbydere af serviceydelser og private aktgrer,
der skal udvikle nye indsatser pa rehabiliteringsomradet.

1.2 Laeseguide

Farst preesenteres de tre rehabiliteringssteder, hvis patienter og
fagprofessionelle har vaeret informanter i den antropologiske
undersggelse.

I afsnit 3 praesenteres de anvendte metoder til dataindsamling og i
afsnit 4 de mennesker, der har deltaget i undersggelsen.

Herefter fglger afsnit 5, hvor borgernes udfordringer og behov
praesenteres i 12 temaer. Afsnit 5.1 “Inddragelse” og 5.2
"Overdragelse” handler om udfordringer forbundet med processer i et
rehabiliteringsforlgb. Her beskrives sdvel patienters, pdragrendes og
fagfolks behov for og gnsker om inddragelse i rehabiliteringsforlgb og
sammenhaeng i rehabiliteringsindsatsen pa tvaers af sektorer og
behandlingssteder.

Afsnit 5.3: "Erkendelse og accept” handler om, at en del borgere skal
forholde sig til, at de aldrig kommer helt tilbage til livet fgr og har
behov for at skabe mening i en forandret tilvaerelse. En stor del af
forandringen handler om, at man ikke kan lige s meget, som man
kunne far, og derfor har behov for at skrue ned for aktiviteter,



planlaegge dem ngje og forvalte sin energi med omhu. Det handler
afsnit 5.4 "Energiforvaltning”og 5.5 "Planlaegge og strukturere
hverdagen” om.

N&r mennesker er tvunget til at skrue ned for aktivitetsniveauet og
omlaegge deres liv radikalt, pavirker det uundgéeligt deres sociale liv. I
afsnit 5.6 "Sociale sammenhaenge” og 5.7 "Pargrende” er fokus pd
social isolation, om de pargrendes rolle i rehabilitering og ikke mindst
om behovet for omgivelsernes statte.

P& vejen tilbage til et selvstaendigt liv oplever mange borgere det som
afggrende, at de far den ngdvendige praktiske stgtte og hjeelp. Det
handler afsnit 5.8-5.10 om. Her fokuserer vi pa de "Praktiske
udfordringer i hverdagen” (5.8), hvilke "Hjaelpemidler” (5.9) de har, og
hvilke de mangler, og endelig hvordan man kan stgtte borgeren i at
klare sig i eget hjem ved hjeelp af justeringer ift. "Hjemmets
indretning” (5.10). Sidste afsnit “Traening” (5.11) handler om
borgernes behov for traening som en vej til bedring.

1.3 De tre rehabiliteringssteder

Vi har fulgt 12 borgere i rehabilitering med forskellige diagnoser og
forskellige livssituationer. De 12 borgere har vi mgdt pa tre forskellige
rehabiliteringssteder henholdsvis Vejlefjord Neurocenter, Odense
Fysioterapi- og smerteklinik og i Hverdagsrehabilitering, Fredericia
Kommune.

Her fglger en kort praesentation af de tre rehabiliteringssteder:

Fysioterapi- og smerteklinikken, Odense

Klinikken er en del af Center for Muskuloskeletal fysioterapi, som er et
arbejdsfaellesskab i Odense mellem fire selvstaendige fysioterapeuter,
som alle deltog i projektets vidensafklaringsfase. Fysioterapi- og
smerteklinikken beskeeftiger kun én af de fire fysioterapeuter.

Fysioterapeuten arbejder 2 dage om ugen pa klinikken og ser i det
tidsrum samlet set 10-20 patienter.

Patienterne betaler enten selv eller far tilskud til behandling gennem
en sundhedsforsikring. En tredje mulighed er, at de har faet en
henvisning fra en anden fysioterapeut eller speciallaege. Typisk er
klinikkens patienter 40-50 ar. 75 % er kvinder. De kommer til klinikken
med smerter i bevaegeapparatet, seerligt kroniske smerter. Typisk har
disse patienter vaeret ved mange andre fagpersoner tidligere. Ofte er
patienterne erhvervsaktive, ressourcestaerke og med hgje ambitioner
om hurtigt at vende tilbage til deres normale liv. Klinikkens
fysioterapeuter ser deres arbejde som en brik i et stgrre
rehabiliteringspuslespil. De er ofte kun med i en afgraenset del af
patientens lange forlgb og skal selv ops@ge et evt. samarbejde med
andre faggrupper via telefon eller statusrapporter, der udveksles.
Fysioterapeuterne anser patienterne som eksperter i eget liv og deres
egen rolle som facilitatorer i forlgbet. Sddan arbejder de med
brugerinddragelse.

Vejlefjord Neurocenter

Centret modtager neurologisk hjerneskadede patienter over 18 ar. De
fleste af patienterne er omkring 50 dr. Hovedparten fér betalt deres
ophold af det offentlige og far max otte ugers ophold. Pa &rsbasis har
centret ca. 125 neurologiske patienter.

Centret beskaeftiger i udgangspunktet syv fysioterapeuter, seks
ergoterapeuter, fire psykologer, seks sygeplejersker og en lzege. Der
er ogsa en talepaedagog og en dizetist, som er ansat pa
konsulentbasis.

Kriterierne for at fa bevilliget et ophold pa Vejlefjord er bl.a., at
patienten ud fra en faglig vurdering forventes at opnd bedring under
opholdet, og de skal veere selvhjulpne, dvs. at de selv skal kunne
komme rundt, tage tgj pd og ga pa toilettet. De skal desuden vaere
motiverede for at deltage i rehabiliteringen.

Patienterne bor pa stedet, og mgder sdledes andre hjerneskadede.
Forlgbet bestdr af undervisning, samtale og traening ved et fast team
bestdende af en psykolog, en fysioterapeut og en ergoterapeut. I
starten af forlgbet har hver faggruppe en indledende samtale med



patienten, hvor der med afseet i patientens egne gnsker opstilles mal treene i at udfgre aktiviteterne, end hvis en hjemmehjaelper ggr
for de otte ugers ophold. Der afholdes ligeledes en midtvejssamtale, tingene for borgeren.

hvor patientens mal evalueres og justeres, og opholdet afrundes med

en afslutningssamtale. Pérgrende er med patientens samtykke

velkomne til at deltage i alle disse samtaler.

Hverdagsrehabilitering, Fredericia Kommune
Hverdagsrehabilitering er en gruppe i hjemmeplejen, der arbejder
aktivt med rehabilitering af borgere i eget hjem.

Malgruppen for Hverdagsrehabilitering er alle borgere uanset alder
med rehabiliteringspotentiale, der tidligere blev visiteret til den
almindelige hjemmepleje. 90 % af borgerne er over 65 ar, og resten er
mellem 40-65 &r. Pa drsbasis har Hverdagsrehabilitering ca. 150
borgere igennem hjemmetraeningsforigb.
Hverdagsrehabiliteringsgruppen bestar af en leder, en fysioterapeut, to
ergoterapeuter, en hjemmesygeplejerske, en planlaegger og tolv
hjemmetraenere, som er uddannede social- og sundhedshjaelpere eller
social- og sundhedsassistenter.

Rehabiliteringen eller genoptraeningen planlaagges og udfgres i
samarbejde mellem borger og hjemmetraener, og der er fokus pa
borgerens hverdagsaktiviteter. Borgerne indgdr i et
rehabiliteringsforlgb for igen at kunne klare sig selv i eget hjem. Dette
med henblik pd at @ge borgerens livskvalitet og forsinke entreen ind i
hjemmeplejen eller omfanget af hjeelp fra hjemmeplejen.

Nar en borger bliver visiteret til hverdagsrehabiliteringen fx efter et
hospitalsophold, prioriteres det, at der hurtigt etableres kontakt til
borgeren. En terapeut kommer ud til borgeren, og sammen finder de
mal, som borgeren gerne vil arbejde mod, som fx at kunne ga i bad
eller smgre sin egen mad. Der udarbejdes en plan for
rehabiliteringsforlgbet, som hjemmetraenere og borgeren arbejder
efter. Planen revurderes Igbende, fx kan nye mal komme til. Ofte er
2gtefeellen involveret i mélbeskrivelsen, s& aegtefaellen ogsa kan
bidrage med sine tanker om, hvad der skal til, for at parret kan f3 et
godt liv igen. I forhold til traditionel hjemmepleje bruges der mere tid i
starten af forlgbet, da det tager laengere tid, ndr borgeren selv skal



2 Metode

Den antropologiske undersggelse er udelukkende baseret pa kvalitative
metoder. Vi har benyttet os af kvalitative, semistrukturerede interviews
(2), deltagerobservationer (3) samt foto- og dagbogs dokumentation
(4). At fglge borgerne i deres hverdag giver et mere dybdegéende og
nuanceret indblik i borgernes gnsker og behov — 0ogsd dem som
borgerne méske har vanskeligt ved selv at saette ord pa.

Mellem marts og juni maned 2010 fulgte tre medarbejdere fra Dansk
Sundhedsinstitut 12 borgere i rehabilitering. Borgerne — i tal — fordeler
sig pa rehabiliteringssted, kan og alder som det fremgar af Tabel 3.1:

Tabel 2.1 Borgere i den antropologiske undersggelse

12 borgere (10 kvinder) | Alder (29-89)

Fysioterapi- og 5 kvinder 29, 38, 38, 43, 49
smerteklinik, Odense

Hverdagsrehabilitering, | 3 kvinder 57,81, 89
Fredericia Kommune
Vejlefjord Neurocenter | 2 kvinder 56, 57, 63, 68

2 mand

I afsnit 4 praesenterer vi de deltagende borgere naermere.

Vi har bestraebt os pd at indhente datamateriale over et forlgb pa ca.
to uger (se figur 3.1):

Figur 2.1. Forlgb for dataindsamlingen

Interview Dagbog og foto Observation Dagbog

all —— -

1 16

Vi har gennemfgrt et indledende og et afsluttende interview, enten i
eget hjem eller pa rehabiliteringsstedet, og derimellem vi har besggt
borgerne og fulgt deres hverdag og traening i ca. to dage. I perioderne

mellem interviews og observationer, har vi bedt borgerne skrive
dagbog og tage billeder, og enkelte har vi haft mail-, telefon- eller
sms-kontakt med undervejs.

De fleste borgere har vi haft mulighed for at fglge gennem alle faser af
modellen ovenfor, men to borgere har kun deltaget i ét interview og
en observation under behandling. Den ene var netop afsluttet i
Hverdagsrehabilitering, og derfor var der ikke laengere noget at
observere, mens den anden havde det for dérligt til at kunne overskue
at deltage og matte sige fra undervejs.

Anonymisering og samtykke

Alle borgere har underskrevet en skriftlig samtykkeerklaering, der sikrer
deres rettigheder og frivillighed i projektet. De har ogsd angivet, i
hvilket omfang vi ma benytte deres historie i formidlingsgjemed.

Vi har givet borgerne et nyt navn for at sikre dem anonymitet. Det er
forskelligt fra borger til borger, hvorvidt de har gnsket at vaere
anonyme eller &j. Alligevel har vi valgt at anonymisere alle borgere — af
formidlingshensyn. Nogle borgere optraeder med ansigt pa billeder, og
vi skal understrege, at det sker med borgerens skriftlige samtykke.

I tabel 3.2 ses en oversigt over hvem og hvor mange fagpersoner, der
har veeret involveret i undersggelsen:



Tabel 2.2 Fagpersoner i den antropologiske undersggelse

Interview Logbgger

Vejlefjord To gruppeinterviews med henholdsvis | Logbgger fra ergo- og

Neurocenter to og fire fagpersoner (to fysioterapeut pa alle
ergoterapeuter, to fysioterapeuter, to | fire borgere
psykologer)

Hverdags- To gruppeinterviews med henholdsvis | Logbog fra

rehabilitering, | tre og to hjemmetraenere/terapeuter hjemmetraener p3 tre

Fredericia borgere

Kommune

Fysioterapi- og | Tre telefoninterviews med Logbog fra
smerteklinik, fysioterapeut, et telefoninterview med | fysioterapeut pé alle
Odense praktiserende laege og et interview fem borgere

med kranio-sakral terapeut

De fagprofessionelle fgrte logbgger over en uge. I logbggerne
noterede de, dels ndr de stgdte pa situationer, hvor borgerens behov
ikke kunne opfyldes eller ikke kunne opfyldes tilfredsstillende, dels
situationer hvor de har inddraget borgeren.

Alle interviews med fagpersoner tog bl.a. afszet i de situationer, som er
beskrevet i logbggerne. Formalet var bl.a. at afprave, om behandlerne
ansd patientforlgbene som typiske eller helt specifikke for at fa en lille
ide om generaliserbarhed i relation til borgernes behov og
udfordringer, jf. 2.2.

2.1 Metodereflektioner

Vi har gjort os nogle overordnede tanker om, hvad det er for nogle
borgere i rehabilitering, der har deltaget i den antropologiske
undersggelse. Tankerne er med i det omfang, vi vurderer, at de har
indflydelse pa resultaterne i notatet.

Alene det, at borgerne har sagt ja til at deltage i et forsknings- og
udviklingsprojekt vidner om, at de — pa trods af deres darligdomme —
har et vist overskud mentalt og socialt.

Vi har bedt dem om en hel del, som det fremgar af ovenstdende. De er
blevet interviewet, observeret hjemme og/eller under behandling, og vi
har bedt dem om at skrive dagbog og tage billeder at deres hverdag.
Vi har forsggt at tage hgjde for den indbyggede skaevhed ved at veere
lydhgre over for de borgere, der undervejs frabad sig nogle af
aktiviteterne.

2.2 Hvad er udsigelseskraften?

Af gode grunde kommer vi med 12 patienter ikke rundt om alle
diagnoser, aldersgrupper og kgnsfordelinger i rehabiliteringsfeltet.

Det indblik, vi har féet i borgeres liv, har vi opndet ved at gd i dybden
frem for i bredden. Formélet har veeret at skildre borgernes liv s3
hverdagsnaert og konkret som muligt. I designet bag den
antropologiske undersggelse ligger et valg om at ville inspirere,
illustrere og stikprgve, frem for at generalisere.

De 12 patientstemmer i dette notat udger levende eksempler pd
mennesker i rehabilitering og deres hverdag, deres udfordringer og
behov. Historierne er individuelle, og samtidig har de klare feellestreek,
som minder os om, at nogle — bdde praktiske, helbredsmaessige og
folelsesmaessige — forhold geelder pad tvaers af rehabiliteringsforlgb.

Ved at bringe borgernes historier i spil i interviews og fokusgrupper
med fagpersoner, har vi afprgvet, i hvilket omfang de individuelle
historier er typiske for rehabiliteringsforlgb. Behandlerne kunne ofte
genkende borgernes problematikker fra deres bredere kendskab til
patientgruppen. Kun pa denne baggrund kan vi sige noget om
udsigelseskraften af datamaterialet.

2.3 Databehandling og analyse

Under observationsstudierne af borgernes hverdagsliv tog
projektmedarbejderne Igbende feltnoter og billeder.



Interviewene med borgere og fagprofessionelle blev optaget pa
lydband og transskriberet af en student under vejledning af DSIs
projektleder.

Det samlede datamateriale blev systematiseret, kodet og analyseret
ved brug af det kvalitative databehandlingsprogram Nvivo. DSIs tre
medarbejdere er alle certificerede i brug af Nvivo.

DSIs medarbejdere foretog valg af temaer efter gennemlaesning af
hele materialet med fokus pd& borgernes behov og udfordringer i
hverdagen i relation til rehabilitering og inddragelse heri.



3 Borgerprofiler

I det fglgende praesenteres hver enkelt deltagende borger kort og
deskriptivt.

Deltagernes profiler rummer oplysninger om, hvilket rehabiliteringssted
borgeren er eller har veeret tilknyttet, hvilken diagnose eller
problemstilling de er i rehabilitering for, deres alder, segteskabelige
status, arbejdssituation og evt. andet, der matte veere relevant
baggrundsviden for at forstd, hvordan borgerne her er bade
sammenlignelige og forskellige fra hinanden.

Vejlefjord Neurocenter

Vera

Sgren

Sgren er 56 ar. Han er uddannet tgmrer og har ogsa arbejdet som
graver. Han er gift og har to bgrn, hvoraf den ene stadig bor hjemme.
I 2005 faldt han ned fra et stillads, mens han var p& arbejde. Han slog
hovedet, hgjre del af kroppen blev gdelagt, han braekkede
baekkenpartiet og begge lunger punkterede. I 2007 kom han i fleksjob
(22 timer om ugen) pa sin gamle arbejdsplads.

Sagren gar og cykler nu ubesveeret, men har tidligere siddet i kgrestol
0g gdet med stok. Han er lidt stiv i kroppen og dgjer med spaendinger.
Hgjre arm har tendens til at krampe op. Hans reaktionsevne er nedsat,
og han har sveert ved at koncentrere sig om mere end én ting ad
gangen. Han har brug for et hvil hver eftermiddag.

Keld

Vera er 68 dr. Hun er kunstner og har undervist i mange ar. Hun har
veeret gift med sin nuveerende mand i ni &r. Hun har tre voksne bgrn,
manden har fire bgrn og tilsammen har de 15 bgrnebgrn.

For to &r siden faldt Vera pa en skiferie. Hun fik en blodansamling i
hjernen og pédrog sig en hjerneskade. Hun er nu pensioneret.

Vera har ofte hovedpine, kvalme og er svimmel. Hun er meget fglsom
over for lyd og lys og har sanseforvraengninger. Hun er meget traet og
har brug for at hvile flere gange om dagen, men har samtidig svaert
ved at begraense sine aktiviteter.

Keld er 57 &r. Han er gift og har to voksne bgrn. Sammen med sin
kone har han haft en bagerbutik. Han er nu fgrtidspensioneret.

I slutningen af 2007 fik Keld en blodprop og fem maneder efter fik han
endnu én. Han er lammet i hgjre side og er lettere afatisk®. Keld gar
med en beskinne og er naesten blevet fri af stokken. En indlaaggelse
pd sygehuset under opholdet pa Vejlefjord satte dog Keld noget
tilbage fysisk. Keld taler meget langsomt, skal lede efter ordene og
tager sjeeldent initiativet i en samtale.

Bente

Bente er 57 &r. Hun er uddannet lzerer og har veeret viceforstander pd
en voksenuddannelses-institution, men er nu fgrtidspensioneret. Hun
er gift og har to udeboende bgrn.

For 1% &r siden fik Bente en hjerneblgdning. Hun er lammet i hgjre
side og har let afasi. Hun sad tidligere i kgrestol, men kan nu gé —
omend langsomt — uden hjaelpemidler. Hun har svaert ved at laese og
skrive, og hun taler ikke lige s& hurtigt, som hun gjorde tidligere.

! Nedsat evne til at forstd og udtrykke saetninger.
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Fysioterapi- og smerteklinik, Odense

Anita

Lene

Anita er 49 ar. Hun er mor til to bgrn pé otte og 13 ar og er gift med
en mand, der rejser meget. Anita har gennem 3 2 ar haft spredte og
tiltagende ledsmerter. Hun har smerter i knaeene, hdndled, skuldre og
pd venstre side af brysthvirvelsgijlen. Hendes smerter forveerres af
fysisk og mental belastning, isaer ndr hun baerer pd noget, gar pad
trapper og udseettes for stress. Hun bliver hurtigt traet og har brug for
hvile midt pd dagen.

Tidligere har Anita veeret meget fysisk aktiv og traenet flere gange om
ugen. Hun har selv valgt at opsgge og betale for forskellige specialister
og undersggelser for at fa afklaret, hvad problemet er. MR scanninger
og rgntgenbilleder viser intet abnormt. En reumatolog har konstateret
fibromyalgi og hypermobilitetssyndrom.

Anita har veeret i arbejdsprgvning to timer dagligt, men kunne ikke
klare arbejdet. Hun er sygemeldt nu og afventer papirer fra sin
sagsbehandler. Hun hdber, at hun kan blive indstillet til pension.

Lene er 38 &r. Hun er mor til to bgrn pd 4 og 7 &r og gift. Lene er
uddannet inden for gkonomi og IT.

I forbindelse med Lenes 2. graviditet i 2006/7 tiltager Lenes smerter
kraftigt.

I 2008 bliver Lene sygemeldt og mé& afvikle sin egen private
virksomhed. I 2009 starter hun i tre maneders aktivering og er herefter
i et revalideringsforlgb i et fitnesscenter, hvor hun gar fra 15 timer til
26 timer/ugen over en periode pa lidt over et &r.

I dag har Lene det markant bedre end under sygemeldingen for over
to &r siden, og hun oplever, at hendes liv er ved at vende tilbage til en
eller anden form for “normal”.

Lenes symptomer er: smerter i ryg, nakke og skuldre, samt
hovedpine/migraene og treethed.

Jenny

Sanne

Sanne er 43 &r og alenemor til to teenagedgtre. Hun er uddannet
socialpaedagog og har efter en bilulykke i 2008 faet konstateret
piskesmeeld. Hun bliver herefter sygemeldt og efter ca. 3 mdr. fyret fra
sit daveerende arbejde. Efter et afklaringsforlgb ansaettes Sanne i
fleksjob 15 timer/ugen i en specialinstitution. I 2010 padrager hun sig
en arbejdsskade (falder i institutionen) og bliver sygemeldt med
forvaerring af symptomer fra farste ulykke. Undervejs i undersggelsen
starter Sanne pd arbejdet igen med ca. seks timer/ugen i en
overgangsperiode.

Sannes symptomer er: kraftig hovedpine, nakkesmerter, smerter i
armen (efter bilulykke), hukommelses- og koncentrationsbesveer,
lydfglsomhed og ekstrem traethed.

Jenny er 29 &r. Hun bor til leje i et hus. Jenny har haft rygsmerter
siden 2006. I forbindelse med hendes arbejde som pzaedagog har hun
haft flere rygskader. Sidste episode fandt sted i 2008, hvor hun faldt
ned fra en trampolin. Hendes smerter forhindrer hende i mange ting.
De holder hende vagen, og hun fgler treethed. Jenny vil gerne tilbage
pd arbejdsmarkedet, bare ikke som paedagog. Jenny er sygemeldt og
afventer beslutning fra kommunes side om, hvorvidt hun kan fa
revalidering, som hun gnsker. Sygedagpengeperioden udlgber i fordret
2010, s& Jenny lever med en gkonomisk usikkerhed. Igennem
kommunen er Jenny derudover tilknyttet en fysioterapeut, som hun
traener hos tre gange om ugen, og forlgbet ‘job igen’. Jenny mener, at
hun har en diskosskade og slidgigt i sin ryg. Jenny har desuden en
depression, som hun fér behandling for hos en psykolog. Hun har de
seneste méneder gaet til treening hos en fysioterapeut.
Fysioterapeuten vurderer, at hun skal stgttes i sin treening med fokus
pa kredslgbstraening og rygtraening. Jenny betaler selv for psykologen
og fysioterapeuten.
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Hanne

Hanne er 38 &r. Hun er alenemor til en datter pa fem &r. Hun er
teolog. I 2008 var Hanne involveret i en bilulykke og har siden vaeret
sygemeldt med diagnosen piskesmeeld. Fgrst i fordret 2010 udredes
hun af en neuropsykolog, der konstaterer, at der er tale om en
hjerneskade. Fra juni 2010 starter Hanne i behandling ved Center for
hjerneskadede i Odense.

Hannes symptomer er: konstant hovedpine samt migraeneanfald,
nakke- og rygsmerter med udstréling til armene. Kognitive forstyrrelser
i form af nedsat hukommelse, koncentrationsbesveaer og nedsat
stresstolerance.

Else

Hverdagsrehabilitering, Fredericia Kommune

Inga

Else er 89 dr og gift, de bor i et stort hus i tre plan. Hun faldt og slog
sin hofte i deres indkgrsel, da hun var pd vej ind i bilen.

Else er sd langt i sit rehabiliteringsforlgb, at hun nu kun far besgg af
hjemmetraenerne, nér hun skal i bad (en gang om ugen), samt til
traening i at ga ned ad deres trappe og ud pa fortovet. I starten fik
Else besgg hver dag for at f& hjeelp til personlig pleje. Ifglge Else og
hendes mand er hun snart ude af forlgbet, men de har ikke féet en
dato for, hvorndr besggene stopper helt. Elses mand har overtaget en
del af de praktiske opgaver i hjemmet, som Else tidligere tog sig af.

Birte

Inga er 81 &r. Hun bor alene i en lejlighed. I december 2009 faldt hun
og braekkede hgjre arm teet pa skulderen. Der 13 sne, og hun var ude
at g& med sin stavgangsklub (den dag gik de uden stave). Inga var
indlagt i 12 dage. Inden faldet klarede Inga sig selv. Da hun kom hjem
fra sygehuset, fik hun fgrst besgg af den almindelige hjemmepleje, og
overgik senere til Hverdagsrehabilitering. I begyndelsen af forlgbet fik
Inga hjeelp til personlig pleje, men det traenede hun sig hurtigt op til at
klare selv igen. Inga far besgg af en hjemmetraener, der treener hende
op til selv at kunne ggre rent igen. Det kan hun faktisk allerede nu,
men hun er meget traet og udmattet flere dage bagefter. Inga er
meget aktiv og udover stavgangsklubben, er hun med i en
foredragsforening og en kortklub.

Birte er 57 dr og bor sammen med sin mand. Hun har haft tre
hjerneblgdninger — to i sommeren 2009 og en i januar 2010.
Derudover var Birte involveret i et trafikuheld i midten af 90’erne,
derfor gik hun med rollator, havde en el-scooter og en handicapbil
inden hjerneblagdningerne. Birte har ogsé diabetes. Far
hjerneblgdningerne havde Birte fuldtidsarbejde, nu er hun
fgrtidspensionist. Blgdningerne har givet Birte kognitive skader.
Hjemmetraeneren kommer og gar ture med Birte to gange om ugen,
fordi hun har sveert ved at finde vej. Derudover gar hun til
talepaedagog, fordi hun har svaert ved at tale.

Birte gdr ogsa til dansk, for at traene sin hjerne ved fx at lave kryds og
tveers, og hun gar i en samtalegruppe. Hun har problemer med at
klare hverdagen, og hjemmetraeneren kommer og hjaelper hende med
personlig pleje om morgenen og med at huske medicinen. Ofte er det
0gsd hendes mand, der ma minde hende om at tage sin medicin — hun
kan glemme den fra det ene gjeblik til det andet.
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4 Temaer

I det fglgende praesenteres de temaer, som analysen af det empiriske
materiale har frembragt.

4.1 Inddragelse

Dette afsnit sgger overordnet at besvare undersggelsens andet
spagrgsmal: Hvilke behov og gnsker har borgerne for at veere og blive
inddraget i deres egen rehabilitering. Vi ser neermere pd, hvordan
henholdsvis fagpersoner og borgere pd den ene side taler om og pa
den anden side praktiserer inddragelse.

I forhold til fagpersonerne har borgerne veeret forholdsvis fameelte
omkring dette emne. Mange af borgerne giver udtryk for, at de har fglt
sig tilstraekkelig inddraget i deres rehabilitering. Samtidig er der mange
andre forhold i deres liv og rehabilitering, som ligger dem mere pa
sinde, og som de derfor hellere vil tale om. Det, borgerne trods alt har
fremhaavet om deres egen inddragelse i rehabiliteringen, og det som
observationerne har vist herom, indgadr i dette afsnit.

Den antropologiske undersggelse viser, at inddragelse for henholdsvis
borgere og fagpersoner i rehabilitering i praksis handler om:

e Borgernes behov for at blive hgrt som individer med nogle
individuelle kompetencer, omstaendigheder og behov i
rehabilitering. Kendskab og viden er nggleord.

e Fagpersonernes forskellige inddragelsesredskaber.

¢ Behandlernes holdning til inddragelse som en balancegang
mellem borgernes selvvurderede behov, fagligt vurderede
behov og ikke mindst de rammer, der er til radighed for at
imgdese borgernes behov.

Borgernes oplevelse af at blive hgrt

For borgere i rehabilitering er inddragelse det
at blive set som individer med nogle
individuelle kompetencer, omstaendigheder og
behov.

Inddragelse — set fra borgernes perspektiv —
kan veere, ndr en fagperson spgrger ind til,
hvem man er, hvad man er god til, og hvad
man godt kan lide at lave — for derefter at
skraeddersy eller i det mindste tilpasse et rehabiliteringsforlgb efter
dette.

I praksis handler inddragelse i hgj grad om menneskelig interaktion,
lydhgrhed og forstdelse for andre menneskers situation (empati). Vi
har forsggt at indfange de mere brogede former for inddragelse
gennem eksempler pd interaktion, vi er stgdt pd undervejs i den
antropologiske undersggelse.

Det farste eksempel er fra en behandlingssituation, hvor vi mgder en
meget engageret og ressourcesteerk borger, der for det farste er
meget aktiv i sit eget forlgb og selv tager meget initiativ i badde patient-
behandler relationen og i forhold til sin egen rehabilitering. Lene er
smertepatient i Fysioterapi- og smerteklinikken, og hun fortzeller forud
for behandlingssessionen i et interview, hvordan hun selv ringer til
fysioterapeuten, ndr hun har behov for at fa justeret sin
genoptraeningsplan. Hun ringer, ndr hun enten stgder mod en mur —
dvs. far smerter ved nogle af gvelserne — eller ndr hun fgler sig s& godt
i gang med traeningen, at hun savner nye udfordringer.
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I samtalen kommer fysioterapeuten og Lene hele vejen rundt om bade
den specifikke traening og hverdagslivet mere generelt:

Fys: Hvordan ser det ud i forhold til dit arbejde? Hvor langt er du?

Lene: Jeg er pd 25 timer om ugen.

Fys: Alle er glade? Arbejde, sagsbehandler og kommune?

Lene: Ja. Jeg skal bare vise, at jeg kan arbejde 30 timer/ugen inden
november, for jeg er blevet tilbudt at arbejde fast fra august maned pa det
antal timer, jeg @nsker pd samme arbejdsplads, hvor jeg er nu. S3 er jeg ogsé
tilbage i min fagforening.

Fys: Og det har du det godt med?

Lene: Ja/

Fys: Hvad siger Kommunen

Lene: De synes, at det er fantastisk, at jeg kan komme ud af det her. Jeg ville
veere ked af at skulle fanges i et fleksjob — jeg vil gerne vaere selvstaendig
igen.

Fys: Er du glad for dit arbejde?

Lene: Ja

Fys: Bruger du dine kompetencer der?

Lene: Ja. Jeg bliver souschef for min gamle makker, som er chef i
traeningscenteret.

Fys: Er der andre ting? (Nu begynder de at tale om de fysiske symptomer
som Lene er kommet her for i dag)

Lene: Jeg f8r ondt i hajre side, nér jeg karer bil. Lene viser hvor. Det tricker
ikke leend og nakke. Og min PC giver mig ondt i overkroppen. HVis jeg selv
skal taenke biomekanik, sa... [ bilen har jeg en kilepude, men det hjzelper altsd
Ikke.

Fys: Det vil jeg gerne se om lidk.

Lene: Jeg har nogle spargsmdl til traeningspvelserne.

Lene forteeller, hvor langt hun er kommet med treeningen, antallet af
gentagelser af gvelser i forhold til planen, de mél hun satte sig sidste gang.
“Jeg gar til den”, siger Lene

Fys: “Super!”

(Observation, Lene til behandling, Fysioterapi- og smerteklinik)

Eksemplet viser, at vi har at ggre med en aktiv og engageret borger,
der kaemper for at fa et selvsteendigt liv til at fungere. Fysioterapeuten
interesserer sig for hele Lenes forlgb, for hendes arbejdssituation og

hendes gkonomiske situation. Hun spgrger bl.a. ind til Lenes oplevelse
af at f& brugt sine kompetencer i flexjob aftalen.

Fra arbejdssituationen gar de videre til en fysisk undersggelse, hvor de
gennemgdr de steder hun har smerter i forskellige stillinger og de
gennemgar de gvelser, som Lene udtrykker, volder hende problemer.

De ser pd hvor det gor ondt, ndr hun karer bil. Lene viser hvor pd ryggen. Og
Fysioterapeuten maerker efter og ser pd muskierne, hvordan de opforer sig,
nar Lene lzner sig til den ene og anden side og hun ser pd hendes
kropsholdning, hvilken stilling hendes krop har tendens til at leene til af sig
selv osv.

Fys: Hvad siger du til at arbejde med at mobilisere din ryg?

Lene: Ja, det vil jeg gerne

Fysioterapeuten viser Lene hvad problemet er og hvad der skal til ved at
gennemgé nogle kropspvelser med hende, hvor hun kan maerke direkte ps
kroppen, hvad der virker.

Fys: Jeg seetter tape pé dig (pd ryggen, s& hun bliver mindet om, ikke at glide
tilbage i den dirlige stilling med ryggen, som fordrsager smerterne), ndr du
skal kare hjem. Husk mig lige pé det.

Da de har gennemgdet en lang raekke ovelser og problematikker tegner
fysioterapeuten pvelserne pa papir i form af en raekke smé taendstiksmeend i
forskellige positioner. Ved siden af skriver hun stikord ned, som kan huske
Lene pd hvad hun skal gare. Mens Fysioterapeuten tegner stdr Lene og ser p&
og kommer (pé fys’ opfordring) selv med stikord til, hvad der skal st& ved
siden af opvelserne, s§ hun bedst kan huske det, ndr hun kommer hjem. [Det
er et samarbejde, der foregér] Lene far tegningen med sig hjem.
(Observation, Lene til behandling, Fysioterapi- og smerteklinik)

Fysioterapeuten laegger op til, at det er Lene der udpeger de omrader
og problemer, de skal arbejde med og lzegge en plan for.
Fysioterapeuten inddrager Lene i hendes egen genoptraening ved at
sikre sig, at hun selv er med til at "designe” sine gvelser og til at
formulere stikord, der hjeelper hende med at huske, hvad hun skal, ndr
hun stdr hjemme og skal lave gvelser.
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Mange af de borgere vi mgder i rehabiliteringsforlgb har i faellesskab Vera er endnu et eksempel pd netop det. Vera er et meget kreativt

med fagpersoner fundet mader at lave genoptraening pa, som ligger vaesen, og hun savner at kunne vaeve og lave ler. Hun har faet en

godt i trdd med deres interesser og/eller deres kompetencer. blodansamling i hjernen efter et fald og har siden haft rigtig sveert ved
at koncentrere sig og forvalte sin energi. Det, der plager hende mest,

Sanne har haft svaere problemer med sit 8ndedraet og har derfor sammen er, at hun aldrig far tid til at seette sig ned og veere kreativ, fordi

med fysioterapeuten besluttet at treene dndedreettet op ved at synge en ¥z dagligdagsting tager al hendes tid og energi. I ergoterapien pa

time om dagen. For Sanne fik born for 15 dr siden sang hun rigtig meget, og Vejlefjord har hun fet tid og rum til at veere kreativ, til at male og

hun er glad for, at hun har féet en anledning til at tage det op igen. Det gor arbejde med ler.

hende glad, og det hjaelper meget ps hendes vejrtraekning.
(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Vera fortaeller at hun har féet ro her
p3 Vejlefjord til at male, og det
giver hende s8 meget gleede.
(Observation, Vera, Vejlefjord
Neurocenter)

Sgren er tgmrer og er langsomt ved at traene sine
fysiske faerdigheder op igen efter en alvorlig
arbejdsulykke. P3 Vejlefjord Neurocenter far han
mulighed for at "genoptraene” i temrervaerkstedet:

Tomrerveerkstedet 10.30-11.30

Spren har en aftale om, at han

“  skal reparere en gyngehest, s§ vi
. gdrover p4 et vaerksted, hvor han har f3et lov at

| arbejde alene. (Observation, Sgren, Vejlefjord

Neurocenter)

Sgrens eksempel viser, at hans genoptraening tager udgangspunkt i
hans faglige kompetencer. Han er témrer og nyder at arbejde med

h&ndveerk. Derfor er det en god traeningsform for ham, at komme i
vaerkstedet og reparere en gyngehest.

Der er som sagt en del borgere, der sidestiller deres behov for
inddragelse med at bliver hgrt og set som menneske, og at det er
deres hele person, der tages udgangspunkt i, ndr fagfolk tilrettelaegger
deres rehabiliteringsforlgb. Fx deres genoptraening.
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Vera arbejder pa sine lerfigurer (tv), og sddan ser de ud, nér de er feerdige
(th). Hiemme har Vera en vaev (nederst), som hun laenge har gnsket at
komme i gang med at bruge igen. Men efter opholdet p3 Vejlefjord star den
stadlig uberort.

I ergoterapien pd Vejlefjord imgdekommer de Veras behov for at
bruge sine kreative evner, idet de inddrager hendes kreativitet som et
led i hendes genoptraening.

Der er ofte en sammenhang mellem pd den ene side, hvor god
borgeren er til selv at tage initiativ og til at eksplicitere sine behov, og
pa den anden side i hvor hgj grad borgeren bliver inddraget og lyttet
til i eget forlgb i praksis.

Inga er ikke en person, der selv raber hajt og gor opmaerksom pé sig selv og
hvad hun ensker. Hun venter p3, at de sundhedsfaglige sporger hende. Fx var
hun ikke i bad, da hun var indlagt i 12 dage, der var jo ingen der spurgte, om
hun havde brug for hjzelp, s& hun kiarede sig med den etagevask, hun selv

kunne kiare. Jeg f8r det samme indtryk ift. hjemmeplejen, Inga sporger ikke
selv om noget.
(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

I relationen til saerligt sagsbehandlere eller visitatorer fgler flere
borgere sig ikke set og hgrt som individer. Borgere fgler sig i stedet
mg@dt med standardlgsninger, regler og love, hvor de snarere har
behov for individuelle og fleksible Igsninger. Borgerne vil egentlig
gerne spille med 3bne kort og veere zrlige, men ofte ser de sig
n@dsaget til at laegge en strategi, ndr de skal til mgde med
sagsbehandleren, sa de far ‘spillet deres kort’ bedst muligt.

"Hvis den samme sagsbehandler har flere grupper, alkoholikere, psykisk syge,
og kontanthjaelpsmodtagere, som skal behandles pé en méde, er der en
tendens til, at der er nogle regler og nogle procedurer a’er bare ska/
overholdes. Det tager tid at vinde en ;
sagsbehandlers tillid. “Jeg ved godt, hvad det /g

her gér ud pé. Jeg er ikke ude pé at snyde
dig. Jeg vil sédan set gerne arbejde — s&
hurtigt som muligt”. Det er som om, (...) der
er en eller anden standardiosning, der bliver
trukket ned. S3 skal du til statusmode, 0og s8 &
forbereder vi os meget pd det — hvad kan
han nu finde pa at sparge om, og hvad skal
Jjeg sige?(...) De der regler der nu gaelder for at blive sendt ud i
arbejdsprovning. Man sidder naesten og forbereder sig til et eller andet
kortspil, hvor man skal spille sine kort rigtigt i stedet for at spille dem dbent
og tale om, hvis jeg nu gor sddan, s& ger vi sédan. Der er ikke en 8ben dialog
om det. Hvis man siger, at det her kan jeg godt gore derhjemme, nd men s&
er du jo bare almindeligt sygemeldt, og sé kommer du over i den her kasse...
(Interview, Lenes mand, Fysioterapi- og smerteklinik)

”

Nogen gange oplever borgerne, at kommunen ikke kan se borgernes
behov for bare regler.

“Og to-tre uger efter kom der en [visitator fra kommunen], der sad og s&
meget medlidende ud, og jeg kunne godt maerke, at hun havde ikke til sinds,
at det skulle vi have [hjeelp til rengoring] — og ganske rigtigt. Og hun sagde,
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at min mand kunne jo godt std der med sine krykker [bypass-opreret] og
pudse spejlet i badevaerelset. Jeg kunne naesten have kvaerket hende, det var
altsd ikke paent af kommunen. Sidan som jeg havde det, og min mand kunne
ingenting.”

(Interview Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Keld og hans hustru har sggt kommunen om at fa en el-scooter til
Keld. Han har i forvejen en trehjulet cykel, men han kan ikke klare
bakkerne. De har ogsa skullet kaempe for at fa cyklen, og da
visitatoren kommer pd besgg, udspiller der sig et deja vu.

Medarbejdere fra kommunen siger, at hun skal traeffe en afgarelse ps
baggrund af det nuvaerende service-niveau, og de kan gé gennem det sociale
naevn. Hun vil sédan set gerne give dem scooteren, men hun er ngadt til at
holde sig til lovgivningen. Hustruen fortaeller om det bovi, de havde med at 18
den trehjulede cykel, og da havde de endda en masse p& lager.
Medarbejderen understreger, at lov er lov, og det vil 0gsé tage laengere tid at
kare sagen gennem det sociale naevn. Hustruen siger, at hun foler, man ikke
mé veere aerlig, hvis man gerne vil have noget hjelp fra kommunen. Til det
svarer medarbejderen, at det er et must, at de er eerlige, og lovgivningen er
som den er.

(Observation, Bents hjem, Vejlefjord Neurocenter)

De ovenstdende eksempler fra mgdet med kommunale medarbejdere
viser, at borgerne ikke har fglt sig inddraget og set som individer. Som
konsekvens heraf har de oplevet, at deres behov ikke blev
imgdekommet.

Fagpersonernes forskellige inddragelsesredskaber
Fagpersonerne taler om inddragelse som
en form for tilpasning til den enkeltes
behov.

Svaret kan veere at opstille feelles mal
sammen med patienten. Og det lader til at
vaere praksis, at fagpersonerne/traenerne
ggr netop det.

P& Vejlefjord er brugerinddragelse taenkt ind i Igbende statusmgder
med borgeren og 0gsad gerne pargrende. Der er henholdsvis en
opstartssamtale, en midtsvejssamtale og en afslutningssamtale. Ved
opstartssamtalen indkredses og prioriteres borgerens mal. Ved
midtsvejsevalueringen taler man om, hvor langt borgeren er ndet med
de enkelte mal, og om der evt. er behov for at justere i malene for
resten af opholdet. Ved afslutningssamtalen evalueres hele opholdet
sammen med borgeren.

Her kommer et eksempel pd, hvordan ergoterapeuter pa Vejlefjord
Neurocenter arbejder med inddragelse bl.a. via mal og helt konkrete
metoder:

"Ergoterapeut (ET): Ja de fleste har nogle konkrete mél, de kommer med.
Nogle er s lidt urealistiske mdl, men altsd de har gerne nogle mél, som de
gerne vil arbejde med. Og s gér vi selvialgelig ud fra deres pnsker primaert.
I: Hvad med COPM?? Det gor I ikke fra starten af?

ET: Jo, men vi har sddan et interviewredskab, vi bruger, men det kommer
meget an pa, hvem patienten er, og det er tit, at vi forst laver COPM-
interviewet anden gang, man ser dem, s& man lige f3r en fornemmelse af, om
de overhovedet er i stand til, at kunne lave sédan et interview. (...).

1: Men det er sddan et interview, hvor man sddan kommer omkring...

ET: Jamen der kommer vi omkring alle aktivitetsproblematikker, de har, som
de oplever i deres hverdag, og hvor de gar ind og prioriterer sddan helt fra
bunden af, hvor stort et problem er det for dem i hverdagen, og hvor tilfredse
er de med, at de kan udfare en aktivitet pa den made? S3 gdr man
simpelthen ind og scorer, og s& prioritere de altsd, de kan godt naevne tyve
problemstillinger, s& gér de ind og prioriterer fem problemstillinger ud af de
ting, som de har nzevnt, at de gerne vil arbejde med. Det kan veere at lyne
lynidsen, det kan vaere at rore i en gryde — altsd sddan praktiske ting.
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

2 Canadian Occupational Performance Measure (COPM) er et redskab til maling af
patientens oplevelse af tilfredshed med udgvelsen af vigtige daglige aktiviteter, der er
anvendeligt til malszetning og til identifikation af problemomrader.
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I Hverdagsrehabilitering reflekterer fagpersonerne over, hvordan
brugerinddragelsen kan lykkes i endnu st@rre udstraekning:

"Hjemmetraener 1: Men samarbejdet bliver jo ogsd bedre mellem borger og
os, hvis vi begge to arbejder hen imod det samme mdl, og de ved, at det er
det, jeg arbejder hen imod. Borgeren skal kunne se, at det er derfor, vi
kommer og hjaelper. Det er for at opné det mél, som borgeren selv har sat.
I Jeg tror ogsa, at det er den made, de ser det, men mdske er de bare ikke
s bevidste om det, som I er.

Hjemmetraener 1: Det taenker jeg ogsa. De er ikke s& bevidste om, at det er
mél. For dem s& er det bare, at de vil kunne det, som de kunne for.

()

Hjemmetraener 2: Ndr de har opndet et méi, s§ tager vi rehabiliteringsplanen
frem igen, og s& sidder vi og siger, at nu kan du jo godt selv gare det eller
det, og s& vinger vi det af, og s er det jo... det er svaert, fordi man behover
Jo ikke tage det slavisk. Det kan godt veere, at et af malene er sveert at nd, og
sS4 tager vi det forst, men vi kigger p8 den (rehabiliteringsplanen) engang
imellem. Det gor vi, I hvert fald dem jeg er kontaktperson ved, og sa vinger
det af, ndr mélet er opnaet.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Hverdagsrehabilitering)

P& Fysioterapi- og smerteklinikken arbejder de med forskellige
redskaber til inddragelse, fx en "visuel skala”, som viser en linje
mellem to ansigter: et smilende og et surt/ked af det ansigt.

Sanne traekker i en pil hen af linjen og frem til et punkt lidt inden smilet. Og
Fysioterapeuten vender skalaen om og ser pd den anden side, hvor der er
angivet tal i procenter langs med linjen: at hun har det 75 % bedre, end da
de startede forlpbet.

Fysioterapeuten forkiarer, at den er god — fordi den er visuel og folk kan
bedre forholde sig til det end —

til tal, o]
(Observation, Sanne til
behandling, Fysioterapi- og enkstize

smerteklinik)

De bruger ogsé skemaer, hvor borgeren kan indfare: sgvn, hvile,

gvelser, lgb, gang, medicin mv. for selv at f3 en fornemmelse af
fremskridt og tilbagegang. Men skemaet tjener ogsa en vigtig
brugerinddragende funktion, fordi borgeren og behandler bruger det
som udgangspunkt for at tale om, hvordan det er géet siden sidst.

Lene gengiver et meget godt billede af, hvad hendes mal var med
behandlingen ved Fysioterapi- og smerteklinikken:

"I: Havde du selv nogle kiare ideer om, hvad dit mél var med at komme her
(Fysioterapi- og smerteklinik)? Altsa, hvor du gerne ville hen?

Lene: “Ja, det havde jeg nogle helt kiare ideer med (griner). Jeg ville gerne
vaere smertefri. Og jeg ville gerne... vaere mindre traet og s§ p& en eller anden
mdéde ogsd kunne komme i arbejde igen selvfolgelig.

Og né til et stadie hvor jeg folte, at jeg havde en hverdag, som jeg kunne
magte, fordi jeg kunne slet ikke magte at have det sddan. (...) Jeg tror jeg
har sddan en idé om, hvad mit normale niveau er. Og jeg tror, det er det, der
har vaeret mit mal for hele tiden at komme tilbage.

(...) Og det bider Fys. ikke ngdvendigvis pé. Fordi det ved hun ikke p& det
tidspunkt — om jeg kan komme dertil eller €j. Hun er realistisk. Hun giver mig
ikke bare nogle forhdbninger, men kun nogle indikationer af, hvad hun
forventer, at jeg kan regne med.

1. Og kan du huske, hvad det var i farste omgang?

Lene: (...) At prove at 13 situationen til at stabilisere sig. Hun fortzeller mig, at
det tager lang tid. (...) hun siger ikke til mig, at jeg skal forvente, at komme
pé et normalniveau, (...) men hun siger nok til mig, at jeg kan forvente at
det vaesentligt bedre. (...) Men hun siger altid tror. Selvfalgelig, for hun kan jo
heller ikke vide det.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Ovenstdende er en illustration af dels en forventningsafstemning og en
indirekte madlsaetning mellem Lene og hendes behandler.

Metoder til inddragelse handler ogsd om at finde ud af, hvad der lige

netop motiverer den enkelte borger til at deltage aktivt i sit eget
rehabiliteringsforlgb:
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"I: Har I nogen gode eksempler pd nogen metoder, der har virket
motiverende for borgeren? Altsa, hvis nu I har vaeret ude hos nogen, der ikke
har vaeret helt med p& det, har I s& kunnet gore et eller andet?
Hijemmetraener: Altsd, jeg har én, hvor man skulle gangtraene, men hun
havde simpelthen s& ondt sé det blev jeg nadt til at tage hensyn til. Forst sd
skulle man derud om morgenen og lige hjzelpe hende med hendes medicin,
0g sa skulle vi komme senere og gangtraene, men hendes problem var, at
hun ville gerne sove laenge, og ndr jeg kom, s& havde hun faktisk stadig ondt.
S3 begyndte vi med, at nér jeg kom tidligt om morgenen, s& fik hun
simpelthen hendes medicin der, sd ndr jeg kom tilbage senere pd
formiddagen, s& havde det hjulpet, s§ hun havde faktisk ikke s& ondt, og s&
fandt hun ud af, at jamen jeg kan jo faktisk godt gé lidt leengere, end jeg
faktisk lige troede. S3 p& den méde...”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Hverdagsrehabilitering)

Projekt Hverdagsrehabilitering handler netop om at motivere borgerne
til at blive selvhjulpne hurtigst muligt ved at hjemmetraene i stedet for
at fa hjemmehjaelp. Det betyder blandt andet, at hjemmetraeneren
skal "skubbe” lidt pd, for at fa borgeren i gang med selv at lave mad,
vaske sig, tage tgj pa, ggre rent, eller hvad det nu matte veere, de
traener sig op til at kunne for at blive selvhjulpne igen.

Her er et eksempel fra Birte:

Morgenhjaelp

Jeg kan hare Birte rumstere p8 badevaerelset, hun dbner daren lidt. Hun stir i
undertaj og er stadig vad pa ryggen. Birte siger: "Ja I skal ikke hjzelpe mig
eller noget” (sagt i sjov). Bade hjemmetraeneren og jeg star og kigger ps
hende. Hiemmetraeneren siger: "Du skal jo sige til, ndr du har brug for hjzelp,
ellers gor jeg ikke noget”. Birtes bh er ikke lukket rigtigt, hjemmetraeneren
sporger til det, og Birte mener, at den sidder, som den skal, men det gar den
ikke. Hiemmetraeneren hjzelper med at 18 den lukket, og torrer Birte lidt psd
ryggen. De gér begge ud i gangen. I dag har Birthe ikke fundet tajet frem,
inden hjemmetraeneren kommer, sé vi stdr i gangen, og Birte finder taj, hun
sparger os, om det hun finder passer sammen. (...) S8 gér vi ud i kekkenet,
0g Birte seetter sig pd en stol og begynder at tage toj ps. Jeg saetter mig
overfor, og Hiemmetraeneren star op ad kokkenbordet og iagttager Birte.
(Observation, Birte og hjemmetraener, Hverdagsrehabilitering)

Birte er om nogen inddraget i den forstand, at inddragelse handler om
at veere aktivt involveret i sin egen rehabilitering. Hun udfarer
selvhjaelp. Selvom Birte kan se det ironiske i, at der stdr to raske,
voksne kvinder ved siden af hende — helt passive — mens hun bakser
med at komme i tgjet, er hun helt med p3, hvad formalet er med
hjemmetraening frem for hjemmehjaelp.

Inddragelse md vaere en balancegang

Fagpersonerne taler om, at der hele tiden er ngdt til at veere en
balance mellem at imgdese borgernes behov og sikre, at borgerne
rykker sig fremad.

Herunder er det relevant at tage hensyn til sdvel borgernes
selvvurderede behov, de fagligt vurderede behov og ikke mindst de
rammer, der er til rddighed for at imgdese borgernes behov.

Det gaelder i Hverdagsrehabilitering, hvor hjemmetraenere — som
naevnt — ikke skal servicere, men motivere til selvhjeelp. Det kan godt
veere en sveer balance. Fagpersoner fra Hverdagsrehabilitering
beskriver den vigtige balancegang mellem at lytte og at presse pa og
opmuntre til aktiv deltagelse:

"Hjemmetraener: Du lytter meget til borgeren selvfalgelig, men du observerer
dem, og du tager ogs3 den observation til dig, (...) fordi det er jo tit, vi
kommer ud til en borger, som kommer hjem fra sygehuset, og oppe fra
sygehuset har de jo mere eller mindre féet det hele gjort. Og det fér vi jo
0gsa at vide, at de skal. Men ndr de s§ kommer hjem, s& finder man jo faktisk
ud af mange gange, at jamen s3 finder de selv ud af, at der er mange ting,

de godt selv kan, og s& er det lige med at give dem det skub, at du kan godt.
Og den der sejr, den er god for dem. Det er den altss. Den er rigtig god.

1: S8 det er 0ogs3 noget med at vide, hvor meget man kan presse pé, og
hvorndr man skal stoppe?

Hjemmetreener: Ja, det er det. Det er der selvfalgelig en graense for. Der er jo
0gsad nogen ting, som vi prover af, men det viser sig, at det lykkedes ikke,
Jjamen s& er vi jo altsd heller ikke mere staedige, end at vi siger, jamen s& er
det provet af, ikke ogs3?

(Gruppeinterview, fagpersoner, Hverdagsrehabilitering)
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Fagpersonerne pa Vejlefjord Neurocenter taler ogsd om, at
brugerinddragelse er en balancegang. Borgerne opstiller selv nogle mal
for deres rehabiliteringsophold. Men netop pa grund af deres
neurologiske skader, kan borgerne have svaert ved at holde fast og
have fokus p& deres egne mél. Mélene er ikke endegyldigt fastlagt og
justeres ofte under opholdet. Men fagpersonerne prgver ogsa at
begraense, hvor mange mal borgerne arbejder med og forsgger at
holde borgerne fast pa de mal, de selv har opstillet. Dette blandt andet
for at sikre, at borgerne ogsd ndr nogle vegne pa den forholdsvis korte
tid (8 uger), som de har til rddighed pa Vejlefjord.

Her fglger et eksempel pd den balancegang, der ifglge fagpersoner kan
opstd i forhold til inddragelse. Eksemplet er fra en samtale mellem
Vera og en psykolog pa Vejlefjord. Et af Veras mal har bl.a. veeret at
undgad at f3 sanseforstyrrelser, men til psykologsamtalen sendrer hun
kurs og vil pludselig noget andet med de sidste af sine
psykologsamtaler:

Det er en svaer samtale for dem begge to. Psykologen prover virkelig at holde
fast i de maj, Vera selv har vaeret med til at szette op for sine psykologtimer.
Men Vera ville pludselig noget andet. Hun vil have det, hun kalder en Tigtig
psykologsnak’, Vera har selv vaeret med til at opsaette og prioritere de méj,
som psykologen har pa papiret — sort pd hvidt. Vera bliver irriteret over at
blive mindet om sine egne mél, og hun bliver vred p8 psykologen. Efter en
snak frem og tilbage om bl.a. de problemer Vera har med sanseforstyrrelser
som folge af for megen aktivitet, kan Vera godt se, at hun er ngdt til at
arbejde p3 at blive bedre til at forvalte sit energi- og aktivitetsniveau.
(Observation, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

P& Vejlefjord Neurocenter taler fagpersonerne om, at der er en direkte
sammenhang mellem inddragelse, indsigt, motivation og fremskridt:

"Psykolog: Jeg synes ogsd, at vi arbejder meget med indsigt. Der er
inddragelse jo ogsa en stor og vigtig ting. Béde det at de kommer videre, at vi
traener nogle ting, og s3 at de fdr noget mere indsigt i, hvilke problemer de
har, og i hvad de selv gerne blive bedre til? Det er jo 0gsa et redskab til, at de

overhovedet fér noget ud af behandlingen — at de bliver inddraget i den. For
pd den méde er de jo ogsd mere motiverede. Og s& kan man sige, det der
med til at give dem noget indsigt, det er i hvert fald ogsé vigtigt. Som
psykologer er det ogsd meget det, vi kommer til at arbejde med.

S3 jeg ser det ogsd som et redskab i forhold til det, For jo mere man
inddrager dem, jo mere fér de ogs§ ligesom indsigt i, hvad det er, de kan, og
hvad det er, de ikke kan. Fordi, hvis de bare gor det, vi siger, s3... (...). Det
skal ogsé give mening for dem, ikke? Hvis ikke de synes, at det giver mening,
s& kommer der ingen effekt ud af traeningen. Der skal ske noget pad det indre
plan ogsa pé en eller anden made.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

I Fysioterapi- og smerteklinikken arbejder de med inddragelse pd
mange mader, men en central teknik handler om at mdle patienternes
funktioner i forhold til den fysiske kunnen, de gnsker at opna:

"I: Men hvad gor I for at finde ud af, hvor det er, patienten gerne vil hen? I
har jo en rigtig grundig samtale med dem, hvor I lytter, men kan du uddybe
det lidt?

Fysioterapeut: I forhold til delmd, s& bliver det ofte meget konkret i forhold til
nogle funktioner de gerne vil have. Jeg kan nogle coaching-veerktajer, som
Jjeg anvender for at hjaelpe patienten med at finde ud af, hvad der skal opnés,
eller hvad han eller hun gerne vil opné.

Et eksempel er en patient, der gerne vil se sin datter til ridning. Det er sédan
en meget god illustration af, hvad der er det vigtigste for hende. Ofte er det
0gsa noget arbejdsrelateret, hvis de ikke er feerdige pd arbejdsmarkedet, hvor
bestemte patienter fx er i gang med at finde ud af, hvad de skal tilbage til i
arbejdsprovning. S3 prover vi i feellesskab at se, jamen hvad har du af
funktioner? (...) Kan du lofte dine arme 80 grader eksempelvis? Det kan godt
vaere et eksempel ps, at det ikke kan lade sig gore. Jamen, hvor lang tid kan
au have noget i dine arme, for du taber det pd grund af smerter? Hvad
betyder det s8? Kan du for eksempel tage fat i en ny uddannelse, hvor du skal
arbejde med computere, s3 skal du mdske have en stemmestyret computer,
fordi s& skal du ikke trykke pa et tastatur. S3 pa den made bliver det meget
funktionelt, og hvilke fysiske funktioner er der til stede.”

(Interview, fagperson, Fysioterapi- og smerteklinik)

Vi indledte dette afsnit om inddragelse med at sige, at inddragelse —
for borgerne — i praksis handler om menneskelig interaktion, lydhgrhed
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og forstdelse for andre menneskers situation (empati). I den
antropologiske undersggelse har vi netop erfaret, at ndr borgerne
oplever, at inddragelsen, lydhgrheden, forstdelsen og hensynet til hele
mennesket udebliver, s3 er det oftest forbundet med "darlig”
overdragelse fra en fagperson til en anden, fra en sektor til en anden.
Naeste afsnit handler derfor om overdragelsesproblematikker.
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4.2 Overdragelse

Borgere i rehabiliteringsforlgb kommer
i kontakt med mange forskellige
fagprofessionelle og med forskellige
sektorer. De borgere, vi har talt med,
har peget pé en raekke behov og
gnsker knyttet til overgange og
overdragelse fra en fagprofessionel til en anden eller mellem
forskellige sektorer.

Mange af borgernes behov udspringer af udfordringer, der lyder
bekendte og rimer pd aktuelle diskussioner om sammenhangende
patientforlgb og forlgbskoordination.

For borgerne er der tale om fire vigtige forhold, der kan medvirke til at
forlaenge og forvaerre deres forlgb, eller omvendt forkorte og forbedre
deres forlgb. Afhaengigt af om deres behov imgadeses eller €j.

Dette afsnit handler om:
e Behov for tovholder i rehabiliteringsforlgb.
e Behov for overlevering af viden.
e Behov for tidlig indsats.
¢ Forskellige diagnoser udlgser forskellige grader af hjzelp.

Grundlaeggende er budskabet bag alle fire forhold, at det er afggrende
for et godt rehabiliteringsforlgb, at forskellige fagpersoner og
forskellige offentlige instanser forstar at samarbejde tveerfagligt
omkring den enkelte patient. Tvaerfagligt samarbejde er faktisk de
fleste fagpersoners egen definition pd, hvad rehabilitering er og skal
veere.

"Lost in Space” — patienten som tovholder i eget rehabiliteringsforlgb

Patienter med kroniske smerter, fx piskesmaeldspatienter, oplever ofte,
at det er overladt til deres eget initiativ at finde rundt i junglen af
behandlertilbud.

De kan have lange forlgb pa flere ar, hvor de gar fra behandler til
behandler, uden at det ngdvendigvis giver dem bedring og uden en
anerkendt diagnose. Det kendetegner gruppen af borgere med
smerter.

P& Fysioterapi- og smerteklinikken taler
fysioterapeuten om, at deres patienter tit er "lost
in space”. Patienterne bliver sendt videre og
videre, og ingen ved rigtig, hvad de skal stille op
med dem.

Fysioterapeuter ved Fysioterapi- og smerteklinikken beskriver, at nar
patienterne kommer til dem, har de et langt og kompliceret forlgb bag
sig. Utallige fagpersoner har forgaeves forsggt at udrede dem med det
resultat, at patienterne er forvirrede og har fdet mange forskellige bud
pd, hvad de selv fejler, men ingen egentlig diagnose.

Sanne har faet diagnosen piskesmeeld. Hun har i hgj grad fungeret
som sin egen tovholder, og hun har haft travit! Der har veeret mange
forskellige instanser at holde styr pd. Fx Arbejdsskadestyrelsen,
forsikringsselskab, socialrddgivere, tre forskellige fysioterapeuter,
psykologer, fagforeningen, jobcenteret og hendes arbejdsplads.

Det har veeret en stor mental byrde at skulle forholde sig til alle disse parter
og overlevere viden fra den ene instans til den anden. Sanne har fx altid en
blok med til egen laege med sporgsmdl fra hendes fysioterapeut, fra
neurologen osv. Men hun oplever alligevel, at kommunikationen glipper ind i
mellem med ret store konsekvenser.

Hendes neurolog konkluderer, at hendes spvnproblemer er s& alvorlige, at
hun skal begynde pd sovemedicin meget snart, hvis ikke det bliver bedre, og
henviser til, at egen laege skal folge op pé dette og evt. udskrive den
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relevante sovemedicin. Neurologen kontakter egen laege, og der gér flere
uger, uden at egen laege kontakter Sanne for at folge op pa, hvordan det gar
med spvnen.

Efter lang tids dérlig nattespvn tager Sanne sig sammen til at ringe til egen
lzege for at hare, om hun har féet besked fra neurologen. Derefter sattes
hun i gang med nogle sovepiller.

(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

At forholde sig til og hdndtere henvendelser fra systemet i form af
breve, indkaldelser, erstatningssager, revalidering, sygemelding mv. er
en stor udfordring for flere borgere. De skal agere i et system og i et
regelsaet, som de pa forhand ikke
kender. Der er frister, der skal
overholdes, og det handler alt sammen
om forhold, der kan fa afggrende
betydning for deres liv.

I: Men jeg tror, at alle mennesker ville veere stressede over alle de instanser,
man er inde i, ndr man er i sddan et forlpb, ikk?

Hanne: Det tror jeg 0gsa.

I: Altsd, med forsikring hvor man skal melde tilbage, og arbejdsplads,
revalideringscenter, alle de der mennesker og papirer der kommer ind med
posten...

Hanne: Amen, det kan jeg slet ikke overskue.

1. Hvad gor du med det — din post?

Hanne: Ah men [griner hgijt].

I: Smider du den direkte i skraldespanden?

Hanne: Nej. Det gor jeg ikke. Men jeg har praesteret — ndr det var veerst — at
laegge dem hen pé reolen.

I: Uden at dbne dem?

Hanne: Ja. Der kan de godt ligge i lang tid. Indtil hende fra revalideringen
sagde til mig, du skal altsé dbne dem. Jamen jeg orkede det simpelthen ikke.
(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Det veelter i bogstaveligste forstand ind af dgren med henvendelser fra
systemet, der afkraever borgeren et svar, der kan veere afggrende for
borgerens fremtid. Eller man kimes ned over telefonen:

5S4 var der en mand, der ringede nede fra kommunen og skulle hele tiden
opdateres og skrive rapporter og skrive breve. Det tog sédan tit en uges
kreefter. Der var ingen kraefter. Han var veeldig flink, og det var jo for, om jeg
skulle omskoles, og det var for, om jeg skulle i fleksjob, det var for det ene og
det andet. Og pé det tidspunkt, da var det ikke lige, hvad jeg treengte til. Det
var det ikke.”

(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

At borgerne er tovholdere i deres eget forlgb kan betragtes som
indbegrebet af realiseret brugerinddragelse. De tager sagen i egen
hdnd og er aktive deltagere i deres eget rehabiliteringsforlgb. Blandt
de borgere, vi har fulgt, er det imidlertid meget forskelligt, hvilket
behov og ikke mindst overskud de har til at vaere egen tovholder. Selv
for en forholdsvis ressourcestzerk borger som Sanne, har det vaeret en
stor mental byrde selv at holde styr pa behandlinger og falge op. For
borgere med hjerneskade kan det vaere helt uoverskueligt at vaere
tovholder i eget forlgb, fordi de netop har sveert ved at huske,
prioritere og overskue flere ting pa én gang.

Ifglge fysioterapeuten fra Fysioterapi- og
smerteklinikken kan en lgsning veere, at en
fagperson overtager rollen som tovholder for
borgeren. Det skal imidlertid vaere borgeren
selv, der udpeger den fagperson, som
vedkommende har tillid til, som deres
personlige tovholder, understreger

fysioterapeuten.

Med tovholder teenker fysioterapeuten her pd én, der kan samle op pa
viden fra de forskellige fagpersoner, borgeren har vaeret hos og som
interesserer sig for, hvad der sker med borgeren pa tveers af fagfolk.
En anden model kunne vaere en form for delt tovholderskab, hvor
borgeren finder ud af, hvilke omrader han/hun selv kan veere
tovholder p3, og hvilke omréder borgeren gnsker, at en fagperson
tager sig af.

23



Behov for overlevering af viden

Mange af de borgere, vi har talt med, har oplevet, at deres forlgb er
blevet ungdigt langstrakte eller forhalede pga. mangelfuld
kommunikation mellem forskellige fagpersoner, mellem forskellige
sektorer, mellem fx kommune og laege eller andre fagpersoner.

De faler sig som en brik i puslespillet, der tilfeeldigvis bliver tabt pd
gulvet af en travl sagsbehandler eller behandler.

Rigtig mange borgere oplever, at de far rigtig god behandling og
traening fx under et ophold pd Vejlefjord Neurocenter, hvorefter de
efterlades lidt alene med bolden. Borgere fra Vejlefjord udskrives med
en udskrivningsplan, men der gér op til tre uger, fra kommunen
modtager planen, til de har pligt til at vende tilbage til borgeren. Der
er sjeeldent en aftale om opfglgende genoptraening i stand med
kommunen, ndr de udskrives. Det
betyder fx, at de fremskridt
borgerne har opnéet ved
traeningsopholdet bombes tilbage
igen, mens de venter pa at blive
"overdraget” til kommunalt regi.

Nar fx et genoptraeningscenter glemmer at fremsende en
genoptraeningsplan til kommunen, og borgerens pargrende ma tage
initiativ til at f& sat gang i en eller anden form for opfglgning pé
genoptraening, er der tale om ressourcespild og spild af borgerens tid.

Vi er stadig ikke kommet i traening endnu — for den ene venter pé den anden,
altséd hvad der skal ske med Keld, og jeg flyver frem og tilbage mellerm leege,
overleege, traeningssteder, og det, det drejer sig om, er jo bare, at Keld skal
lzere at g8 med den der nye skinne, der nu har naget ham pé skinne benet.
(Brev fra Kelds kone tre uger efter udskrivelse fra Vejlefjord Neurocenter)

Vi tog problematikken op i et interview med fagpersoner og bad dem
diskutere, hvad man kan ggre ved det. Hvad er der af muligheder for
at fortsaette den gode genoptraening, som er sat i gang pa Vejlefjord?

"Ergoterapeut: Vi kan jo ikke holde gje med, om de kommer til at sidde inde i
en sofa, ndr de kommer hjem.

Psykolog: (...) Men det er jo egentlig ikke os, der har aben, det er jo
kommunen. (...) Det er egentlig dem, der skal sige: S4 kommer vi ud og ser,
hvad I laver, og s§ kommer vi ud og sprger for, at det bliver implementeret
hjemme.

Fysioterapeut: Der er mange af vores patienter, som kommer hjem, efter at
de har f8et et hajere aktivitetsniveau, mens de har vaeret her, og s& skal de til
at vedligeholde det hjemme. Der har vi i hvert fald nogen gange brugt meget
tid pé at finde de ting I lokalsamfundet, som de kan gé til. Skal de g& til
badminton eller boccia eller kortklub? Der er nogle ressourcepersoner i de
forskellige kommuner, som man jo s§ skal finde. Og hele den del, kan godt
veere sveer. (...) At finde den person, som ved de her ting, fra den enkelte
kommune. 58 det ville vaere godt med en eller anden nem méde at finde det
pé, fx en eller anden hjemmeside, hvor der fx var en opgarelse/oversigt over,
hvad der findes. S3 jeg ikke skal bruge halvanden time pa det...”

(Interview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

En af de vaesentlige ting, fagpersonerne er inde pa her, er, at der er
behov for en slags database — til brug for fagpersonerne — over de
muligheder patientens lokalmiljg eller hjemkommune har at tilbyde,
som imgdeser borgerens behov for genoptraening,
vedligeholdelsestraening og social kontakt. Alternativt kunne man
forestille sig, at en sddan database kunne veere rettet mod borgerne
og deres pargrende, s& de selv nemt og hurtigt kunne danne sig et
overblik over deres muligheder.

Fagpersonerne taler om, at der er behov for at kigge de forbilledlige
kommuner over skuldrene. Der findes kommuner, der er bedre end
andre til at modtage patienter og fglge op pd dem og sikre, at de
fremskridt, de tager i retningen af at blive selvhjulpne, ikke bliver tabt
pa gulvet, og patienterne ikke fgler det som et tomrum at vende
tilbage til kommunalt regi.
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"Ergoterapeut: Men man kan godt se forskel p4 nogen af de kommuner, vi f&r
patienter fra, for fx har jeg ofte oplevet fra Esbjerg Kommune, at de tit har
bedt om at 1§ at vide, hvorndr vi har udskrivningssamtalen, for s& vil de gerne
have en med. (...) Altsd der er meget stor forskel p8, hvor meget de
engagerer sig i de forskellige kommuner. Og jeg synes, at der er nogle
patienter, som virkelig er heldigt stillet, hvad det angdr. De har s§ god
opbakning fra deres hjemkommune, og de er interesseret i at vide, hvad skal
der ske fremover, hvor nogle kommuner de slet ikke blander sig. Altss, de
betaler bare for opholdet, og s er det det...

Ergoterapeut: Der kommer nogen gange to [fra Esbjerg kommune] med til
sadan en udskrivningssamtale, bade en visitator og en sagsbehandler.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

Behov for tidlig indsats

En generel pointe blandt borgerne er, at der er mange penge at spare
ved at forebygge lange forlgb. Og at lange forlgb forebygges ved god
og hurtig overdragelse fra fagperson til fagperson.

"De skal bare lade vaere med at traekke det s& langt ud. Man kan jo blive
afklaret p4 meget kortere tid. Det har taget to 3r! Fordi der er s meget
ventetid mellem den ene og den anden instans”.

(Interview, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

Et andet bud p3, hvordan man kan hjeelpe smertepatienter hurtigere
pd vej og spare bade patienterne og sundhedsvaesenet for dyrebare
ressourcer, er at nedsatte ventetiden pd Smertecentre. En
fysioterapeut formulerer det sddan her:

Fys: Der er jo smertecentre. Men der er jo over et 8rs ventetid.

Det er det, der er problemet. Fordi hvis de kunne komme direkte ind der(...),
og man kunne 18 dem afklaret og udredt og 18 lavet en plan omkring dem, s&
ville det vaere 10 gange bedre.

I: Ville du sige, at det ville veere relevant for alle de her patienter, du har?
Fys: Ja, hvis de kunne komme ind hurtigt, og 18 en tvaerfaglig mening og 18
afklaret, hvad deres behov er der og sat ind der. Det ville da vaere perfekt.
(...) Kroniske smerteproblemer er jo en multidimensionel sygdom, hvor man
som regel har brug for... mere end den medicinske behandling, men ogsa den
funktionelle og det sociale og det arbejdsmeaessige, det pkonomiske og den

mentale tilstand. Der er rigtig mange faggrupper, der ikke kommer pé banen.
Det er ogs8 sddan, at en tvaerfaglig tilgang, der szettes i vaerk hurtigst muligt
— det er jo helt kiart det bedste for en smertepatient, S8 det er der, hvor man
sparer pé ressourcer og penge.

(Interview, Fysioterapeut, Fysioterapi- og smerteklinik)

Forskellige diagnoser udlgser forskellige grader af hjzelp

En vaesentlig pointe er, at borgerne oplever meget
forskellige forlgb afhaengigt af, hvilken diagnose
eller ulykke de har erhvervet sig.

. i o
For borgere, der har veeret involveret i

arbejdsulykker med livsfarlige konsekvenser, har hjaelpen vaeret stor
og forlgbet meget effektivt og glat. For borgere, hvis diagnose har
veeret uvis, har forlgbene vaeret utroligt langstrakte og fulde af
forhindringer.

Sgren var ude for en arbejdsulykke, hvor han faldt ned fra et
rullestillads. Han har oplevet et rimeligt glat forlgb med god
overdragelse og god sagsbehandling.

Sarens kone: "Vi har haft en god socialrddgiver i kommunen, fordi hun havde
med det samme sédan sagt, at nu skal der tages hdnd om det, og de var godt
kilar over, at du var sldet til pindebraende, s& du kunne lige s& godt 18 lov til at
komme til dig selv. Men hun var s§ ogsd vaks ved at sige, at du skulle i noget
Jobtraening og forskellige ting, ndr du engang kom s& vidt. S3 da kan man s&
sige, at Spren er blevet fulgt til dors.”

Soren: Inden jeg blev sendt hjem (fra Vejlefjord), da havde de lavet aftale
med noget, der hedder [genoptraeningscenter], det var sédan et
traeningscenter ligesom det her.(...)

Da jeg var hjemme igen s& satte de sddan noget i gang med, at jeg skulle ud
0g prove sddan noget jobtraening. Og det startede jeg s& med, ved at hjaelpe
pedellen dernede [pd genoptraeningscenteret]. Og sé kontaktede vi den
arbejdsgiver, jeg var ved, dengang jeg havde smidt stokken og var begyndt at
gé almindeligt igen, s& var vi inde og snakke med min gamle arbejdsplads i
Horsens. Og s4 fik jeg et flexjob der p& ca. 22 timer”.

(Interview, Sgren og kone, Vejlefjord Neurocenter)
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Andre borgere har oplevet et langt mere sejt traek. Vel at meerke indtil
de eventuelt har faet en diagnose.

Det geelder fx for Hanne, som blev pékgrt af en bilist og de sidste par
ar har vaeret igennem en meget lang afklaringsproces, der er endt
med, at hun har f3et konstateret en hjerneskade. Fgr Hanne fik
konstateret hjerneskade, havde hun faet diagnosen piskesmaeld og
fungerede som tovholder i sit eget forlgb. Hun beskriver det sddan
her:

“Jamen, det er hirdt at veere syg, fordi der ikke er nogen, der fortaeller dig
noget som helst. Jeg var oppe ved min laege og bede om en neuropsykologisk
underspgelse, og det métte jeg ikke 18, fordi han mente ikke, at han kunne
bruge resultatet til noget. Det er mig, der har bedt om at komme ned ps
Rygcenteret, det er mig, der har bedt om en neurologisk undersggelse... og
det kraever rigtig, rigtig meget hele tiden at skulle finde ud af, hvad fejler jeg,
hvad kan der gores ved det? Og det er hdrdt, nér man er syg. Hvis jeg nu var
rask, sé var det meget nemmere. S3 det synes jeg. Men ndr det sd er sagt, s&
tror jeg nok, at jeg har veeret rigtig, rigtig privilegeret, fordi jeg netop har
madt folk, som jeg har falt ville mig det godt”.

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Der sker altsa til at begynde med kun noget, ndr Hanne selv tager
initiativ til, at det skal ske, og det er tungt for hende, eftersom hendes
symptomer er ekstrem traethed og konstante smerter. Men lige
pludselig aendrer forlgbet sig markant:

B> @

“Men det var forst, da forsikringsselskabet sagde, vi kan ikke forstd, at der er
noget galt med dig. S3 de sendte mig til en neurolog, som sagde, at han
kunne ikke se, at det slag her kunne give de udslag, men han kunne godt se,
at der var et eller andet, der ikke passede. S3 derfor ville han sende mig til en
neuropsykolog. S8 kom jeg til en neuropsykolog, sa fandt jeg ud af, at jeg
havde en hjerneskade. Og med det — det var faktisk i begyndelsen af januar [i
dr] jeg var til det — s3 det er gdet sddan her [knipser]. Og med den gik jeg op
— hun sagde jeg skulle henvises til Hierneskadecenteret — til Izegen og sagde,
Jeg skal henvises, fik henvisningen, gik faktisk ned med den selv og sagde
vaersgo. Til Hjerneskadecenteret, S5 det er gaet rigtig, rigtig staerkt.”
(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Hanne fortzeller ogsa, at fra den dag hun fik diagnosen "hjerneskadet”,
har fagpersoner taget over for hende og sagt: Nu skal vi nok ordne det
for dig, du skal bare laene dig tilbage:

"Hanne: Jeg synes det har veeret hdrdt, at jeg er blevet nadt til at vaere
tovholder. Det, der er rart ved Hjerneskadecenteret, det var, da hun kom ned
til mig og sagde, ved du hvad, jeg skal nok kiare det. Ikk? Ja. Dkonomisk set
S8 gor du sddan og sddan. Jeg snakker med din advokat, jeg snakker med din
sagsbehandler, jeg snakker med dit, jeg snakker med dat. Og jeg satte mig
faktisk ned og tudede, ikk. Fordi jeg taenkte, puh. S8 har jeg et det bedre.
Det har jeg faktisk.

I: Men det er da ogs8 en enorm energi, man skal bruge pa alle de der tréde?
Hanne: Ja. Det er det. Ja. Og det kan ses pa alt. Det kan ses pd humaret,
ikke ogsa. At faktisk er jeg stresset konstant. Oppe i gear. Hele tiden. Og man
18r aldrig fri. Det er derfor jeg har s& meget brug for ferie, ikke ogsé. For, jeg
er rigtig traet.”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Lene har oplevet, at kommunen farst for alvor rykkede pa hendes sag,
da hun blev overfgrt fra kategorien korttidssygemeldt til
langtidssygemeldt. Det betgd bl.a., at hun fik lov at ga sygemeldt pa
dagpenge i lang tid, uden at nogen kontaktede hende med henblik pd
jobafklaring osv. Hun matte til sidst selv henvende sig og sige "hgr her
jeg vil altsd gerne arbejde”:
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"Det, der s§ sker ved kommunen, det er faktisk, at efterhdnden som jeg steg i
ddrligdomsgrad, s3 fik jeg faktisk bedre behandlere eller bedre
sagsbehandlere. Og de sidste tre jeg havde, de har vaeret super gode.
Udfordringen er s§ ogsé, at du hele tiden skifter person. Alts§ hvis jeg skulle
have fortsat i mit forlob, sé skal jeg gud hjeelpe mig have ny sagsbehandler
fgen. Og det duer bare ikke.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Samlet set peger borgerne p4, at der er forskel p3, hvilken diagnose
og anerkendelse heraf de modtager, og pa hvor gnidningsfrit og
hurtigt/effektivt deres rehabilitering forlgber.

Vi har nu set pd borgernes forskellige behov i relation til overdragelse
mellem fagfolk og sektorer. I naeste afsnit kigger vi mere indad og ser
pd borgernes behov for erkendelse og accept af deres situation.
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4.3 Erkendelse og accept

Bade borgere og fagpersoner peger p4, at der er et behov for
sygdomsindsigt, erkendelse af begraensninger og accept af, at livet
skal lzegges om. Erkendelse og accepten er afggrende for, hvor godt
det lykkes den enkelte borger at komme videre i sit liv.

"Kraniosakral terapeut og pérgrende til borger: Erkendelsen, det er den
allerstarste hurdle. Det er milepaelen ps den her kiinik — det er at 13 folk til at
erkende, at: du kan ikke det samme som far. Det er ufatteligt sveert at
fortaelle folk, alts. Det er tit over et forlab, at de ligesom fatter det. Og det
der forteeller dem det allerbedst, det er deres nedture. Hver gang de har givet
den alt for meget gas, og de er helt nede under gulvbraedderne, og de bruger
lang tid p3 at komme op igen. N&r de har vaeret nede og bide i graesset en 2-
3 gange, s8 begynder det at g& op for dem, at det kan godt vaere, at han har
ret ham den skare fys der. Men dem der s lever efter det, de f3r det altsé
markant bedre.”

(Interview, Kraniosakral terapeut og pargrende til borger, Odense)

P& Vejlefjord arbejdes der meget med borgernes indsigt og erkendelse
som en del af behandlingen.

"Psykolog: Men det kreever jo, at man selv er kiar
over, hvor den er gal henne. S tit s§ arbejder vi
med, at de s3 siger, at det der det kan jeg ikke, eller
det har jeg sveaert ved, de skal jo have noget indsigt
for at komme her, og s er der nogle omréder, hvor
de mdske ikke har s§ meget fornemmelse af det, og
sa er de meget urealistiske omkring, hvad de kan na,
0g sa arbejder vi ind omkring, at de kan 13 en
fornemmelse af, at det kan du ikke néd altsd, du kan
ikke komme op at g8 normalt eller... Vi kan ikke bare
gare, at du kommer tilbage til dit arbejde i morgen,
eller ndr du er faerdig her, du kommer formentlig '
aldrig til at arbejde pa fuld tid igen. S3 det er sddan en blanding.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

En fysioterapeut fra Fysioterapi- og smerteklinikken siger, at det

gaelder meget generelt, at det der giver smertepatienter et effektivt
skub fremad, det er, nér det lykkes dem at acceptere deres nye jeg:

"Fysioterapeut: Jeg har intet problem med en generel udtalelse, fordi det er jo
noget, som vi tit ser: ndr folket har knaekket koden — idet at de slipper det
gamle jeg’ og accepterer den nye situation, s betyder det som regel et
keempe skub fremad.

Dem, der ikke knaekker den kode og keemper for at fastholde den tidligere
Identitet, fordi det sker jo (...). Den der ikke kan arbejde med den proces, der
bliver det et meget, meget langt og sejt rehabiliteringsforiob med mange
kampe og nederlag. Og det er et af nagleelementerne — sédan som jeg
oplever det i min praksis.”

(Interview, fysioterapeut, Fysioterapi- og smerteklinik)

Borgerne peger selv pa, at sygdom og ulykker medfgrer en grad af
identitetskrise, der kreever identitetsgendannelse, som igen
forudsaetter erkendelse og accept. Sanne beskriver det her:

"Det er en omveeltning. Og det beerer rigtig mange ting med sig. Jeg kom lige
til at taenke pé et billede, som min psykolog satte op pé tavien, for at forklare
hvad det egentlig er, der sker i sddan en situation. Det er jo en krise. Og
hvordan alt bliver berort af det, altsd hele ens liv, det er arbejde, barn. Alle
aspekter. Og s& er man ligesom der og skal finde ud af at 18 et liv til at
fungere. Som hun ogsa siger, er det jo identitetskrise p& et eller andet plan.
Jeg er jo ikke den samme som for, jeg kan ikke de samme ting som for. S8
Jjeg er glad for, at jeg har féet hjzelp til det.”

(Interview, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Erkendelse og accept haenger nzert ssmmen med — som sagt
identitetsdannelse, men ogsa se/vopfattelse. Hvilket selvbillede havde
man fgr, og hvordan eller hvorvidt forandrer ens selvbillede sig
undervejs i rehabiliteringsforlgbet?

"Anita: Farhen var jeg jo sédan en der karte med 110 kmy/timen igennem hele
livet, Det vaerste er altsd at acceptere, at det kan man ikke mere. For
traenede jeg jo fem gange om ugen, og inden jeg fik barn, har jeg lobet
halvmaraton. Nu der bruger jeg jo s§ mine malerier i stedet for, men det er
altsd ikke det samme.”
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(Interview, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

Anita giver et fint billede af, hvordan hun ser sig selv fgr og nu — efter
smerterne er blevet en del af hendes hverdag. Flere smertepatienter
taler om, at de far i tiden Igb maraton og kgrte i “5. gear”, mens de i
dag oplever at skulle kgre i 1. gear” for at holde smerterne nede.

Bente og Lene giver hver deres billede af hverdagens aktivitetsniveau
fgr og nu:

"Bente: Men altsd jeg kunne have helt vildt mange ting i gang (for).

1: S8 ud over dit job, hvad mener du med mange ting? Mange ting pé jobbet
eller?

Bente: Mange ting p& jobbet og sige: Hvordan gor du? N& det var
interessant’. Altsd det kunne jeg meget hurtigt [involvere sig i mange ting,
red.]. Men jeg var jo ogsd leder, s& det var jo rigtigt, at jeg kunne det.”
(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

"Lene: Altsd, det er nok ikke sddan, at du bare kan sidde otte timer ved en
pc. Det har jeg kunne for, men det kommer jeg ikke til igen, men det er jo
0gsa en eller anden livsstil, for det er noget, jeg bare har indrettet mig ps, at
min krop den skal have pause, sé hvis jeg ser fjernsyn om aftenen, s& laver
Jjeg ovelser eller sidder p& bolden eller lidt i sofaen og ligger lidt p& maven og
sddan. Flytter egentlig meget rundt pd mine stillinger, s& jeg har brug for en
hverdag, som det er nu, hvor der er meget bevaegelse og variation i mine
stillinger. Men det er jeg egentlig ogsé ret godt til at indrette mig efter, synes
jeg selv.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Behandlernes logbgger indeholder mange eksempler pa borgere, der
har svaert ved at acceptere, at de ikke kan overkomme s3 meget som
far, vi citerer blot nogle af dem her:

Hvad har veeret svaert for Inga at kiare selv (obligatorisk spargsmal i logbog):
"Det har veaeret sveert for Inga at indse, at hun ikke kan det samme, som hun
kunne, far hun kom til skade.

(Logbog, Ingas Hjemmetreener, Fredericia Hverdagsrehabilitering)

Har haft endnu et stort anfald’ af svimmelhed osv. Er god til at fore skemaer,
men 13r alligevel ikke holdt de aftalte pauser — og specielt bassintraeningen
udtreetter hende. Vil meget gerne med pd idraetskiinik, hvilket vurderes at
vaere for hérdt p.t. Er i det hele ikke meget for at acceptere, at hun er nodt til
at skzere aktiviteter fra for ikke at overbelaste sig selv.

(Logbog, fysioterapeut, Vejlefjord Neurocenter)

Saren reflekterer over, hvorfor han er ndet lzengere i sin rehabilitering
end nogle af de andre patienter pd Vejlefjord Neurocenter, og han
kommer selv frem til, at accepten er en vigtig brik i at ggre fremskridt i
rehabilitering:

"Sgren: Men der kunne jeg godt meerke, at jeg var kommet noget leengere
dernede, end nogle af de andre, for jeg havde jo accepteret, sddan som jeg
har det nu, fordi jeg har det rigtigt godt, der er nogen, der uha nu hvor vi har
veeret ps Vejlefjord i otte uger eller tolv uger, s3 er vi raske, nér vi kommer
derfra. Og der havde vi jo mader, hvor vi sad og snakkede med psykologen
sddan i smé grupper, og der kommer det jo tydeligt frem, om man har
accepteret sin situation, eller om man ikke har accepteret sin situation.

Sarens kone: Og det geelder jo béde den syge og den pérarende. Det er
erkendelse.”

(Interview, Sgren og kone, Vejlefjord Neurocenter)

Manglende erkendelse af ens vanskeligheder eller sygdom kan veere
en direkte fglgevirkning efter en hjerneskade (anosognosi). Det kan
selvsagt skabe nogle vanskelige situationer. Det kan fx std i vejen for,
at den hjerneskadede kan medvirke i genoptraening. Borgere i
rehabilitering pa Vejlefjord Neurocenter er meget fokuserede pd den
fysiske traening, hvorimod nogle har mere vanskeligt ved at se de
kognitive problemer i gjnene.
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"Ergoterapeut: Altss, vi plejer til det forste made at lave et interview, hvor vi
sadan prover at spore os ind pd nogle mél sammen. Hvad har de af
problemer i hverdagen. Med Bente, som jeg ogs8 har skrevet, s& er hun
meget fysisk orienteret, og hun har ikke lige umiddelbart problemer med
noget kognitivt (... ), hukommelse éeller noget, S3 det synes jeg var sveert lige
at finde faelles fodslag der, fordi at hun skulle bare g&. Men det tog lidt tid at
18 en medindflydelse, fordi jeg kunne i hvert fald god't se nogle steder, hvor
jeg syntes, at hun kunne arbejde med kognitiv bedring af hukommelse og
planleegning.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

En anden vigtig pointe i forbindelse med erkendelse og accept er, at
for nogle borgere er forestillingen om, at man stadig kan det, man
kunne far, ogsd med til at motivere borgeren til at holde sig selv i

gang.

Birte beskriver det rigtig godt. Hun fungerer som formand for et stort
boligselskab. I et interview diskuterer Birte og hendes mand, hvorvidt
det er en god ide, at hun prgver at holde fast i det arbejde eller €;j.

"Birtes mand: Det er ogsé et sporgsmél om ikke at kappe dit gamle liv, for du
har lagt al din keerlighed i det i syv &r, og du trives godt i det. (...) Det holder
dig fast i, at der er lidt normalt tilbage”.

Birte: Det er nok et af de storste minusser, jeg har faet. For kunne jeg holde
mange bolde i luften. Og jeg kunne hurtigt omstille mig og vaere med i nuet
(...). Det kan jeg ikke nu.

I: Har det s§ veeret sveert at acceptere?

Birte: Jeg tror ikke, at jeg kender konsekvensen endnu. Jeg tror hele tiden, at
[ morgen er det bedre. Jeg tror ikke, heller ikke selvom jeg sidder og maerker
alvorligt efter — at jeg er ndet dertil endnu. Jeg tror ikke jeg har opfattet det
rigtigt. Og hvis jeg nu gjorde det, s§ havde jeg ikke noget at straebe efter. S5
det holder mig vel i gang.”

(Interview, Birte og mand, Hverdagsrehabilitering).

Det er med andre ord — set fra borgernes perspektiv — ikke altid den
eneste vej fremad, at erkende sine begraensninger fuldt ud. Men der
behgver ikke vaere en modsaetning mellem at acceptere, at der er

nogle ting, der er forandret, og samtidig holde sig selv i gang og tro pa
og arbejde for, at det nok skal blive bedre.

Erkendelse og accept handler altsa fra et behandlerperspektiv entydigt
om, at jo hgjere grad af erkendelse og accept patienten har, des bedre
prognose for at komme sig igen. Fra et borgerperspektiv er der flere
forskellige perspektiver og nuancer. De fleste borgere genkender
oplevelsen af, at accept fgrer til feerre frustrationer og et bedre liv.
Men nogle borgere har ogsa brug for at fastholde hdbet og troen pé en
starre grad af bedring, end det méske er realistisk, for at holde sig selv
motiveret.

Erkendelse og accept er naert forbundet med temaet for naeste afsnit:
"Energiforvaltning”. Vores undersggelse viser, at der er en tydelig
sammenhang mellem, i hvor hgj grad borgeren har erkendt sine
begraensninger, og hvor gode de er til at forvalte deres energi.
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4.4 Energiforvaltning

En del borgere fortzller, at de har behov
for at prioritere de ting, de skal i deres
hverdag og til at sige fra over for deres
venner og familie og arbejdsplads. De kan
simpelthen ikke overkomme det samme nu,
som de kunne tidligere.

Vores undersggelse bestod netop i at opsgge disse borgere og 13ne lidt
af deres tid, tage del i deres hverdag og at bede dem skrive ting ned
og fortaelle om deres hverdag.

Alle disse ting kraever energi og overskud. Og faelles for stort set alle
de borgere, vi har madt, er, at de ikke har haft szerlig meget overskud,
men alligevel i et vist omfang har sagt mere ja end nej. Ofte har de
sagt ja til ting, de senere har kunnet maerke, var for meget for dem. Vi
har forsggt at justere dataindsamlingen herefter. Ofte har vi siddet i
interviews med borgere, hvor vi har spurgt: “Skal vi ikke lige tage en
pause, sa du kan hvile?” Eller: "Skal vi ikke stoppe her, sa du ikke
bliver for traet?” Og ofte har borgerne svaret: "Nej, det gr nok” og har
alligevel bagefter haft brug for ekstra hvile.

Borgerne har det tilfaelles pa tvaers af de tre rehabiliteringssteder, at
de har mindre energi og overskud end tidligere, og at de fleste har
sveert ved at forvalte den tilbagevaerende energi hensigtsmaessigt. Nar
ikke de ggr det, oplever de at "skulle betale regningen”, hvilket vil
sige, at deres symptomer forvaerres, og dagligdagen falder fra
hinanden.

Vera fortzller, at hun tidligere kunne klare meget og havde masser af energi.
Nu har hun kun plads til én aktivitet og har brug for mere elastik.
(Observation, Vera til psykolog, Vejlefjord Neurocenter)

S8 ham der i cirkus med pinde, han szetter tallerkner pé ikke, da har jeg jo
sadan hele tiden kunne seette et par ekstra tallerkner derinde. Nu er jeg s&
glad for de der to.”

(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Batteriet karer ikke leengere pa fuld kraft og skal oftere lades op.
Derfor har de fleste borgere brug for ét eller flere hvil i Igbet af en
dag; enten hvor de sover, eller hvor de blot slapper af for sig selv.

P& Vejlefjord Neurocenter udleveres der hver uge et skema til
borgerne med ugens aktiviteter. Alt efter den enkelte borgers behov,
er der sat tid af mellem aktiviteterne til hvile. Det lykkes dog ikke altid,
da de gruppebaserede aktiviteter ligger fast fra dag til dag.

Energiforvaltningen handler ogsd om ikke at have for mange aktiviteter
i Igbet af en dag. Nogle borgere er ngdt til at afszette en eller flere
dage med lav aktivitet hhv. fgr og efter en dag med hgj aktivitet.

"At hun [fysioterapeuten] siger, jamen du skal ikke
tage af sted to dage inden en stor fest — der skal du
vaere hjemme. Du mé ikke tage af sted dagen inden
og aftenen inden — der skal du veere hjemme. Og s&
spurgte hun ogsd: Du har vel heller ingen aftaler om @)
mandagen?’ Og jeg sagde. Jo selvfalgelig har jeg da
aftaler mandag morgen! Jamen, s skal den aflyses,
ikke 0gsd?”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Det er ogsa forskelligt, hvor meget energi
forskellige aktiviteter kraever. Derfor er det ikke
nok kun at tage hgjde for aktivitetens varighed,
men i lige sd hgj grad, hvor kreevende den er.

31



“Men det er noget med, at mit energiniveau generelt er sé lavt og er s& langt
nede, at jeg ikke bare lige kan sove ¥ time, og sa & mere energi igen. Jeg
kan sige, at hvis jeg laegger mig, s& kan jeg klare en lille bitte smule mere.
Men det er som om, det er i lige linje, og s8 bliver jeg traet, s& gér kurven
nedad, sd kan jeg maske sove, og sd8 kommer den her op, s3 kan jeg kiare lidt
igen. Men jeg kommer ikke hér op. Jeg kommer ikke over, end at jeg far —
hvad skal man sige — “ladet op” til, at nu har jeg noget ekstra energi at give
ar. S3 derfor er strategien, at jeg skal skaere s&§ meget ned i mine daglige
aktiviteter, at jeg fér det overskud.”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

For flere af de borgere, som har én eller anden form for hjerneskade,
er energiforvaltning en saerlig udfordring, fordi deres skade ggr, at de
dels har sveert ved at overskue en uge eller bare en enkelt dag, dels
kan de have sveert ved at maerke, hvorndr de er ndet over graensen.
Sidstnaevnte er ogsd en velkendt problematik for zldre i
hverdagsrehabilitering og borgere med kroniske smerter.

“Jeg kan ikke meaerke treethed, sé hvis jeg har siddet... om vi to har snakket i
en halv time eller mere, det meerker jeg ikke. Og jeg kan saette mig ned og
hvile, og hvis jeg falder i spvn, s3 falder jeg i sovn. Men jeg kan ogs3 sidde i
fem minutter og tro, at jeg har siddet leenge, og sé er det, jeg gar i gang med
mange ting, og jeg gér i gang alle steder, for jeg glemmer, hvad jeg har sat i

gang...”
(Interview, Birte, Hverdagsrehabilitering)

"Og sé er der en anden del af det — det der med at 13 det til at fungere i
dagligdagen. At jeg ikke har overblik. Jeg kan simpelthen ikke overskue det.
At jeg ikke kan finde ud af at indgraense — men det er jo s§ meget mig som
person. Det kan godt vaere, at andre de ville sige, jamen fint nok, nu skal jeg
ikke lave noget. I stedet for at, altss, hvor jeg er mere sddan, aaah, jeg skal
lige dét, og dét, og dét, og dét, og dét, og det, ikk ogsd?! Og hvis jeg har lidt
energi, sa gar jeg i gang med at male, jeg gér i gang med at spille, og jeg gér
[ gang med at kilippe.”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Hannes udfordring er, at hun hele tiden opsgger for mange aktiviteter,
hun bliver rastlgs og kaster sig ud i nye projekter, som efterlader
hende med alt for lidt energi til hverdagens garemal.

Vera forsgger at fa styr pd sin energiforvaltning ved at fare skema over
sin dag og de kommende uger. Hun mangler dog at kunne anfare,
hvor meget energi de enkelte aktiviteter kraever.

Veras skema. Grgn farve betyder spisetid, bl3 er hvile og rgd er godnattid.
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Fysioterapeuten vender tilbage til skemaet, Han bemeerker, at skemaet ikke
angiver, hvor meget energi de forskellige aktiviteter kraever. Hverdagsaktivite-
terne kraever forskellig energi, og det ville veere smart, hvis hun kunne
Hlustrere det med et klodssystem eller nogle
energiblokke. Fysioterapeuten fremhaever, at hun
Jo arbejder med energiforvaltning og med at 14
mere energi. Hvis hun kan, skal hun undgs at 1
dvk, som hun har oplevet nu. Derved kan hun
opbygge starre tolerance.

(Observation, Vera med fysioterapeut, Vejlefjord)

En af fagpersonerne pd Fysioterapi- og smerteklinikken arbejder med
pacing som en metode til energiforvaltning hos smertepatienter.

"Det er en afklaring af, hvad der menes med energi, og hvordan man bruger
sin energi. Hvad det er, der giver energi, og hvad det er, man mister energi
ar? S§ laver man nogle delmdal, som man gerne vil opnd — eksempelvis at
arbejde 15 timer pé min arbejdsplads. S8 siger man. Hvad er det, du kan,
uden at du f8r det ddrligere? Og s& kan man sé lave en baseline, et
udgangspunkt, og jeg prever mig frem, og sa finder jeg ud af, at jeg kan godt
klare halvanden time om dagen eksempelvis, og s3 laver man en form for
kontrakt og siger, at okay s& @ger du denne belastning med 10 eller 20 %
hver anden uge eller hver tredje uge, og de dage hvor du méske ikke gor
det.”

(Interview, fysioterapeut, Fysioterapi- og smerteklinik)

Hvad er pacing?

Pacing som begreb stammer fra rehabiliteringsverdenen. Det bruges til at beskrive,
hvordan patienterne leerer at gkonomisere deres energi ved skiftevis at arbejde og
holde pauser. P4 denne made laerer de at "pace” sig selv. | nyere tid er "pacing”, i
fysioterapeutisk sammenhaeng, en model som anvendes ved behandling af patienter
med kroniske smerter.

(SMOF — Smerte og Fysioterapi, 2009, Inge Riis)

Energiforvaltning er et abstrakt begreb, men spiller en afggrende rolle i
hverdagen for de borgere i rehabilitering, vi har fulgt. En meget
hdndgribelig made at afhjeelpe problematikken med at forvalte sin
energi er ved i hgjere grad at strukturere hverdagen og eventuelt ved
at hente hjzelp til at huske og planleegge i forskellige redskaber
og/eller teknologier. Det handler nzeste afsnit om.

33



4.5 Huske og strukturere hverdagen

Enkelte zeldre borgere og szerligt borgere med erhvervet hjerneskade
har forskellige grader af hukommelsesvanskeligheder, og de udtrykker
behov for stgtte til at huske og strukturere hverdagen.

Vera og Sgren, som begge har sldet hovedet, har efter deres ulykke
fort dagbog, for at holde styr pd, hvad der er sket. Begge skriver
stadigvaek dagbog.
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Sgren skriver i sin kalender, hvad han har lavet hver dag. Her er det to dage
fra opholdet pd Vejlefjord.

Evnen til at planlaegge og strukturere en dag er en udfordring iszer for
mange af borgerne med hjerneskade. Hanne har fx sveert ved at
sortere i, hvad der er vaesentligt, og hvad der er mindre vaesentligt.

“Problemet med den her hjerneskade — og det har de [fagpersoner] nok ret i

—er at ting, de bliver ligegyldigt. Ikke ligegyldigt, men lige gyldigt. Dvs. at det

er lige s3 vigtigt for mig at hente min datter, som det er, at vi ikke har mere

smar tilbage, og vi bliver nadt til at have noget smar! S8 jeg kan fare ned og
handle tre gange om dagen. Og det er meget udmattende. Og det ma jeg
ikke. S8 derfor skal jeg leere at have meget mere struktur ps, jeg skal leere at
lave en seddel over — en madplan, jeg skal leere at lave en indkobsseddel, og
s ma jeg kun handle én gang om ugen.”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

“Men min kalender skal virke som den hjerne, jeg ikke har. Det har jeg jo s&!
Men som ikke lige virker som den gjorde. Og hvordan de vil gore det, det er
tkke mig, du skal snakke med det om, for det aner jeg ikke. For jeg har sveert
nok ved bare at finde ud ar at 13 tingene skrevet ned. Men det skal jeg.”
(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

At huske hvilken reekkefglge tingene skal ggres i og huske at tage
medicin kan ogsa vaere en udfordring, ndr man fx som Birte har haft
hjerneblagdninger.

Jeg venter lidt pd hjemmetraeneren, forsager og huske alt p8 badevaerelset.
Hjemmetraeneren kommer, og jeg gar Kiar til brusebadet. Jeg skyller mig med
bruseren, kommer i gang med vaskeklud, men har glemt at komme saebe pa.
Gentager indsaebning og skyller. Toarrer mig. Vi snakker om raekkefalgen —
deo, creme og ansigtscreme. Undertaj ps, hjemmetraeneren har den idé at
stille sig foran doren til badeveerelset, ndr jeg har glemt noget — i dag glemte
Jeg at borste taender.

(Dagbog, Birte, Hverdagsrehabilitering)

P& Birtes badevaerelse haenger en liste, som hjemmetraeneren og en

ergoterapeut har lavet — den viser, hvad Birte skal huske, ndr hun skal
i bad, og hvilken raekkefalge tingene skal gares i.
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Birtes plan for morgenbesgg, Hverdagsrehabilitering

Selvom Birte har listen at ga efter, skal der ikke meget til at distrahere
hende — fx at der kommer en ny hjemmetraener.

Jeg kom pa badeveerelset med en ny vejleder, det gik lidt forkert, jeg kan ikke
huske og fortzelle samtidig, s& badet gik ikke godt, jeg glemte min medicin og
insulin.

(Dagbog, Birte, Hverdagsrehabilitering)

Hjemmetraeneren giver Birte hendes piller, Birte glemmer at tage dem, mens
de taler det andet igennem. Hjemmetraeneren minder Birte om det et par
gange, og s& tager Birte pillerne.

(Observation, Birte, Hverdagsrehabilitering)

Birte har behov for at blive mindet om, at hun skal tage sin medicin og
insulin. Det hjeelper Birtes mand med — ogsd ndr han er pa arbejde.

N&r han [Birtes mand] er p& arbejde, kan han godt ringe hjem flere gange for
at tjekke, om Birte har husket at tage det [som medicin og insulin]. Han
saetter ogsd pdmindelse p& hendes telefon, men hun har svaert ved at koble
lyden med telefonen, og dernaest med at hun skal tage sin medicin. Selvom
han ringer hjem og minder Birte om medicinen, er han ikke altid tryg ved, om
hun f8r taget den. S3 snart Birte har lagt telefonen, kan hun let glemme det
fgen, og tro hun har taget den. Derfor ringer Birtes mand ofte flere gange for
at minde om det samme.

(Observation, Birte, Hverdagsrehabilitering)

Birtes mand har skiftende arbejdstider, sd ndr han ikke er hjemme, er
det egentlig hjemmetraenerne, der skal huske Birte pd at fa taget
medicin og insulin. Mens vi fulgte Birte glippede det desvaerre en
enkelt gang, og hun fik fgrst sin medicin, da hendes mand kom hjem
fra arbejde — tre timere senere end medicinen skulle veere taget.

Hjemmetraeneren siger, at det da ikke er sd smart, at han skal huske at ringe
hjem, ndr han er p& arbejde. Han burde kunne stole pé, at der kommer
nogen og hjeelper Birte. Han siger, at sddan er det jo, og han har det bedst
med at tjekke selv, ellers har han ikke rigtigt ro pa sig.

(Observation, Birte, Hverdagsrehabilitering)

Ifglge hjemmetraenerne fra Hverdags-
rehabilitering har de talt med Birte om at f&
en pilledoserer, der afgiver en alarm, hvis
pillerne ikke er blevet taget indenfor et
bestemt tidsrum. Problemet er bare, at
Birte ikke altid kan koble lyden til
pilledoseren, og hvis hun ikke hgrer
alarmen, s3 glemmer hun det igen.
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Udover de dagligdags ggremal, er der ogsa private aftaler og aftaler
med egen laege, sygehus, sagsbehandler, fysioterapeut mv. at holde
styr p&. Hos Birte udfylder en ergoterapeut et ugeskema en gang om
ugen.

Birtes ugeplan, Hverdagsrehabilitering

Inga bruger sin opslagstavle til at holde styr pa sine aftaler med lzege,
sygehus og genoptraening. Sedlerne skal haenge helt lige og ikke rgre
hinanden, ellers bliver Inga forvirret.

LT 0

Ingas opslagstavle, Hverdagsrehabilitering

Ingas opslagstavle er et eksempel pd, hvordan borgere kan finde og
udvikle deres egne redskaber til at huske og strukturere hverdagen.
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Flere fagpersoner har nogle ideer til, hvordan man
kan hjzelpe borgere med
hukommelsesvanskeligheder.

En fysioterapeut fra Vejlefjord Neurocenter fortzller,
at de til nogle af deres unge patienter har brugt
kalendersystemer og pdmindelsesfunktioner via
iPhone. En iPhone kan dog for nogle vaere for
indviklet at bruge.

En psykolog fra Vejlefjord Neurocenter har hgrt om en NeuroPager —
en amerikansk opfindelse, som er specielt udviklet til hjerneskadede.

NeuroPage bruger SMS-teknologi til at sende remindere om ting, der skal
geres. Borgeren beerer en almindelig personsgger, og reminderne gemmes
pa en central server. Brugerne af systemet sender en liste over remindere,
og listen opdateres ved aendringer. P& et passende tidspunkt sender
computeren automatisk en besked til borgerens personsgger via et
personsgger-firma. Nar beskeden ankommer, bipper eller vibrerer
personsggeren, der trykkes pa en knap, og beskeden kan laeses pa
skeermen.

Det er individuelt, hvad der kan stgtte borgerne i at huske og
planlaegge. Fagpersoner fra bade Vejlefjord Neurocenter og
Hverdagsrehabilitering peger fx p3, at iseer eldre kan have det sveert
med elektronik.

"Ergoterapeut: Det er sddan noget med at opfinde den dybe tallerken hver
gang faktisk. Der er patienten bare, det er bare s§ individuelt, hvad de har
behov for.

Psykolog: Og finde ud af, hvad de ogsa kan, for nogle vil ikke finde ud af at
bruge en iPhone, det vil vaere helt uoverskueligt for dem.

Ergoterapeut: Du kan ikke saette en 60-3rig til at bruge sadan én, der ikke har
vaeret vant til at bruge en mobiltelefon, fordi det er ogss sadan en knibe, man
nogen gange kommer i, i forhold til at man har en patient, man kan se, at det
gavner bare helt vildt at bruge telefonen til pdmindelser og sédan noget. Men

man kan ikke begynde at leere en pd 75 forst at bruge en mobiltelefon for
netop at leere at bruge de her pdmindelser. Der mangler et eller andet nogen
gange, det gor det.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

For nogle borgere vil for mange impulser i form af sms-pdmindelser og
en skaerm med billeder og tekst kunne skabe mere forvirring end
klarhed. En helt lavpraktisk ting som at integrere billeder i en papir-
kalender vil for nogle veere en tilstraekkelig lgsning.

En ekstra dimension i forhold til ovenstdende Igsninger kunne veere at
give fagpersoner mulighed for at booke tider i borgerens
kalendersystem, og omvendt at borgeren kan sende beskeder, som
tilgar fagpersonerne. Det har hos flere borgere nemlig vist sig at vaere
en udfordring, at f& borgerens og fagpersonernes program til at passe
sammen.

Klokken bliver 10, men hjemmetraeneren dukker ikke op, Inga beslutter sig
for at ringe og hare, om hun er pd vej, eller hvad der sker. Inga ringer op til
Hverdagsrehabilitering, og det viser sig, at beskeden om, at hun gerne vil
have besag, dbenbart ikke er géet videre. Personen i den anden ende siger,
at hun forspger at kontakte hjemmetraeneren for at rykke bespget og sé ringe
tilbage. Lige nu star der, at Inga mellem 12.30 og 13.00 skal have hjzlp til
vasketaj (Inga har kun féet hjzelp til vasketaj én gang i starten — hun har
efterfolgende kun féet hjaelp til rengering).

(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

Inden hjemmetraeneren gér, taler hun med Birte om, hvorndr det kan passe
ind, at hun kommer og sprger for, at Birte tager sin medicin midt p8 dagen.
Birte har flere aftaler ude af huset i dag, s& det er svaert at vide praecis,
hvorndr hun er hjemme. De taler lidt frem og tilbage, og det ender med, at
hjemmetraeneren sparger mig (observataren), om jeg kan sgrge for, at Birte
husker sin medicin til middag.

(Observation, Birte, Hverdagsrehabilitering)

At huske og strukturere hverdagen raekker altsd ud over den enkelte
borgers behov og handler i hgj grad ogsd om behovet for samspil og
kommunikation og planlaagning mellem borgere og fagpersoner.
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Energiforvaltnings-, hukommelses- og planlaegningsredskaber handler
om redskaber, der kan stgtte borgere i rehabilitering i bl.a. at
strukturere deres hverdag og deres sociale liv. Borgere i rehabilitering
oplever ofte, at det sociale liv pavirkes af, at de mangler overskud og
energi til alle de ting, de fgr har kunnet. De oplever, at det er sveert at
vedligeholde et socialt liv, fx at overkomme sociale aftaler. Det ser vi
naermere pa i naeste afsnit om “sociale sammenhaenge”.
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4.6 Sociale sammenhange

Nogle af de behov, som borgere i rehabilitering peger pa, er rettet
mod sociale relationer. Tidligere i livet har borgerne ubesvaeret kunne
deltage i sociale sammenhaenge. Det er forandret nu — szerligt for
borgerne med kroniske smerter og hjerneskade.

Borgerne har ikke lzengere den samme energi, og sociale
sammenkomster er noget, der treekker hardt pa ressourcerne. Flere
giver udtryk for, at de fgler en stgrre eller mindre grad af social
isolation. Mange borgere har behov for at mgde forstdelse, og at der
bliver taget hensyn til, at de ikke kan det samme som far.

Sanne fortaeller om sit sociale liv, og hvordan det har aendret karakter efter
ulykken. Hun siger ikke ja til arrangementer, der varer mere end to timer. For
/ tiden havde de en strikkeklub med gamle seminarie-veninder, der madtes tit
og tog pé& ferie sammen med barn. Hun har veeret med efter ulykken, men
det er noget helt andet, det er hdrdt, og hun foler sig traet og udmattet. Hun
f3r kvalme, traethed og hovedpine.

(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Vera beskriver nedenfor, hvordan sociale arrangementer “koster” i den
anden ende. Det geelder for flere borgere, at det kan tage dage at
komme sig igen oven pa et stgrre socialt arrangement:

“Men det er svaert for omgivelserne at forsts, fordi jeg bliver s8 glad, ndr jeg
ser dem, og ndr de kommer, de er meget kaere omkring os, barnene, de er
meget travie alle sammen, i deres livs travieste periode selv med born, ikke.
Og jeg kan jo godt sddan presse det og ignorere det, men det koster mig
sadan et overraskelsesbespg eller et planiagt bespg, det koster mig en uge
eller to, for det sddan falder lidt til ro igen, for jeg bare kan sove om natten,
Jjeg karer p& adrenalin.”

(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Borgerne vil rigtige gerne holde fast i deres sociale liv, men det stiller
dem ofte i dilemmaer i forhold til ikke at kunne overkomme det og
madske skuffe venner og familie.

Jeg ringer ikke til folk for at lave en aftale. (...) Jeg kan ikke overskue det —
det er mag irriterende. (...) Lad os nu sige, at du ringer til mig og siger, jeg
synes vi skal ses, Hanne. Skal vi ses den dag klokken det og det? Jeg kommer
ud til dig. S8 kan jeg godt sige: Ja lad os det’. S3 kan jeg skrive det i
kalenderen, og sé kan jeg sprge for, at dagen inden skal jeg ikke noget, og
dagen efter skal jeg ikke noget. Men jeg ville aldrig nogensinde tage telefonen
og ringe til dig og sige, kommer du ikke ud, skal vi ikke lige...? For jeg kan
simpelthen ikke rumme det.”

(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Fx her i pdsken, der fik jeg en invitation. Ah nej, taenkte jeg. Hvad skal jeg
nu — skal, skal ikke. Jeg ville jo vildt gerne — det er en af mine rigtig gode
veninder, der bliver 40. Hvis det var mig, ville jeg blive ked af, hvis hun ikke
kunne komme. Men jeg ved, at jeg ikke kan overskue det. S3 er jeg helt
smadret bag efter.

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

At deltage i en samtale med flere mennesker pd én gang er en stor
udfordring for flere af borgerne med hjerneskade. Ligeledes er det et
voldsomt sanseindtryk at vaere i et rum med mange mennesker, hvor
der er snak, latter og musik.

Hustru: Vi skal ikke have mere end hajest to hold ps bespg, sé vi er hajest
seks personer her. For s& kan Spren na at snakke med dem alle sammen, og
Vi skal ikke noget bade fredag, lordag og spndag. Men nogle har jo haft et
meget aktivt liv for, og det har vi jo ogsé haft, men der har vi sédan sagt, nu
skaerer vi ned, og vi sorterer, og vi gar ved. Og det giver egentlig en god ting,
hvor vi s8 kan sige, vi kan godt leve videre.

Saren: Man f3r jo nogle gaester, man kan snakke med, ellers er det gaesterne,
der sidder og snakker, og s3 er jeg lige pludselig uden for det hele.
(Interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)
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"Og hvis der er tre personer, s& kan man kun fore en samtale, hvis der er fire,
s kan det blive til to, og s3 er det altsd ved at vaere for meget for mig. 53 jeg
har siden det her vaeret frygteligt isoleret. Og sode venner er kommet kort og
kan se pd mig og forstd, og jeg siger, nu er det altss lilla, nu er det gré, nu
sveever det og gulvet star skaevt, og vaeggene har sddan nogle kubistiske
inddelinger, og hele kunsten har jeg vaeret igennem, sanseforvridninger. Jeg
har jo en veeldig larm i grerne hele tiden.”

(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Socialpraktisk klinik, Vejlefjord Neurocenter

Nogle borgere fgler, at deres svagheder bliver udstillet, ndr de deltager
i sociale sammenkomster. Fx kan det vaere sveert for hjerneskadede at
deltage aktivt i en samtale. De kan godt fglge med i samtalen, men
skal maske lede efter ordene og er ikke sd impulsive i deres tale.

"Interviewer: S3 foler du nogen gange, at du i sédan nogle sammenhaenge
bliver haegtet lidt af?

Bente: Nej jeg holder bare kzeft. Nee jeg bliver ikke haegtet af, for jeg kan
godt folge med med hjernen, men jeg kan ikke nd at sige, jeg kan ikke na...
Jeg tzenker: N& det bliver nok ikke rigtigt, hvis du siger noget, s& du ma
hellere holde kaeft.”

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

" . : 1 :“. j
P& Vejlefjord Neurocenter deltager nogle af patienterne i Socialpraktisk Sammen med to andre patienter har Sgren féet til opgave at bage en teerte.

Klinik, hvor de traener forskellige sociale situationer. Sgren arbejder med at beherske sit temperament i Socialpraktisk Klinik.
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Ved sociale sammenkomster er borgerne opmaerksomme p3, at deres
sygdom eller skavanker ikke skal tage for meget fokus. Fx er det en
balancegang, hvor meget man fortzeller om sine problemer og
symptomer.

Interviewer (1): Har du sédan oplevet, at man skulle veere sédan et
underholdningspunkt, fordi man nu kom og havde en hjerneskade?

Saren: I starten der fyldte det jo s& meget, s lige s& snart de spurgte, s&
kunne man jo ikke stoppe igen. S kunne man blive ved med at snakke om de
ting, som man havde oplevet ved, hvad hedder det ps
[genoptraeningscentret]. Og somme tider ma jeg indromme, at s& har min
kone sagt, at nu snakker vi lige om noget andet.

1: S5 det kom til at fylde for meget?

Sgren: Ja, og ogsé fordi at jeg ikke lige kunne 13 stoppet og komme over og
snakke om noget andet, men det er blevet bedre. Synes jeg da selv.
(Interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)

"Men jeg gider ikke, at hver eneste gang man snakker med nogen, s&
begynder man at sidde og snakke om, at ‘h s& har jeg ondt der, og s& kan
Jjeg ikke det”, S8 bliver folk sgu’ 0gsé treette af at snakke med én. (...) Og det
gider jeg heller ikke selv, vel. Man skal ikke rippe op i tingene. Man har 0gss
nogle gange lyst til bare at laegge 18get pd og leve et ganske normalt liv.”
(Interview, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

"Man skal holde op med at snakke om det, for det gider folk ikke at hore pé.
Men derfor kan man jo godt sige nd, jeg gdr til fitness tre gange om ugen
eller fire gange om ugen, og sa er det der, man laegger sin arbejdskraft.”
(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

N3dr man har faet en hjerneskade, kan ens ansigtsmimik forekomme
stivnet eller udtrykslgs. I sociale ssmmenhaenge kan det sende nogle
forkerte signaler.

“Folk siger, at det virker som om, at jeg er sur, men det er, nar traetheden
den begynder at traede ind.”
(Interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)

P& Vejlefjord Neurocenter laver flere af borgerne gvelser for netop at
traene ansigtsmimikken.
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Sgrens ark med ansigtsmimik-gvelser, som han kan lave foran spejlet
(Vejlefjord Neurocenter)
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Forstdelse fra familie, venner og netveerk

Flere borgere giver udtryk for, at omgivelserne kan have svaert ved at
forstd deres situation, og iseer de borgere, hvis diagnose er uvis, eller
hvis symptomer er usynlige, har et stort behov for at fa forklaret
omgivelserne, hvad de fejler:

Det at folk ikke kan se, ndr jeg har ondt. De tror ogsa, at det var for i tiden
Jjeg havde ondt, og nu er det vaek. Hvis jeg sa fortaeller, at for tiden gér det
lidt skidt, at jeg har mere ondt og er mere traet for tiden, sa siger min
veninde: Vi er alle sammen traette, men tror du ikke bare, det er fordi du er
mere opmaerksom pé det/laegger mere maerke til det, fokuserer mere pd det?
(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

“N&r vi har snakket om det med venner og bekend'te og lige sddan
arbejdskolleger, sd er der somme tider de har sagt, ndr vi er ved at vaere
feerdige med samtalen. Jamen hvorndr bliver du helt rask, s&§ du kommer til
at arbejde fuldtid igen?’ S8 siger jeg: Jamen det bliver jeg aldrig. Jeg
arbejder fuldtid nu, siger jeg s§. Og som jeg har det nu, s& bliver det ikke
bedre’”

(Interview Sgren, Vejlefjord Neurocenter)

"Men det er svaert for omgivelserne at forsts, fordi Kan du ikke bare tage et
tog herover?; siger de [Veras barn]. Og det kan jeg jo ikke, fordi det at tage
et tog, det er jo simpelthen, det er s§ anstrengende, det er s§ meget indsats.”
(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

For Lene og Sgren ville det vaere en lettelse at fa noget sort pd hvidt
som omgivelserne kunne se/leese og dermed bedre forstd deres
situation.

Lene vil s gerne have en time sat af hos fysioterapeuten til kun at tale om,
hvordan man kan forklare hendes tilstand. Hun siger, at fysioterapeuten tit
fortaeller lidt om det, men at der sker s§ meget andet, s& hun kan aldrig rigtig
huske det, og bliver i hvert fald aldrig i stand til at genforteelle det til andre.
Det plager hende.

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

"Og nu skal jeg lige over og snakke med psykologen i morgen, fordi han laver
sadan en A4 [med et billede af hjernen]. Fordi jeg har spurgt, om det ikke
kunne lade sig gare, og sé lige fortaelle mig, hvad det er for en skade, jeg har
oppe i hovedet, for at man kan give det videre til andre. Det er jo sveert at
snakke om, fordl folk de ved ikke rigtigt, hvad er en hjerneskade.”

(interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)

Som netop beskrevet bekymrer borgere i rehabilitering sig meget om,
hvad det betyder for deres sociale liv, at de er i rehabilitering og har
meget lidt overskud. De har et gnske om nemmere at kunne
kommunikere med deres sociale netvaerk uden hele tiden at fa fokus
pd sygdom og negative kontakter. Den bekymring er som regel farst
og fremmest rettet mod de naermeste pargrende, familie og venner.
Pargrende er netop omdrejningspunkt for naeste afsnit.
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4.7 Parorende

FAegtefzelle, barn og naere venner spiller en stor rolle i borgernes
rehabiliteringsforlgb. Pargrende er borgernes stgtte, praktiske hjzelper,
chauffgr, sekretaer og ofte en slags tovholder i rehabiliteringsforigbet.
Borgerne har et stort behov for den stgtte, deres pargrende yder, og
for at de pargrende bliver inddraget i rehabiliteringsforlgbet.

Her fglger farst en reekke eksempler pd, hvor forskellige roller
pargrende udfylder i borgernes rehabilitering. Vi begynder med
eksempler pd praktisk hjeelp:

"Det er rigtig, rigtig vigtigt for mig, at det ikke bliver for meget for barnene.
S3 métte jeg prioritere det andet [betale sig fra hjzelp]. Men de [bornene] er i
det hele taget bare rigtig, rigtig gode til at hjaelpe. Ogsd med madlavning og
sadan nogle ting. S3 pé den méde er det jo fedt, at de er s& store, som de er.
Det er jo virkelig en reel hjzlp at have.”

(Interview, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Her et eksempel p3, at Sannes store bgrn hjzelper til med det huslige
arbejde, som hun har sveert ved at udfgre pga. svaere smerter i
lzenden og ryggen. Samtidig udtrykker Sanne det, som mange borgere
teenker, nemlig at de ikke gnsker at belaste deres pargrende ungdigt
og derfor er optaget af at skdne dem.

A BE\ -\
Her far Keld hjeelp af sin kone til at tage sin benskinne pa
(Vejlefjord Neurocenter)

“Jeg glemmer helt at skrive, at min elskede mand ringer meget ofte hjem.
Tjekker om alt er vel, guider mig sdfremt jeg er lidt i tvivi, folger op p& evt.
aftaler jeg laver. Tjekker sdfremt jeg germne vil gare lidt herhjemme, s8 ringer
han lige og giver mig et puf.”

(Dagbog, Birte, Hverdagsrehabilitering)

"Det kan jeg godt sige dig, at uden min mand kunne jeg ikke bo i huset, det
kunne jeg ikke.”
(Interview, Else, Hverdagsrehabilitering)

"Mine pérarende har virkelig kaempet med mig og ved min side hele tiden —
min kone lzerte udstraekning, og dermed overtog hun hurtigt hjemmeplejens
opgaver, og der bliver stadig sogt alle mulige steder om nyt, og hvad der kan
hjeelpe mig.”

(Notat skrevet af Kelds kone for Keld, Vejlefjord Neurocenter)
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I et parforhold har der ofte vaeret en arbejdsdeling, hvor én fx har

ordnet pengesager og havearbejde, og én har ‘
taget sig af indkgb og husholdning. Nar den ene :;//?;:;/ ~—
part rammes af fx en hjerneskade, brud by =& 7/ 3
eller far kroniske smerter, sa forrykkes —~
arbejdsdelingen. Nogle pdrgrende ma ‘ =4

derfor patage sig opgaver, som de ikke

|
tidligere har beskeeftiget sig med. /// X

) 9w

“Og for var det altid mig, der havde alt med pkonomien, og ps ét slag da blev
det ham. Og han anede ikke, hvor det var. Men da han sé s& det, s kunne
han selvfolgelig godt, ikke ogsd. Men det var jo noget, som jeg tog mig af
tidligere, fordi det var mig, der var bedst til at regne og alt sédan noget. Men
det er det jo ikke mere. S8 han har mattet kridte skoene.”

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

I: Hvad bidrog du med, praktisk, da det var veerst for Lene — hvad hjalp du til
med?

Mand: "De opgaver hvor der er en eller anden form for loft. Tage ud at
handle, Lene kunne kun handle smating. Og det her med barnene: Laegge
born i seng, hvis de skulle loftes. Bruse dem. Hvis du skal leene dig ind over
for at vaske hér fx, s8 far du skubbet dit tyngdepunkt ind. Rengaring,
udendarsting. Haven. Men der har vi jo sé igen valgt at sige, at vi vil have
rengaringshjaelp, og vi har udliciteret graessldning til svigerfar. S& vi fér ogss
hjeelp af andre”.

(Interview, Lenes mand, Fysioterapi- og smerteklinik)

For andre er omfordelingen mindre drastisk.

"Altsd, min mand har kert mig alle de steder, jeg skal, og han har veeret med
inde, og jeg synes, at jeg havde brug for, at han var med inde. Og sé er vi
gode til at fordele tingene, s& det har aldrig veeret et problem for os
herhjemme, hvem der laver hvad.”

(Interview, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

Der er forskel pd, om de pargrende yder praktisk stgtte,
folelsesmaessig opbakning eller helt overtager nogle vitale funktioner
for borgeren, som det nogle gange er tilfaeldet med borgere med

hjerneskade. Her er et lidt ekstremt eksempel:

"I: Kan au forklare lidt om, hvordan han [kaeresten] hjzlper til og stotter?
Hanne: Han er mine pandelapper for pokker! Det er jo ham, der taenker for
mig.”

(Interview Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Fgtefeeller til de borgere, som har padraget sig
en hjerneskade, har med ét stdet med alt, da
deres partner |13 og ingenting kunne. De har
mattet ordne alt det praktiske i og omkring
hjemmet oven i at skulle hdndtere det chok og
den sorg, det er at se sin mand/kone veere
fuldsteendig forandret.

"Hustru: Og det sagde de ogsa [pd parorendekursus], man skulle ikke
betragte det som en krise, man skulle betragte det som en sorg. For krise, der
er noget, der afsluttes, ndr nu man far det bedre. Hvor her, I fér det noget
bedre, men I bliver aldrig helt raske, alle jer der har veeret dernede [p&
Vejlefiord]. S4 man kan sige, at egentlig er det en sorg, familien baerer rundt
P8, sddan definerede de det, og det kan man godt sige. Det er ens
livssituation der har forandret sig.”

(Interview, S@ren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

Hvis borgeren i starten har veeret indlagt pd sygehuset, har der veeret
personale, som har hjulpet med den personlige pleje. Men nar
borgeren er kommet hjem, er den pdrgrende i mange tilfeelde blevet
personlig hjaelper og har assisteret ved bad, toiletbesgg, komme i
tagjet, spise osv.
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Mange har ogsa faet hjemmehjeelp eller faet tilbudt anden hjaelp, men
har frasagt sig det, bl.a. fordi det bliver for upraktisk, og de ikke
gnsker, at livet skal vaere struktureret omkring, hvorndr hjaelpen
kommer. Det virker ogsd overvaeldende, at personer, de ikke kender,
skal indgd i deres privatsfzere.

"Hustru: Sagren blev jo tilbudt, efter at han havde veeret p&
[genoptraeningscenter], en stotteperson der skulle, jeg ved ikke lige helt
hvad, om det var én, der skulle komme her, eller om det var én, du skulle
have telefonisk kontakt med?

Saren: Nej det var én der skulle komme og snakke med mig og planieegge
min uge.

Hustru: Ja altsd hjzelpe dig med nogle praktiske garemdl. Hvis du skulle have
bestilt tid ved tandlaegen, s& ville hun gare det, Hjzelpe dig igen og s& ligesom
gare tingene lidt lettere for dig. Men det ville vi... Det sagde du jo ogsd med
det samme, det har vi ikke brug for, fordi det er mig, der er din stotte.
Soren: Ja lige praecis.

Hustru: (...) Eftersom jeg skal transportere Spren, s& kan det jo ikke hjaelpe
noget, at der bliver lavet aftaler uden om mig. Det ville blive dobbelt.”
(Interview, Sgren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

Citatet er et godt eksempel p8, at de pdrgrende nogle gange
imgdekommer borgernes behov for at holde styr pd hverdagens
mange aftaler og henvendelser fra det offentlige, som vi var inde pd i
afsnittet om "overdragelse”.

Nogen gange far de pargrende rollen som tovholder. Fx skal pargrende
til hjerneskadede ofte finde ud af, hvad der er af
behandlingsmuligheder og st& for kontakt til kommunen,
forsikringsselskaber mv. Den funktion har pérgrende til
smertepatienter i vores undersggelse ikke varetaget pd samme made —
det har borgerne selv hdndteret. Nogle af de pargrende til
smertepatienter har vaeret involveret i kontakten til kommunen og
fagpersoner pa& en mere indirekte made, fx ved at forberede sin
kaereste eller aagtefaelle mentalt forud for et mgde med sagsbehandler
eller jobcenter eller lignende. Disse samtaler kan vaere forbundet med
stress og ubehag for en del smertepatienter.

Det kan veere en udfordring for de pargrende at treekke sig fra
hjaelperrollen igen, ndr deres mand/kone pludselig begynder at kunne
ting selv eller skal traenes op til at kunne tingene selv.

"Bente: Man skal passe pé ikke at gore sig til en dukke.

I: Hvad mener du med at veere en dukke?

Bente: Ja det er ikke helt rigtigt sagt, men jeg kan jo
godt selv. Man skal std ved sig selv og sige, jamen det
kan jeg jo godt, og jeg behover ikke at have min mand
til at, ikke til at gore alle ting, men nogle ting skal han
goare, fordi jeg er ikke god til, ndr hvis vi skal snakke
med en fremmed i telefonen, sé det gor han for mig og
sadan noget, Men langsomt skal jeg have det igen.
Men altss, det skal vaere i mit tempo.”

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

"Hjemmetraener 1: Men vi stoder ogsd ind i de pérorende, som méske har
hjulpet ggtefeellen meget for, og sa har lidt sveert ved at takle det der med,
at vi sd bare raekker manden undertrajen, fordi det plejer konen egentlig at
hjzelpe ham med. 5§ altss, hun har svaert ved at holde sig i baggrunden.
Hijemmetraener 2: Ja, hun stdr naermest og tripper i baggrunden.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Hverdagsrehabilitering)

At veere pdrgrende kan vaere en stor belastning, og der er behov for
stgtte og opbakning til pargrende, hvis de fortsat skal kunne udfylde
den rolle.

“For et par 8r siden, da havde hun [Sprens hustru] lige loviigt meget om
ogrerne, fordi hun havde meget p8 arbejde, og s havde hun meget
derhjemme ogsa. Og s& er hun sddan indbygget, at det kniber altsd lidt med
tingene. Selvom det gér bedre og bedre for mig, s& vil hun stadigvaek
beskytte, og det kan hun ikke sddan lige lave om p&. Og s& har jeg sagt, at
der er mange ting, som jeg kan, s8 tag da og drop det og brug tiden pa nogle
andre ting. Men det har hun lidt svaert ved, og det kan jeg godt forsts, for
hun har jo veeret igennem meget.”

(Interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)
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"Psykolog: Men det med pérarende er rigtigt vigtigt, for det er dem, der
sarger for, de hjgelper rigtigt meget, og det er ogsé en meget stor belastning
rigtig tit at veere parorende, de pdrarende har ogsé meget brug for
[psykolog Jbehandling, for det er meget hdrdt at veere en del af det.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

"Mand: Det skal heller ikke vaere nogen hemmelighed, at som pdrorende
bliver man fyldt op til kanten. Nogen gange m& man bide tingene i sig og
bidrage positivt til det, selv om det haenger en ud af halsen. S8 nogen gange
har jeg méske godt kunnet deltage mere, men omvendt har jeg veeret heldig
stillet, at min kone er meget selvkarende i det her”.

(Interview, Lenes mand, Fysioterapi- og smerteklinik)

Der er stgrre risiko for skilsmisse, ndr ens partner padrager sig en
hjerneskade. Det er ogsd sveert for iseer mindre bgrn og teenagerbgrn
at forholde sig til, at deres foreelder ikke kan det samme som f@r og
maske har en forandret personlighed.

"Psykolog: De pdrarende prover bare at
holde hovedet over vande, og der er 0gsd
rigtig mange, der bliver skilt simpelthen, for
de parorende synes, at det er s& stor en
belastning simpelthen, at de kan slet ikke
overskue det.”

(Interview, fagpersoner, Vejlefjord)

“Fysioterapeut: Det er jo logisk nok, at det sker fordj, det er virkeligt et offer,
hvis man, hvis ens elskede f3r en hjerneskade, sd er det bare, s3 er ens liv
altsd bare aendret. Bide den, der er hjerneskadet, men ogsd den anden. Og
der m& man altsé gore op med sig selv, om man er villig til at ofre sig p4 den
mdade, fordi det er hele tiden, at det skal veere anderfedes. Og det kan jeg
godt forst, at der er mange der synes, at det kan de ikke, det er de ikke
opofrende nok til.”

(Interview, fagpersoner, Vejlefjord)

"Hustru: Jamen vi havde faktisk ret store problemer, fordi at barnene var
forfaerdeligt kede af det, der var sket, 53 det var jo godt, at der ligesom var
nogen, der snakkede med dem. Alts8, det gjorde psykologen og fortalte, altsd
jeres far han er ikke lige som for, han er en anden en, men stadigveek jeres

far. Og der er forskel p4 rollerne i familien nu, og det var sédan ligesom, det
er lidt sveert at erkende, at ens far ikke er den samme som far. Men der
gjorde de et stort arbejde. Fordi det kunne ikke hjeelpe noget, at jeg
forkiarede det.”

(Interview, Sgren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

"Mand: Det er bdde det mentale og uvisheden, som er en del af det mentale.
At du pludselig gdr fra at have en aktiv tilvaerelse til at métte drosle ned for
nogle aktiviteter, det er ikke lige nemt for alle. Det gzelder bdde
arbejdsmeessigt ikke at kunne levere det man plejer (37 timer, 30 timer, hvad
er realistisk osv.). Det andet er s familien og isaer bornene, som ikke lige kan
forstd, hvorfor mor er traet osv., og det er hdrdt for en mor at skulle forholde
sig til de ting. For min kones vedkommende var det noget, der kom snigende.
Ikke lige et ben der var braekket eller sadan.”

(Interview, pargrende, Fysioterapi- og smerteklinik)

Information til og inddragelse af p&rgrende

Det er afggrende, at de pdrgrende far viden om den skade eller de
smerter, som deres aegtefzlle eller foraelder har. Det giver de
pargrende en forudsaetning for at forstd de gener og problemer, som
den ramte har. Hvis den forstdelse ikke er der, kan den pérgrende i
vaerste fald blive en modspiller frem for en medspiller.

"Ergoterapeut: Altsd, vi kan 18 patienter her, som har veeret skadet i fem &r,
0g s3 snakke med pdrorende, som aldrig nogen side har féet noget at vide
om hans skade, eller aldrig har féet hjzelp til at bearbejde det her sorg, og alt
hvad der nu er forbundet med det, Altsé der burde veere et eller andet, hvor
de kunne blive visiteret til et eller andet, ligesom de syge kan blive visiteret ti/
genoptraening to gange om ugen, altsg si burde de godt kunne blive visiteret
til et eller andet.”

(Interview, fagpersoner, Vejlefjord)

"Hustru: Det var det, jeg skrev 0gsé, at de [kommunalt hjerneskadeteam]
ringede jo op en gang i maneden.

I: Og spurgte dig?

Hustru: Jeg syntes lige til at begynde med, at det var da lige rigeligt, men det
var det jo faktisk ikke, for vi vendte hver en sten stort og sméat. Og de
fortalte, hvad du havde lavet, og jeg fortalte, hvordan vi oplevede det
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hjemme. Og de spurgte sédan meget til ogsd med familien. Man taenkte: N&,
men det kommer da ikke dem ved, men det gor det jo, for de inddrager hele
familien, og det var faktisk ret godt.

1: Og barnene var ogsé, altsd de var nede og snakkede med en psykolog ogsé
fkke?

Hustru: Ja. Og hun var ogsd herhjemme og snakke med os alle sammen.”
(Interview, Sgren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

Fagpersonerne ser det som en fordel, at pdrgrende er med til
statussamtaler eller som bisidder til konsultationer med fagpersoner.
De pérgrende ser nogle ting, som borgeren ikke selv er opmaerksom
pd, og kan hjeelpe med at huske, hvad der er blevet talt om.

"Ergoterapeut: For ndr der kommer nye patienter, sé oplever jeg i hvert fald,
at det er rarest at have den her indledende samtale, hvor aegtefaellen eller
andre parorende er til stede. Fordi vi tit skal ind omkring de problemstillinger,
som de mdske ikke har s§ meget indsigt i, kognitive problemstillinger, og der
er det tit rart, at have agtefaellen med i den indledende samtale. (...) Men det
er ogsé fordi, at vi netop nogle gange har patienter med sproglige
vanskeligheder, hvor det kan veere sveert at 13 frem, hvad det er, det hele
handler om. Det tror jeg faktisk lige i forhold til Soren og Vera, at der havde vi
den indledende samtale, eller det havde jeg sammen med Saren og hans
kone, hvor der ogsd kom nogle ting pad bordet, som Saren ikke selv lige var
kommet i tanke om. Og Vera der havde jeg den alene, hvor det forst er sddan
I lobet af de forste par uger, jamen gud der er faktisk de og de
problemstillinger, som hun ikke selv kommer frem til inde til samtalen.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

“Jeg opfordrer meget ofte patienterne til at tage en bisidder med. En
fortrolighedsperson. Det kan vaere en pdrarende eller andet. Fordi de ikke kan
huske saerlig godt, og fordi det er meget rart for dem bagefter at kunne troste
dem med nogen, s8 jeg opfordrer tit, at de tager en med, og sa er det ofte en
eegtefeelle, de tager med. S8 de er med i billedet,”

(Interview, fagperson, Fysioterapi- og smerteklinik)

Vejlefjord Neurocenter afholder pargrendedag hver 3.-4. mdned. Det
er de pdrgrende rigtig glade for.

"Hustru: Jeg synes, at det var meget godt, jeg taenkte, nd men jeg vidste
sikkert alt, hvad der var at vide, for nu har Sgren veeret i systemet i lang tid,
men jeg synes, at det var rigtigt godt, de gennemgik hjernes dele, og hvad
betydning det havde, og s sidenhen var der noget erfaringsudveksling, og
hvad pdrarende de kunne rave til sig af alskens sygdomme, og det var jo
faktisk det samme som dem, der var hjerneskadet med hukommelsessvigt og
hovedpine og traethed og hjertebanken og sukkersyge, og hvad der eller
kunne komme, og det er jo fordi, at vi simpelthen er presset hele tiden.”
(Interview, Sgren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

"Ergoterapeut: Men jeg synes bare allerede nu, man kan godt se, at den ene
dag, der er her nu, den ogsd gavner. Jeg har fx haft en patient, hvor bide
datteren og hendes mand simpelthen, de havde ingen forstdelse for de
problematikker, hun arbejdede med, hun falte sédan hele tiden, at hun skulle
sta til ansvar for de ting, hun ikke kunne finde ud af. Bare det at de var med
den dag der, det gjorde bare, at hendes datter bare havde féet dbnet gjnene
op for, at hendes mor altsd havde nogle usynlige skavanker.(...) Og det er der
bare kommet s4 meget accept af fra familiens side, efter at de har veeret med
til det. S3 bare noget undervisning til parorende, det er bare alfa omega.”
(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

Ressourcerne til yderligere at inddrage pargrende i borgernes
individuelle forlgb er imidlertid begraensede.

"Psykolog: Jeg kunne godt taenke mig, at der var flere ressourcer til at
inddrage de pdrorende, men det far vi ikke penge for. Men det kunne veere
rigtigt godt, for det er de pérorende, der ligesom skal stotte, ndr patienterne
kommer hjem jo. Men det er der jo ikke nogen koder for i
behandlingssystemet, det fdr vi jo faktisk i princippet slet ikke penge for at
gare, men vi gor det jo, fordi vi ved, at det er rigtigt vigtigt. Og s& det der
pdrarendedag, hvor vi har undervisning og sédan noget, og det er jo 0gsé
blevet mindre og mindre og mindre, for det far vi bare ikke nogen penge for
at lave.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

Hverken borgerne, de pargrende eller fagpersoner mener, at de
pargrende skal patage sig flere opgaver og slet ikke behandlernes

47



opgaver. De pérgrende har rigeligt med opgaver i forvejen, og der skal
ogsa veere rum til et almindeligt par- og familieforhold.

"Og jeg var jo sddan set glad for det, for da der s3 var de der forskellige
erfaringsudvekslinger [pé parorendedag], der gér det pludselig op for mig, at
Saren stort set er den eneste, der kan meaerke, at han er traet, og sé selv
tager noget handling p& det og siger: Nu gér jeg ind og sover’, Og jeg blev
dybt overrasket, og jeg sagde ogsa, at vil det sige, at jeres
familiemedlemmer, de kan ikke finde ud af, ndr de er treette? Nej vi skal g&
hen og sige til dem: ‘Tror du ikke, at du skal g& hen og sove’. Og s& fér man
Jo sddan en behandlerrolle, eller det kan veere sddan lidt nedladende, og
specielt hvis det er born, der skal hen og sige til deres mor eller far: Tror du
kke lige, at du skal hen og sove’. Og det skal de i hvert fald ikke.”
(Interview, Sgren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

"Fysioterapeut: Jo men det ger jo bare en anden udfordring ogss, ndr de sé
er kommet hjem, og man kan vaere glad for, at de er kommet hjem, og de
kan jo godt g8, og de kan jo godt... Men hvis der er de ting med, at man ikke
har den samme mand, som man giftede sig med, hvis man s& siger, at man
samtidig skal vaere ansvarlig for noget med traening og lige pludselig stér med
alt indkab og alle de ting, det er jo virkeligt, altsda man bliver virkelig spaendt
hérdt for. 53 jeg taenker, at det drejer sig om, at de pérarende skal vide, hvad
det handler om, og hvorfor deres mand eller kone reagerer, som de gor og
opforer sig, som de gor, men s3 skal de heller ikke gore meget mere. De skal
ikke vaere ansvarlige for traening eller andet sddan.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

"Ergoterapeut: Sevfalgelig skal man hjeelpes ad i hverdagen, men ogsa sédan
noget med, at der kun er den parorende til, hvis de er meget dirlige fysisk, at
kare dem til fys-behandling, og bassin-behandling og hjaelpe dem med
omkizedning eller et eller andet. Det bliver jo neermest sédan en halv
behandler, og nogen af de kognitive det der med at kunne lave
skemaplanlaegning og strukturer, det er fordi de har gavn af det ugeskema og
sadan noget, der kan man méske godt sige til aegtefaellen, at vi seetter os lige
ned og planizegger ugen, og ps nogen steder kan det ogsé veere en
fagperson, der kommer udefra, som strukturerer og hjeelper vedkommende
med det, sddan at de kan have et almindeligt parforhold.”

(Gruppeinterview, fagpersoner, Vejlefjord Neurocenter)

Vi ma konstatere, at pargrende til borgere i rehabilitering udger en
meget afggrende brik i rehabilitering. De er en kaempe hjzelp praktisk
0g mentalt.

I de naeste afsnit bliver det blot endnu mere tydeligt, hvilken
afgerende brik de pdrgrende er i rehabilitering. De spiller en stor rolle i
Igsningen af mange af de praktiske udfordringer, som borgere i
rehabilitering stgder ind i i hverdagen.
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4.8 Praktiske udfordringer

Dette afsnit handler om borgernes behov for praktiske Igsninger pd de
ting, de har sveert ved i hverdagen.

Der er en teet forbindelse mellem praktiske udfordringer og behov for
hjeelpemidler og hjemmets indretning, som er temaet for de
efterfglgende to afsnit.

Alsidige stillinger

Smertepatienter i rehabilitering oplever symptomer i hverdagen som
ryg-, nakke- skulder og/eller laendesmerter. Dertil kommer ofte
hovedpine og ekstrem traethed.

Noget af det veerste for denne gruppe af patienter er statiske
bevaegelser og stillinger. Det gaelder bdde i hjemmet og pa
arbejdspladsen. Smerter i bevaegeapparatet kan derfor til dels
afhjzelpes eller mindskes ved alsidige stillinger.

Lenes arbejde bestdr i: At st8 i receptionen og tage imod kunder, oprette dem
som medlemmer, introducere dem for maskinerne og rummene, og s& har
hun administrative opgaver som fx vagtplanieegning ind i mellem kunderne.
Hun stdr op i receptionen og ordner det hele. PCen stdr ogss hajt, sé8 man
stér op og arbejder. Det har hun det godt med. Og det er alsidigt og varieret,
hendes arbejde.

Kommunen har bevilget en haj barstol, med vippe funktion, som hun kan
stotte sig til, ndr hun bliver traet af at st3,

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

"I: Men der er graenser for, hvor leenge du kan
std der ikke?

Lene: Jo.. Men jeg flytter s& ogsé rundt, jeg
sidder nogle gange ved bordet, det gor jeg ogsd
P4 det naeste billede.

I: Og det skriver du, det er sddan 35-40, 45,
minutter eller sddan noget ikke?

Lene: Jo det vil jeg tro.

I: Og det er jo ogsa det, du gor pé arbejdet ikke?
Hvor du skifter?

Lene: Jo der stdr jeg jo 0gsd og op og ned og
rundt hele tiden. Og det er simpelthen rigtig,
rigtig godt, at jeg ikke skal veere der i leengere tid
ad gangen.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

For Lene har et nyt arbejde og en gentaenkning af hverdagen hjemme
0gsd betydet, at hun kan vende tilbage til arbejdsmarkedet. Hun har
pd eget initiativ fundet arbejde i et fitnesscenter, hvor hun skifter
mellem stdende, siddende og gdende arbejdsopgaver hele dagen.
Lene har bevaeget sig fra fuld sygemelding i 2008 til 25-28 timers
arbejdsuge i 2010.

Behovet for at skifte stillinger gaelder selvfalgelig ikke kun i
arbejdssammenhaenge. Det geelder i hverdagen som helhed. Borgerne
kan finde aflastning blot ved at indrette deres hverdag og ikke mindst
deres hjem efter disse behov.
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Nar Lene ser fiernsyn om aftenen sidder hun aldrig i sofaen. Hun
har fundet ud af, at for ikke at f& ondt, skal hun skifte stillinger
jeevnligt. Derfor cirkler hun fra bolden til stolen til gulvet.

Det grove, huset og haven

Grovere husligt arbejde volder problemer for mange borgere i
rehabilitering. Det kan skyldes neurologiske skader med lammelse i
arme eller ben til fglge, eller det kan skyldes smertetilstande.

Flere borgere har i undersggelsen vist interesse for hjzelperedskaber
som fx en robotst@gvsuger eller en robotplaeneklipper. Selv om mange
henter hjeelp fra pdrarende hertil, synes en del, at det er sveert at
bede andre om hjeaelp hele tiden.

"Med hensyn til sne. Der har veeret s& meget sne i vinter, at Sanne naesten
burde have skoviet sne hver dag. Men det har hverken hun eller dotrene
kunnet. Pigerne har gjort det lidt, men alligevel kom der for meget sne. Og
det blev isglat, En god veninde har ogsd veeret forbi og kaste noget salt eller
grus pé, sa de ikke faldt pa det isglatte.”

(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

“Fx min graesplaene, nu er den
meget lille, men ellers kunne man
0gsa have brug for hjzelp til det, en
robot graessidmaskine”.

‘ (Observation, Sanne, Fysioterapi-
'/ og smerteklinik)

k14

Havearbejde er en af de udfordringer, som stort set alle borgere i
rehabilitering naavner. Det er uanset om man har smerter, hjerneskade
eller er zeldre og svaekket efter indlaeggelse. De fleste borgere har
konstateret, at de har svaert ved at overkomme haven, men bakser
med at finde en lgsning pa havearbejdet, der presser sig pd, og
graesset der bare gror og gror.

"I: Hvordan har du s veeret i haven efter din hjerneblodning? Den har sddan
ligget hen?

Bente: Nej fordi, jo fordi den har ligget hen, fordi det er sveert at g&. Altss det
er gangen, der haemmer mig. Og derfor mé jeg lzre at g& ordentligt. For der
er den, der haammer mig. S8 min mand han har méttet tage fat og luge
ukrudt, og han siger, € nu har jeg luget ukrudt, nu har jeg ordnet
rosenbedet. Og det forste han gjorde, det var at s8 urtehaven til med grees,
for han vidste, at han ikke ville 13 passet den, og det kunne jeg ikke se pa, og
det er helt i orden.”

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)
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“Sanne griner og fortaeller, at hun har kigget pd en robotstavsuger i avisen og
overvejet det. "Den koster 1500-2000 kroner. Det er ikke s& galt”.”
(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

Det grove renggringsarbejde volder sveere problemer for naesten alle,
men ikke alle har lyst til at modtage hjzelp udefra, hverken fra det
offentlige eller fra bekendte.

Omvendt geelder det for fx borgere, der
modtager hjemmetraening frem for
hjemmehjeelp, at de ved at stgvsuge selv
genoptraener deres evne til at klare tingene
selv. Det er et vigtigt led i netop deres
rehabilitering, og for dem vil en
robotstgvsuger snarere modarbejde malet:
at komme hurtigst muligt tilbage til det liv
og de evner, de havde far.

Tunge lgft: Behov for aflastning

For borgere med hjerneskade eller smerter i ryg, laend og skulder er
det umuligt, sveert eller ubehageligt at Igfte tunge ting. Nogle
smertepatienter har fx begyndende prolaps i ryggen og skal derfor
undgé tunge lgft og foroverbgjede stillinger. Nogle hjerneskadede har
fx lammelser i hgjre arm.

Her er en af de ting jeg har svaert ved’: Lene lofter en sort sportstaske op fra
gulvet, prop fyldt med papirer og bager.

Det er mit arbejde, som jeg er nadkt til at have med mig, hjem og tilbage
igen. Jeg flytter hele tiden frem og tilbage med det.

Men det er ok. Jeg kan godt kiare at baere den ned til bilen, ndr det ikke er
leengere’.

Vi gér ned til bilen og jeg kan se, at den er tung for hende. Hun bliver lidt
skaev i ryggen af at lpfte den. Hun holder i geleenderet ned ad trappen med
den hédnd, hun ikke har tasken i.

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

En tung taske i gangen. Faren kommer med datterens bagage fra besgg i
weekenden. Han stiller tre tasker midt i entreen. To lette og en tung. Da han
er gaet stiller Sanne de to lette tasker op pd 1. sal. Der stdr en stor tung
taske tilbage midt pd gulvet i den lille entre. Den spaerrer vejen og man skal
skraeve over den, ndr man skal ud af huset.

Der stdr den i et par timer, indtil datteren selv baerer den op.

(Observation, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)
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Om at tale, laese og skrive

Borgere i hjernerehabilitering fremhaever problemer med at tale, skrive
og laese som fglger af deres hjerneskade. Det er forbundet med stor
frustration for voksne mennesker, der har gdet i skole og leert at leese
og skrive, pludselig at skulle starte forfra med at lzere alfabetet.

For de borgere vi har mg@dt, var netop traening af disse egenskaber
meget centralt for dem, og det var de udfordringer, de maerkede rigtig
tydeligt i hverdagen.

Bente beskriver det s&dan her:

"Bente: £j hvor er det en sej kamp at skrive. Ogs4
med at leese, hold da kaeft. Altsd i april kunne jeg
starte med at leese, men jeg kunne overhovedet
Ikke leese noget, noget langt vel? Jeg tog en linje,
s3 tog jeg overskrifterne, og s& og min mand
spurgte tit, om jeg ville have noget andet at lzese |
men jeg gider jo ikke at laese noget, som ikke er
noget altss. Det skal jo veere information ikke
0gs3? Og s& ma jeg bare laese det mindre, men nu
kan jeg, jeg kan laese indlil tre artikler i
Information, uden at jeg bliver traet. Men jeg skal
stadigveek huske, at nér jeg laeser i min bog, jeg
skal leese to sider op”.

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

At komme rundt

At komme rundt udggr endnu en praktisk udfordring for mange
borgere i rehabilitering, men samtidig giver det mulighed for at ggre
det, man gerne vil — personlig frihed i simpel forstand.

Starstedelen af borgerne er afhaengige af at blive transporteret enten
af det offentlige, pargrende eller venner. Det geelder til besgg hos
fagpersoner, traening, job/fleksjob, indkab, sociale arrangementer mv.

Flere af borgerne med hjerneskade har vaeret helt ude af stand til at
komme rundt pd egen hand. Men de har sd 'bevaeget’ sig fra sengen til
en kgrestol. Fra kgrestol til rollator. Fra rollator til at ga selv. Flere er
0gsd kommet op pa en cykel, og de har et breendende gnske om at
kunne komme til at kgre bil igen.

"Sgren: Ja og snakke med min laege om det og s& en karelzerer og s& méske
lige 13 et par karetimer osv. Og s& se, hvad der kan ske.

Kone: Det giver jo ogsé noget frihed. Saren skal jo bede mig om at kare hver
gang, og det gor jeg gerne, men altsa et eller andet sted s& gider han da ikke

at have mig pa sleeb altid.
Saren: Det var rart nok lige at kunne kore pa lossepladsen selv.
Kone: Eller en tur ind og handle... Yy

Sgren: Ja sédan nogle ting.”
(Interview, Sgren, Vejlefjord Neurocenter)

Psykologen naevner, at Keld har sveert ved at
acceptere, at han ikke kan 13 sit karekort,
Hustruen mener, det er en mandesag.
Psykologen siger, at man nok vil veere ked af
det uanset kon. Men som det ser ud nu, vil Keld ikke komme til at kare bil.
Hustruen siger, at det har Keld sveert ved at acceptere. Keld svarer: Ja.
(Observation, Keld, Vejlefjord Neurocenter)

Hvis der ikke er en pargrende eller venner, der kan kgre, er de borgere

som ikke har bil afhaengige af offentlig transport eller taxa. Nogle har
fdet bevilget vederlagsfri taxa-karsel, ndr de skal til treening. Men det
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er frustrerende at bruge tiden pd at vente p4, at taxaen dukker op,
eller at den kommer fgr aftalt.

“For hvis de [taxa] s kom for sent, eller nogen gange sé kunne de komme en
time far, Sgren han skulle vaere kiar klokken otte om morgenen, for at
svamme 40 minutter, og sé kunne han veere hjemme klokken tre om
eftermiddagen, s& var han jo totalt udmattet. Men jeg ved da godt, at man
kan ikke have en taxa til hver patient, men man kan godt sige, at det er ikke
befordrende for ens helbredelse, at man skal veere fuldstaendig breendt ud.”
(Interview, S@ren og hustru, Vejlefjord Neurocenter)

Jeg kan godt sidde og vente en halv time. I dag var det noget af det
hurtigste jeg har oplevet. Ellers s3 sidder jeg og venter. Men sédan er det jo,
nar man skal bringes tilbage igen.”

(Interview, Inga, Hverdagsrehabilitering)

Det at blive transporteret kan vaere problematisk, ndr man har
kroniske smerter eller sanseforstyrrelser. Det kan fx veere hardt at
sidde i en bil, hvis man har kroniske ledsmerter.

Lene fortzeller, at hun fér mere ondt, hvis hun sidder pa forersaedet, end hvis
hun sidder p3 bagseedet, og at hun i lang tid har siddet med kilepude, men nu
tror hun, den er for hgj og gor det vaerre. Derfor har hun en lille tid holdt en
pause med den.

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Vi taler bl.a. om det at besgge venner, der bor i andre byer. Jenny karer
Jaevnligt til Arhus og besoger venner, men det er en lang tur, og det er hirdt
for ryggen, s& hun har altid brug for at hvile sig, nér hun kommer frem.
(Observation, Jenny, Fysioterapi- og smerteklinik)

"Vera: Og ved siden af i bil, der gor jeg ligesom ndr jeg sover. Altsa i orene
og soveveern og sovebriller og et viskestykke over hovedet. Min mand siger,
han karer med sin gamle bedstemor. Der er en eller anden historie med en
bedstemor i en triflevogn.

I: Ja det er rigtigt, men det er simpelthen for at lukke af for indtryk?

Vera: Ja vi karer jo ikke, uden at det er fordl, at vi skal et eller andet,”
(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Veras udstyr ndr hun er passager i
bilen: @repropper, hgrevaern, eye-
cover og et viskestykke til at have over
hovedet. (Vejlefjord Neurocenter)

Flere kommer rundt pa cykel evt. med hjeelpemotor pé eller en tre-
hjulet én af slagsen.

At komme rundt p& gaben kan ogsa veere en udfordring, ndr man fx
har haft braekket benet, er halv-sidet lammet, eller hvis man har svaert
ved at orientere sig pga. en hjerneskade.

Jeg sparger, hvordan det gik i gér, hvor Inga bade skulle til leege, ps
sygehuset og til bowling. Inga fortaeller, at hun bade gik hen til leegen, derfra
til sygehuset og hjem igen, og hun gik 0gsa til bowling. Jeg sparger, hvor
langt der er, og Inga mener, at det cirka tager et kvarter at g4 hen til hendes
laege, og det samme hjem fra sygehuset. Jeg siger, at det har da vaeret noget
ar en tur (Inga har tidligere fortalt, at hun f8r ondt i ryggen, ndr hun gar).
Inga fortaeller, at hun ikke havde s& ondt som hun plejer — maske er
treeningen ved at hjeelpe. Men hun var meget traet, da hun kom hjem fra
sygehuset. Hun faldt faktisk i spvn i stolen, og det plejer hun ikke.
(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

Birte har problemer med orienteringen i venstre side. Derfor gar hun

ture med hjemmetraeneren for at blive bedre til at orientere sig og
finde hjem igen.
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Birte (Hverdagsrehabilitering) p& gdtur med hjemmetraener. De to bld krukker
i forhaven bruger Birte til at finde hjem — hun bor i et kvarter, hvor husene
ligner hinanden.

At traene gang- og balancefunktionen er meget vigtig for de borgere,
som har haft brud eller er halv-sidet lammede. Bente vil fx gerne blive
bedre til at g&, s& hun kan felges med andre, og de ikke hele tiden skal
vente p& hende. Det betyder meget socialt.

Keld og Bente pé balancepude (Vejlefjord Neurocenter)

Elses mand: S8dan en lille tur ned til fortovet, og s& gér de [Else og en
hjemmetraener] vel 50 meter og sé tilbage igen. Og andet er det ikke. Og den
traening, vi skal have, den f8r vi, nér min kone bliver stillet p& egne ben igen.
For se s& gar vi det sddan, at vi karer ned til vandet, jeg fér hende ud arf
bilen, og rollatoren, vi har en liggende i bilen, og den fdr hun sé. Og s& karer
hun med den, s langt hun kan. Hvis hun s8 er nogenlunde stabil, s& gar jeg
en lidt lzengere tur, og sd kommer jeg tilbage, og sa folges vi ad tilbage til
bilen.”

(Interview, Else og mand, Hverdagsrehabilitering)

Mange har trapper i deres hjem. Det er en helt sgerlig udfordring at
lzere at gd pa trapper med nedsat funktion i det ene ben.

Bente traener pa trapper

I naeste afsnit vil der veere eksempler pd hjaelpemidler, som kan stgtte
borgerne i at komme rundt pd egen hdnd. Fokus bredes dog ud til alle
former for hjaelpemidler, som borgerne benytter sig af eller har brug
for.
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4.9 Hjaelpemidler

I dette afsnit fokuserer vi pd de hjeelpemidler, borgerne allerede har
erfaring med, og pa de hjeelpemidler de eventuelt mangler.

Borgerne har sveert ved at gnske sig noget, de ikke ved eksisterer.
Alligevel har et naert indblik i 12 borgeres liv og hverdag givet os nogle
billeder af situationer, hvor det er svaert at klare sig uden stgtte, som
er gode at taenke videre med — med kreative gjne.

I dette afsnit ser vi pd de udfordringer, som borgerne selv taenker pa
at lgse eller allerede Igser ved hjeelp af én eller anden form for
redskab. Primzert fysiske hjeelperedskaber. Her definerer vi
hjeelperedskaber bredere end det, du kan finde i en kommunal
hjaelpemiddelcentral.

Et overordnet budskab blandt borgerne er, at uanset hvilke dimser og
hjaelpemidler man veelger at saette i produktion, sd er det afggrende at
teenke i diskrete hjaelpemidler. Rigtig mange borgere har oplevet, at
deres handicap eller sygdom eksponeres, ndr de bringer deres
hjeelpemidler med ud i det offentlige rum.

Mht, at spise, s fortaeller hustruen, at Keld vil sidde ved siden af hende, ndr
de er ude at spise. Til det siger Keld irriteret: ‘Hvis jeg skal have pizza-hjul
med!’. Han har dbenbart ikke lyst til at have pizza-hjulet med i byen, og s& er
det sveert for ham at skaere maden. Ergoterapeuten siger, at det er noget
bovl med almindelig bestik. Man kan have sit eget bestik med — det er
selvialgelig lidt anderledes, og noget man skal vaenne sig til. Hustruen mener,
at han mé& sparge om hjaelp hos andre. Ergoterapeuten opblader og siger
igen, at Keld ogsé kan tage sit eget bestik med. Men der skal man mdéske
overvinde sig selv lidt.

(Observation, Keld, Vejlefjord Neurocenter)

De faerreste har lyst til at udstille, at de er anderledes, og ikke kan
klare sig selv uden hjzelpemidler. Det handler derfor primaert om at
teenke i smart og moderigtigt design, ndr man udtaenker hjeelpemidler.

Indkgb

Indkgb udggar for langt stgrstedelen af borgere i rehabilitering en
udfordring. De fleste borgere finder deres egne lgsninger pa
problemet. Hvilken Igsning, de vaelger, afhaenger i hgj grad af, hvilke
ressourcer de har til rddighed. Nogen har rad til at lease en bil, nogen
har en zegtefzlle eller god veninde eller halvvoksne bgrn, der kan
hjeelpe dem, andre igen anskaffer sig en lille rullende indkgbsvogn.

"1: Hvordan med indkeb?

Sanne: Ja, jeg har fdet bil for ikke s lang tid siden. Det var for det her fald
ude i bornehaven. Det har i det hele taget lettet rigtig, rigtig meget p& vores
liv. Jeg har leaset en lille bil, s& det ogsa er rimelig ekonomisk. Fordi for det
var det faktisk ogss rimelig stressende ikke at have... nér man har to s store
born — jeg ved godt, at der ogsé er tog og bus. Men der er godt nok mange
situationer, hvor det bare gor tingene rigtig meget nemmere. Og bare det der
au nu naevner med at kunne handle, som vi har gjort pa cykel og med
cykeltrailer for. Nu gor jeg det bare i smé enheder. S8 handler jeg rimelig tit
0g sa ikke s8 meget ad gangen. Og sa i bil. S8 det fungerer. Fordi jeg er ikke
god til tunge loft.”

(Interview, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

"Nera: (...) nu har han [Veras mand] métte kiare indkeb, det kan jeg ikke, jeg
bliver simpelthen fuldkommen rundtosset bare af, at jeg skal parkere og
hente en indkabsvogn og ind der, og der er muzak og en masse mennesker,
jeg kender og... Jeg er ved at omiaegge min personlighed, jeg skal ikke hilse
pé folk, det er godt nok maerkvaerdigt. (...)

Da min mand faldt og /3 p8 hospitalet, s8 skulle jeg jo kare bil og hente frem
og tilbage og kabe ind, det var i november, det var ni mneder efter mit fald.
Der var stadigveek naesten ingen kreefter i mig. Og det skulle jeg jo bare, jeg
skulle jo bare overleve.

I: Men hvordan gik det s&, nér I ikke fik noget hjaejp?

Vera: Jamen det gik jo sddan, at jeg kraviede rundt og klarede det, der skulle
kiares i prioriteret raekkefolge. Og sé gik jeg med hunden og rygsaek og
luftede hunden op til butikken, og der var jo sé tre lorte p8 vejen, og jeg
skulle havde det mest nodvendige og fik hold i skulderen og hunden og nej
nej, det var ikke, det var ikke godt. Og jeg blev mere og mere fornuftig og alt
sadan noget, kobte kun lidt ad gangen, s8 jeg ikke forstrakte armen, og jeg
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havde jo ikke kraefter til at g8 mere en én tur om dagen. Og stadigvaek er det
nok det, at de praktiske ting tager sddan nogle kreefter, der er mit store
problem.

(Interview, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

1 lejlighedens ekstra vaerelse, stér der en indkabstaske med hjul. Den ser helt
ny og ubrugt ud, sé jeg sporger Inga, om hun bruger den, nér hun keber ind.
Inga fortaller, at hun fik den i gave til sin 80 8rs fodselsdag sidste &r, hun har
kun brugt den én gang. Inga siger, at hun mdske burde begynde at bruge
den lidt mere, for det er jo begraenset, hvad hun kan have med hjem, ndr hun
kaber ind. Inga siger endvidere, at det dog er lidt besveerligt, ndr hun er nede
i Fotex, for der er hjul pd kurvene, s& er der to ting, Inga skal traekke rundt,
og hun kan ikke bare bruge indkobstasken som indkabskurv, for der er for
langt at bukke sig ned, ndr tingene skal leegges op pd bandet, nar der skal
betales.

(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

For borgere som Inga, der har svaert ved tunge lgft og store indkgb
eller sveert ved at ga uden stgtte, kan en indkgbsvogn pa hjul eller en
rollator veere den umiddelbare Igsning. Men i hverdagen er det ikke
altid, at de her traditionelle hjaelpemidler virker efter hensigten. Der
kan vaere grunde — praktiske, forfaengelige, personlige osv. til, at de
star og samler stgv, og at borgeren alligevel afholder sig fra at bruge
dem.

Aflaste knze og ryq: dimser, der kan kompensere for bgjede stillinger...

Matter til at aflaste knae og bentgj er for nogle borgere en nem Igsning
pd en praktisk udfordring.

Selvteknologi: Lene bruger ikke laengere
puslebord, men skifter pd sengen og treekker
en skum matte ud under sengen til at hvile
knaeene.

"Lene: Her er jeg ved at skifte ble. Vi har ikke et puslebord, fordi det her er
bedre end puslebordet. Fordi her skal min datter selv kravle op i sengen, og
Jjeg kan bare saette mig pd knee helt ind til sengekanten. Og s& passer det
perfekt i hajden. Og for ikke at 8 ondt i knaeene, s& har jeg sat mig pd sédan
en murer matte.

Det er sédan en, man kan 8 nede i byggemarkedet.

1: Hvordan fandt du egentlig pd det? Har du selv fundet p8 det?

Lene: Ja. Det ved jeg ikke. Det taenkte jeg bare lige en eller anden dag, jeg
fik ondt i knaeene af at sidde dernede, og s§ havde vi sddan én i skuret, s
det var jo perfekt.

I: Du kunne jo egentlig godt bruge nogle diskrete knaebeskyttere, som altid
sad inden under bukserne?

Lene: Ja lige preecis. S8dan nogle, man bare lige slog ud, som man kunne
kravie rundt p&”.

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

For Sgren fra Vejlefjord Neurocenter har en enkel gummimatte ogsa
vaeret svar pd en praktisk udfordring. Sgren arbejder som handvaerker
og skal std meget pa et betongulv pa sin arbejdsplads. Det harde
underlag er for hardt for Sgren at std pa, sa derfor har han faet en
gummiméatte.
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N&r man har kroniske smerter eller gangbesveer som fglge af
hjerneskade eller brud, har man brug for alternative mader at samle
ting op pd og at komme op og ned fra fx toilettet.

Lene: N4 s4 er det blevet oprydningstid.

1: Ja det er ogsd et fantastisk billede. Det er
blevet dokumenteret, hvor meget dine piger
de roder.

Lene: Ja men det foregdr jo s3 dernede.

I: Du kravier rundt.

Lene: Ja.

(Interview, Lene, Fysioterapi- og
smerteklinik)

"I Det var her vi snakkede om den der store pincet [gribetang], du skulle
bruge.

Lene: Ja det var det lige praecis. Den har jeg sé ikke f3et.

Men du kan godt se, at selvom jeg sidder dernede, s3 er jeg nadt til at sidde i
en lidt maerkelig stilling, jeg kan jo ikke holde til at sidde p& knze eller i hug
hele tiden vel? S3 det er jo ikke godr vel.

I: Serigst, de der knaebeskyttere ikke?

Lene: Ja det ville bare vaere guld.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Else har faet tildelt en natstol:

"I: Har du f3et nogen hjzelpemidier?

Else: Ja det har jeg. Jeg har for det forste fet en natstol, sd jeg ikke behover
at have hjemmehjeelp om natten. De var meget sgde for pvrigt, der kom to
om natten og hjalp mig op at tisse — neesten i sgvne. De var meget meget
sode, men det er jo bare det, at de kommer jo aldrig, nér man rigtig skal, og
s3 bliver man vaekket pé et tidspunkt, hvor man s8 ikke kan falde i sovn igen.
I: Ja det er jo det.

Else: Men nu har jeg f3et en natstol, og den star lige ved min seng. Det ser
ikke seerligt charmerende ud, men det er der ikke noget at gare ved, det m3
man tage med. Og den stdr der, og nér jeg sa star op eller vender mig om i
sengen, jeg kan godt komme ud med benene, s& kan jeg lige flytte mig der
over. 53 det gar fint. S§ det var det ene, og s har jeg féet en [gribetang].”

(Interview, Else, Hverdagsrehabilitering)

Flere af borgerne med hjerneskade har eller har haft en stol pd
badeveerelse, som de kan sidde pd, nér de skal i bad og et ekstra hgit
seede til toilettet.

Hjzelpemidler pa Birtes badevaerelse
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Fleksible tekstiler

Borgere ved Vejlefjord Neurocenter har som sagt forskellige
neurologiske problemer som fglge af hjerneblgdning mv. Det kan bdde
ramme evnen til at tale, skrive, laese og huske, men neurologiske
skader kan for mange betyde fysiske problemer med farligheden.

Keld har fx haft sveert ved at ga efter sin hjerneskade, men har vha.
genoptraening féet evnen tilbage. Derimod har han stadig meget sveert
ved at bruge sin hgjre hand. Derfor traener han sig i at bruge venstre
hdnd og fx at lade den overtage de funktioner, som hgjre hdnd far
udfgrte. Det samme gaelder for Bente.

Keld gver sig i at binde
sngrebdnd med én hand

Mange borgere med hjerneskade har
sveert ved at tage tgj pd. Der er flere,
der beskriver, hvordan de skal kaeempe
med at f& sko, bukser, BH og s& videre
pa.

Enkelte borgere og deres pargrende
ytrer gnske om tgj, der er nemt at tage
pd, fx for folk der kun kan bruge den
ene hand. De understreger, at det
stadig gerne ma se smart ud. Kelds
hustru beskriver det i en samtale i
borgerens hjem:

Efter interviewet snakker jeg lidt med Kelds hustru om at 1§ noget paent taj
med velcro, s& det er nemt for Keld at tage pé. Hun har taenkt p&, om hun
bare skulle finde en syerske, der kunne lave det. (...) For hustruen er det ogsd
vigtigt, at det er noget peent taj. Hun ser det meget som sit ansvar, at Keld
ser ordentlig ud og er ordentligt kizedt pa, og at folk ser skaevt til hende, hvis
Keld ikke ser ordentlig ud.

(Observation, Kelds pargrende, Vejlefjord Neurocenter)

En del borgere med hjerneskade har brug for forskellige hjaelpemidler
til at stette de funktioner i fx arme og ben, som matte have taget
skade i forbindelse med en ulykke eller en hjerneblgdning.

Et af de redskaber, vi stgdte p& undervejs, var skinner, det kan vaere
bdde benskinner og hdndledsskinner.

Keld har fx en benskinne, som han har problemer
med at gd med. Iszer pa trapper.

Hustruen sparger, om Keld altid skal g& med skinne. Det
mener fysioterapeuten, at han skal, da han ikke har
nogen aktivitet i foden. Hvis ikke han har skinnen, kan
han risikere at slide pé brusken, fordi han vrider om

: anklen. Det kan pd sigt give slidgigt. Fysioterapeuten
“_ mener, at den nye skinne er den bedste lasning, nar

. —= den lige bliver passet til af bandagisten. Den tager

noget tid at vaenne sig til — giv det et par méneder og sé traening oveni.
Ifolge hustruen har bandagisten fra Vejlefjord et meget godt ry, men de var
noget skuffede, da de fik skinnen. De synes den s& klodset ud. Ifolge
fysioterapeuten gav den gamle skinne ikke den stotte, som Keld havde brug
for.
(Observation, Keld, Vejlefjord Neurocenter)

Hjeelpemidler til at skrive
For Sgren har det vaeret et problem at skrive /

med hgjre hdnd efter en arbejdsulykke, hvor
han faldt ned fra et stillads. Til det formal har
han faet en trekant, han kan saette pa sin
blyant, som ggr den nemmere at holde fast
pa den.

Bente er lammet i hgjre side, og hun kan derfor ikke bruge sin hgjre
hand til at skrive med. Selv om hun synes, det er sveert, bruger hun
computeren som hjaelpemiddel til at begynde at skrive og
kommunikere med folk pd skrift. At skrive hjaelper hende ogsé med at
udvikle sit sprog.

58



"Da jeg skulle leere at skrive. For det farste bare at 8bne computeren, og sé
var halvdelen af tastaturet vaek. Det var meget svaert, men jeg sagde til min
veninde, jeg skriver til dig, du skal svare mig, men jeg kan ikke. Og s§ skrev
Jjeg h.e.j. hej, og s& sendte jeg den, og s& skrev hun tilbage, og sé byggede vi
langsomt sproget op.”

(Interview, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Kgkkenredskaber

Mange borgere har glaede af specialdesignede kgkkenredskaber, fx et
skaerebreet med hgje kanter, en kniv med handtag, specialdesignet
bestik.

Birte (Hverdagsrehabilitering) har faet et smgrebraet med kanter, som ggr, at
hun kan styre br@gdet, mens hun smgrer. Kanterne har forskellig hgjde. Birte
har spurgt, om hun kan & et stort, s& hun kan std og skeere et helt brgd eller
andet i forbindelse med madlavning. Men det har hun ikke hgrt besked om.

Strgm

Flere af borgerne pd Vejlefjord Neurocenter, som har lammelse i den
ene arm/hand, har vaeret med i et forsgg, hvor den lamme arm gives
strgm, samtidig med at de ggr @velser pa forskellige
treeningsmaskiner. Ideen med strgmmen er at stimulere og vaekke
nogle nervebaner, s3 der pa sigt kan komme mere funktion i armen.
Det er dog sveert at sige noget praecist om effekten.

De borgere, som far strgm, har stor set alle selv kgbt et apparat, sa de
kan fortseette stimulationen, ndr de kommer hjem.

Den fysioterapeut, der star i spidsen for stram-behandlingen, fortzller,
at det apparat, som borgerne kan kgbe, ikke er sd kraftigt, som dem
de har pa Vejlefjord — jo kraftigere jo mere stimulation. De apparater,
de har pa Vejlefjord, er sveere at fa fat i, fordi de har lavet en ny
model, og den er ifglge fysioterapeuten darligere.
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Mulighedernes mobiler

En del borgere fremhaever selv de
muligheder for praktisk hjeelp, der
potentielt ligger i mobiltelefonisk
teknologi. Det drejer sig bl.a. om
alarmfunktioner i hverdagen, til at
hjzelpe folk der ikke kan huske at tage
deres medicin. Men det drejer sig ogsa
om muligheder for at forfine telefonteknologien, s& den bliver
brugervenlig ogsad for mennesker med hjerneskade, der fx har sveert
ved at holde telefonen med en lammet hgjre hdnd og arm.

“Jeg finder mine papirer og diktafon frem. Hendes mand er meget
Interesseret i diktafonens funktioner. Han sparger, om den kan saettes til
alarm og sé give en stemmebesked — altsd minde Birte om, at hun skal tage
sin medicin — og gentage det flere gange. Jeg siger, at det tror jeg ikke, den
kan, men det kan jo veere, at man kan 13 én, der kan, eller mdske er der en
mobil, der kan det”.

(Observation, Birte, Hverdagsrehabilitering Fredericia)

Det er ikke altid, at selv den hgjeste ringetone er nok til
at minde Else om, at hun skal tage sine piller eller sin
medicin. Og endnu engang viser det sig at vaere den
pargrende, i det her tilfaelde manden, der bliver den
egentlig “reminder”.

“Bente fortaeller, at hun ikke kan lide at tale i telefon. S3 skal hun bruge den
raske hénd pé at holde telefonen, og s& gor den hajre (lamme) meaerkelige
ting. Hun skal ogsa forberede, hvad hun skal sige, ellers er hun nervas for
Ikke at have noget at sige. Hidtil har hun kun kommunikeret med sin mand
via sms, men for nylig ringede hun til ham, og han blev helt overrasket. I
starten var det sveert at sms'e. Hver tast indeholder jo tre bogstaver — det tog
hende noget tid at 13 styr p4.”

(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

P& besgg hos borgere i rehabilitering observerede vi ogsa deres
hverdag hjemme?® og de udfordringer, der var knyttet til at klare sig
specifikt i eget hjem. Praktiske udfordringer i hjemmet er ofte taet
knyttet til behovet for forskellige hjaelpemidler til forskellige

dagligdagssituationer. Naeste afsnit handler om hjemmets indretning.

3 Ikke tilfeeldet for borgere fra Vejlefjord
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4.10 Hjemmets indretning

I dette afsnit ser vi pd de af borgernes behov, der knytter sig til
hjemmets indretning.

Hensigtsmaessig og aflastende indretning

Mange borgere har som naevnt sveert ved at
klare de grovere og tungere arbejdsopgaver i
hjemmet. Det drejer sig fx om tgjvask.

"Vaskemaskine og tarretumbler: En vaskesgjle. Hun
sidder ned og tager vasketoj ud og kaster vasketojet
op I tarretumbler for ikke at skulle bukke sig ned og
rette sig op hele tiden.”

(Observation, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Lene har udviklet en teknik, hvor hun sidder p& hug ved
vaskemaskinen og kaster tgjet op i tgrretumbleren for at undgd at
skulle bukke sig ned til vaskemaskinen og belaste ryg og lzend.

"Lene: Ja der er udfordringen, at jeg har vasketgj i vaskemaskinen, som skal
op I tarretumbleren. Og der smider jeg det jo s op, som du kan se der. Men
hvis jeg nu skulle have smidt det ind i vaskemaskinen, sa ville jeg have smidt
det pd gulvet og sat mig ned, s& sidder jeg jo pd knaeene og smider det ind.
Og nér det s& er faerdigt, s8 sidder jeg p8 knaeene og smider det op der nede
fra og op.

I: Det er ogsd en god teknik. Men s3 skal du jo faktisk have hovedet opad
tkke?

Lene: Jo det skal man. Hvis man nu har ondt i nakken, sa er det ikke s& godt.
I: Det er svaert, sé her skulle man have vaskemaskine og terretumbler ved
siden af hinanden faktisk. Eller ogsé skulle de begge to veere oppe i hajde
med tarretumbleren, det ville vaere helt ideelt ikke?”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Lene temmer opvaskemaskinen, hun sidder pd hug
for at aflaste lzenden.

For Inga vil der ogsd vaere stor hjeelp at hente ved at genteenke
hjemmets indretning. Det ville Igse mange af hendes
dagligdagsproblemer, s som at lave mad.

Inga stdr ved sit kekkenbord. Bordet er for
hajt for Inga, nédr hun skal lave mad. Hun f&r
meget ondt i army/skulder, hvis hun fx star og
snitter ved bordet. Derfor har hun et lavere
spisebord stdende bagved, som hun kan sts
og arbejde ved.

(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

P& dette billede kan man se det
spisebord, som Inga star og arbejder
ved. Der er tydelig hgjdeforskel.
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Jeg sparger til kokkenets indretning, som Inga
naevnte til treeningen. Vi stdr ved det dbne
kaleskab og hun kan kun né den nederste
hylde, bdde inde i koleskabet og i Igen.
Koleskabet er todelt, i bunden er der fryser,
den kan Inga godt na. Ved siden af kaleskabet
star en trappestige, som hun bruger, nér hun
skal n8 hajere i koleskabet. Arsagen ti|, at
koleskabet er placeret s& hajt, er, at der er
haner under det. Men som Inga siger, s& kunne
de jo bare have placeret koleskabet i den
anden ende af kokkenet, hvor der stdr et
almindeligt skab.

(Observation, Inga, Hverdagsrehabilitering)

Det handler i hgj grad om at taenke praktisk, enkelt og kreativt. Man
kan ved f& og sma justeringer i hjemmets indretning imgdekomme,
ggre det lettere for borgere i rehabilitering at klare sig i eget hjem.

De foregdende afsnit om praktiske udfordringer, hjeelpemidler og
hjemmets indretning har set pa forskellige muligheder for at aflaste og
kompensere for begraensede fysiske eller mentale funktioner hos
borgere i rehabilitering. Men vi mangler at se pa et sidste og
afggrende behov for borgere i rehabilitering: Traening er nemlig en
vigtig del af borgernes rehabilitering. Traening er temaet for det sidste
afsnit.
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4.11Treening

For de fleste borgere, vi har m@dt, har traening vaeret et centralt
behov, og traening fylder meget i deres hverdag. Nogen gange er
traening dog ogsa forbundet med dérlig samvittighed og er knyttet til
fagpersonernes forventninger.

Traening er en konkret handling, som borgerne kan give sig i kast med
som et middel til at forbedre deres krops funktionsdygtighed,
forebygge smerter og opbygge muskelstyrke.

"Men for lige at blive i det her med min hverdag ikke ogsd? Sé er der
selviolgelig ogsé nogle ting, som jeg ved, at jeg skal gare. Som jeg méske
taenker er relevant lige nu, og det er sddan noget med at jeg ved, at jeg skal
treene. Altsa, sarge for at lave mine pvelser, og det gor jeg faktisk rigtig
meget, Jeg lober tre gange om ugen, og jeg laver nok ogsé det der svarer til
pvelser to-tre gange om ugen. Og det er simpelthen... det er ngavendig for
mig, taenker jeg selv.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Treening er for mange vejen til at kunne overkomme mere og f& mere
overskud i hverdagen. Dvs. at traening og energiforvaltning ogsa
hanger taet sammen.

"Altsa fysen siger, at lige meget hvad man fejler, s& skal man styrketraene.
For hvis du ikke har styrken, sd kan du ikke blive rask, og s3 kan du ikke &
udviklet din energi.”

(Interview Vera, Vejlefjord Neurocenter)

“Jamen, det er meget i farste omgang, at prove at 13 situationen til at
stabilisere sig, (...). Altsd, kroppen har jo fdet en masse input, som den skal
lzere at lade vaere med, at reagere sé hérdt ps. S& hun [fysioterapeuten]
forkiarer mig meget det med situationen, hvor der ville blive leengere og
lzengere imellem smerter, og hun forklarer mig ogsd sédan noget med, at nér
Jeg f8r behandling og treener, s3 skal jeg forvente, at det lidt giver bagslag,
men s& lidt leengere pd den lange bane, bliver positivt.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Traeningen skaber maerkbare fremskridt, og det er i sig selv en
motivation til at klg pd med traening.

Det er vigtigt for borgerne, at deres traeningsgvelser er hdndgribelige,
meningsfulde og appellerer til dem. Selvfglgelig leegger borgerne ogsa
vaegt pa, at gvelserne ggr noget godt for lige netop de symptomer,
som plager dem.

Fysioterapeut: £r du kommet i gang med varmtvandsgymnastik, som vi
snakkede om sidst?

Anita: Nej, det er jeg ikke kommet i gang med...

Fysioterapeut: Det appellerer ikke til dig?

Anita: Nej det gor det ikke. Jeg vil hellere lave dine pvelser og s& & mere p&
der. Jeg vil gerne have nogle for at stabilisere mit knae og bygge muskler op i
1r. Jeg har tidligere lobet meget, men nu er alle mine muskler vaek, synes
Jeg.

(Observation, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

Flere gdr i traeningscenter, og under opholdet
pd Vejlefjord Neurocenter har borgerne
adgang til et traeningslokale, hvor de 0gsé kan
gad ned og treene pé egen hand.

Keld pd kondicykel i Vejlefjords traeningslokale
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For Sanne er der ogsa et socialt aspekt forbundet med at komme i det
lokale traeningscenter.

“Jamen, nu har jeg faktisk kun veeret af sted 2 gange. Det er helt vildt fedt!
Fed't pd den made at byen her er altsd ikke starre end at du render altid ind i
nogen du kender deroppe. Og det er jo ogsa en del af det sociale.”
(Interview, Sanne, Fysioterapi- og smerteklinik)

P& Vejlefjord Neurocenter konkurrerer
borgerne lidt med hinanden. Der haenger
en tavle, hvor borgernes forskellige
traeningsresultater er anfgrt. S& kan man
fglge med og sammenligne sig med
andre.

For borgere med lammelser eller som er
svage i muskler og led, er det vigtigt, at
traeningsredskaberne er nemme at
betjene. Pa Vejlefjord indstilles
modstanden p& maskinerne med trykluft,
og det er nemt for borgerne at betjene.

P& kondicyklerne er der en speciel skinne pd pedalerne, som hjzlper
borgere med dropfod®, med at holde foden pd pedalen. S&dan en
skinne har almindelige traeningscentre ikke.

Flere af borgerne skal lave @gvelser hver dag, og det behgver ikke vaere
i et treeningscenter. Andre kan ikke overskue at g i treeningscenter,
fordi der er for mange sanseindtryk.

* Dropfod er en lammelse af fodleddets bevaegelse, s& foden ikke kan bgjes
opefter. Foden haenger ved gang, og en person med dropfod snubler derfor
lettere over gulvtaepper, dgrtrin m.m.

“I: S8 du kan ikke overskue et almindeligt traeningscenter eller fitnesscenter,
der er jo bade musik og mange mennesker?

Birte: Ja, og det tror jeg ikke, at jeg kan kapere endnu. Men jeg er sddan, at
mener de det, s8 er det det, men bare inde i den store falles sal ovre i
[naerliggende by], hvor jeg gik, da var der alt for meget uro. Der var nogen
der gjorde et og nogle andre noget andet, men det mé vi se.”

(Interview, Birte, Hverdagsrehabilitering)

Det er vigtigt for borgerne, at det er nemt og lige til at fa treenet. Det
er fx rigtig godt, hvis man kan traene hjemme. Det handler om at
indtaenke smarte mader at laver gvelser i eget hjem - som fx Lene, der
har treeningsredskaber lige ved hdnden i sin stue. Hun har fx bundet
en elastik omkring vindueshdndtaget, s& hun kan lave gvelser for arme
og skuldre. Elastikkerne fas i gvrigt i forskellige farver, som angiver
forskellige styrker.
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Jeg sparger Bente, hvilke udfordringer hun har sat sig selv i det daglige. Hun
over sig i at tage taj af pd badevaerelse. Hun kan dog ikke 13 trusserne af
uden at satte sig — hun saetter sig derfor pé toilettet, S& gér hun meget i
bare taeer — hun har en ide om, at det er godt — det giver en bedre jord-
forbindelse. 53 har hun ogsé pvet sig i at sidde pd knae og baje sig let
bagover. Hun finder hele tiden pd nye smé ting, som hun vil prove at blive
bedre til.

(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Fysioterapeuten sparger, hvordan det er giet med pvelserne. Vera fortaeller,
at hun har lavet armpvelser med elastik derhjemme og ogsd med at std at
vippe p& trappen. Det har fungeret fint. Vera vil gerne have flere gor-det-selv-
ovelser, men fysioterapeuten vil hellere holde fast i 18 effektive pvelser. Der
skal ikke vaere for mange ting, hun skal.

(Observation, Vera, Vejlefjord Neurocenter)

Der er selvsagt meget fokus pé traening i hjemmet hos de borgere,
som er i hverdagsrehabilitering. Her traenes de funktioner, som er
ngdvendige for borgerne, for at kunne klare sig i hverdagen uden eller
med kun lidt hjeelp.

Det er vigtig for borgerne at fa en god og paedagogisk introduktion til
de gvelser, de skal lave pd egen hdnd. En god indfgring i gvelsens
formadl og potentielle effekt er med til at ggre det meningsfuldt for
borgerne at udfgre den. Det er en god kombination fgrst at fa vist
gvelsen og provet den af pd egen krop sammen med en fagperson, for
derefter at f& billeder eller tegninger med af de forskellige gvelser. Det
er 0gsd en god idé, at lade borgeren selv foresld nogle stikord man
kan skrive pa tegningerne, som kan hjzelpe ham/hende med at huske,
hvordan man laver gvelsen.

S8 tegner hun [fysioterapeuten] sddan nogle sma maend til mig. Hvor jeg s&
f8r at vide, hvad det er jeg skal, hvor meget og hvad det nu ellers métte
veere.”

(Interview, Lene, Fysioterapi- og smerteklinik)

Anita ligger p& ryggen pa briksen, bajede knee og fadder pd bolden, bevaeger
benene fra side til side. Fysioterapeuten justerer hendes bevaegelser lidt

Fysioterapeut: Du skal holde dig indenfor det omréde her og najes med 5
gentagelser. Du bliver nadft til at taenke pé, at du har mistet meget
muskelmasse.

Anita: Ja det er s4 irriterende.

Fysioterapeuten gér over til skrivebordet og tegner en ny ovelse, hvor Anita
skal lofte baekkenet, ved at straekke og baje benene, mens hun ligger med
benene p& bolden.

Fysioterapeut: Den skal du ogsd maks gare 5 gange, der mé du lige meerke
efter, hvordan det foles.

(Observation, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

P& Vejlefjord Neurocenter har hver borger en mappe i traeningslokalet
med deres individuelle traeningsplan. Her er gvelserne illustreret med
billeder enten af borgeren selv eller med fagpersoner. Det fremgér,
hvordan traeningsredskaberne skal bruges, hvor meget modstand der
skal pd og hvor mange gange gvelserne skal laves. Traeningsplanen
kan borgeren f& med hjem, nér opholdet er feerdigt.

En udfordring i forhold til traening er for flere af borgerne at finde det
rette traeningsniveau — nogle ma ikke traene for meget og andre skal
presse sig selv lidt.

Fysioterapeuten mener godt, hun kan 18
lidt mere vaegt pa, men hun skal g
forsigtig fremad. Han forkiarer, at i
forhold til mange af hans andre
patienter, er det lidt anderledes med
Vera. Han vil ikke presse hende, og hun
skal ikke traene for hdrdt, da de arbejder
p3 at minimere hovedpinen — og den
forstaerkes ndr hun anstrenger sig.
(Observation, Vera, Vejlefjord
Neurocenter)
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"I: Men har du haft bespg af nogen ergoterapeuter eller fysioterapeuter?
Else: Ja det har jeg. En der ville have, at jeg skulle gore nogle ovelser, som
Jeg er for doven til at gare ordentlig, fordi det gor ondt. Og nér det s& gor
ondt, si siger jeg nej, det gider du ikke nu. Jeg har ikke veeret helt flink nok
til at lave de der pvelser, det har jeg altsad ikke, jeg har ikke vaeret flink nok.”
(Interview Else, Hverdagsrehabilitering)

Flere af smertepatienterne har vaeret vant til at dyrke meget sport,
mens det for flere borgere pd Vejlefjord og i Hverdagsrehabilitering er
en helt ny verden at traene.

"Ogséa fordi jeg er jo vant til, nér jeg skulle treene, sé skulle den have hele
armen. Jeg har enormt sveert ved at finde ud af at traene uden s& haj
intensitet og sige til mig selv, jamen det er da ogsé godt, ikke? Det er svaert
at vaenne sig til, at det er de sma muskler man tager fat i, og du f3r ikke sved
pé panden, vel?”

(Interview, Anita, Fysioterapi- og smerteklinik)

Bente tror meget pé traening og er meget fokuseret pé at 1§ mest muligt ud af
sit ophold. Men hun har aldrig veeret én, der har dyrket meget motion. 5S4 pd
det punkt faler hun naesten, at hun skal lave sin personlighed om.
(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Som naevnt indledningsvis er det ikke alle borgere, der selv maerker
behovet for traening. Nogen gange er traening ogsa forbundet med
darlig samvittighed og mere rettet mod fagpersoners forventninger og
faglige vurderinger end et udtryk for borgerens eget behov. Det er
heller ikke altid, at borgerne selv oplever, at de gar fremskridt eller, at
traeningen hjeelper dem fremad. Hannes samtale med fysioterapeuten
fra Fysioterapi- og Smerteklinikken er et eksempel pa dette.

Hanne har haft sveert ved at udfgre den traeningsplan, som hun og
fysioterapeuten har lavet i faellesskab, og det plager hende lidt.
Hendes eget behov er primaert ferie fra traening og fokus pa sygdom,
mens fysioterapeutens faglige vurdering er, at traening af nakken er
altafggrende for hendes fremtidige funktionsevne. Fysioterapeuten og
Hanne forhandler her hvor meget og hvor lidt, der skal til:

Fysioterapeuten sparger Hanne, hvordan det er géet siden de sés sidst.
Hanne fortzeller, at hun ikke har féet lavet de pvelser hun burde og, at hun i
det hele taget bare traenger til ferie og til at slappe af inden hun skal starte ps
Center for hjerneskadede i Odense om en méneds tid. Hun fortzeller, at det
0gsa er grunden til at hun vil stoppe med bade fysioterapi og psykologen og
kun fortsaette med massage en gang hver 3. uge. Hun traenger til ro. Hanne
sidder tilbageleenet i stolen og har lagt armene over Kors.

Fysioterapeuten virker forstéende og lyttende, hun nikker og sporger hvad
Hanne sé8 har taenkt pé at skulle lave?

Hanne: Ja, men ferie, det bliver det jo helt sikkert ikke, jeg skal jo nok finde
P& noget [Hanne henviser til, at hun har svaert ved at drosle ned i aktiviteter
og det er netop det hendes hjerneskade kraever]. Fx i den her uge har jeg
noget jeg skal hver dag, selvom jeg ikke md. Jeg kan ikke lade veere. S3 gar
Jjeg sikkert i gang med at svemme. Har jeg taenkt. Og s& er jeg begyndt at
cykle min datter i bornehave.

Fysioterapeuten roser og Hanne forteeller, at det gor de 2-3 gange om ugen,
men hun gider ikke ndr det regner. De cykler begge veje nu. Og jeg cykler
hver dag ca. 15 min pd min kondicykel.

Fys: Det er flot. S4 passer det da ikke, at du ikke traener. (...) Taenk pé alt det
au har gjort og hvor langt du er niet!

Hanne: £r jeg? Det kan jeg slet ikke huske.

Fys: Ja. Jeg skulle naesten have filmet dig, da du kom her forste gang. Du
kunne naesten ikke holde dit hoved selv. Din nakke er blevet meget bedre.
Hanne: Ja, det er rigtigt. Tror du, at det vil g3 tilbage med min nakke, hvis
ikke jeg bliver ved med at traene den?

Fys: Ja

Hanne: Vil det sige, at jeg skal starte forfra igen (hvis jeg holder pause nu)?
Fys: Ja.

Hanne: (...) Men vil det sige, at det er s& vigtigt med de pvelser? Jeg vil ikke
have, at jeg igen ikke kan baere mit eget hoved.

Fys: Jeg vil hellere have, at du dropper kondicyklen og erstatter den med
pvelser | nakken.

Hanne: Er det s& vigtigt?

Fys: Det er godt at holde det ved lige.

(Observation, Hanne, Fysioterapi- og Smerteklinik)
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Det skal tilfgjes at Hanne for nylig har faet konstateret hjerneskade
efter et langt forlab med diagnosen Piskesmaeld. Bade Hanne selv og
fysioterapeuten har undervejs (far de kendte til hjerneskaden) undret
sig over, at Hanne ikke gjorde stgrre fremskridt med traeningen.
Center for Hjerneskadede peger p3, at Hannes hjerneskade bl.a.
bevirker, at alt bliver lige gyldigt eller lige vigtigt, dvs. at hun mister
evnen til at prioritere i hverdagens vigtige og mindre vigtige ggremal.

Hdnd- og armtraening

Borgere med hgjre eller venstre-siddet lammelse har et braendende
gnske om at fa mere funktion i den lamme side. P Vejlefjord
Neurocenter har man en seerlig H&nd- og armklinik, hvor der laves
specifikke gvelser for arm/hand med lav funktion.

\.~~
Bente laver udstraekningsgvelser for hdnden og
stimulerer handen ved at putte den i hhv. koldt og
varmt vand.

Bente laver spejlgvelse. En hand placeres pd hver
side af skilleveeggen og hovedet placeres, sa hun
kun kigger i venstre del af kassen (hvor spejlet er).
Sa ger hun nogle simple gvelser med den raske hand
— 0g i spejlet ser det ud til at hun bruger begge
haender. Dette er for at ‘snyde’ hjerne til at tro, at
den hgjre ogsd kan bevaege sig.

(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Bente traener 0gsé sin hgjre arm selv:

N&r hun skriver p4 computer, laegger hun hajre hdnd oven p& den venstre, s
den Tolger med’— det kan ifalge Bente mdske stimulere den lidt, frem for at
den altid ligger passivt, Det er noget, hun selv har fundet p8, og hun ved
tkke, om det virker.

(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Ved frokostbordet: Bente putter en ske i den lamme hdnd. Det gor hun, s&
den har noget at gribe om, og s§ den ikke bliver glemt. En slags selvtraening.
Hun bruger den ikke til at spise med.

(Observation, Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Traene hukommelse, tale og lsese

Udover den fysiske traening sa treener borgere med hjerneskade ogsa
kognitive funktioner og taleevnen.

Sudoku, kryds og tveers og spille spil evt. pa computer fungerer som
bdde laesetraening og kognitiv traening.

"I: Hvad er det for nogle spil, I spiller?

Birtes mand: Jamen det er trivial pursuit, det er solitaire, der er nogle kort spil
og det er...

Birte: Domino.

Birtes mand: Ja domino, og det er...

Birte: Det er faktisk det bedste, fordi jeg skal
teelle, og man skal prove at lzegge en plan. Altss
prove at teenke...

I: Taenke fremad.

Birtes mand: Og s& nogle lette krydsogtveers
ogsa.”

(Interview, Birte og mand, Hverdagsrehabilitering)

De, der har talevanskeligheder, gér hos talepaedagog. At synge er
0gsd en hjeelp til at huske ordene. Det bruger de fx i kommunikations-
klinikken pa Vejlefjord, som Keld deltager i. Her traener de at finde de
rigtige ord og fortzelle om konkrete oplevelser:
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Ergoterapeuten viser et atlas, og patienten leder efter ord til at forklare — sidr
atlas op. Med ergoterapeutens hjzelp fér vi at vide, at de udpeger stedet p&
Danmarkskortet, hvor de har boet eller holdt ferie. Nogle gange fortaeller de
0gsd, hvad de ved om de lande, der er i atlasset. S3 synger de, spiller kort og
vendespil og ludo. I ludo kan de drille hinanden lidt ved at sid hinanden hjem.
Ergo sparger ogsa til, hvad det er for en leg, de laver med en bakke. Hun
legger en ske og en ostehovl pé bakken og ligger et viskestykke over —
patienten siger ske, men kan ikke forklare, hvad legen gér ud pa. Det er kims-
leg. Keld har ikke vaeret med til det, men kender godt legen. Ergoterapeuten
forkiarer, at de ogs8 bruger fagter og tegner for at fortaelle, hvad der er pd
bakken.

(Observation, Keld, Vejlefjord Neurocenter)

Flere af borgerne szetter sig for at laese avis eller bager, selvom det er
langsommeligt, og de ikke altid kan huske, hvad de har lzest.

"Og alts3 jeg kunne ikke lzese, og jeg var rasende, for jeg elsker at lase. Og
Jeg satte det mdj, at jeg skulle laese Georg Metz’ kronik om lordagen, jeg
vidste godlt, at det var sveert. Og det kunne jeg ikke, og min mand leeste det
sa for mig, for jeg kunne godt forstd det, og sé havde jeg gleeden. Og s& da
Jeg skulle herover [pd Vejlefjord], sd sender de avisen over til mig. Og s&
teenkte jeg, ja s& mé jeg jo selv laese kronikken. Og jeg fik den laest, der var
noget af det, jeg métte laese to gange, men okay jeg fik den leest, Og nu
laeser jeg.”

(Interview Bente, Vejlefjord Neurocenter)

Hanne har en akademisk uddannelse og har eksamen i otte sprog. Det
har vaeret noget af et chok at skulle begynde naesten forfra med at
lzere at lzese og skrive igen efter en hjerneskade. Hun beskriver her
selv, hvordan hun ubevidst har traenet sig langsomt op fra ikke at
kunne stave til "hat” til i dag at kunne lzese bare lidt faglitteratur.

“Altss, det er et chok for mig ikke at kunne stave til hat, ikke ogsd. Tkke at
kunne, jeg kunne simpelthen ikke lose krydsogtveers, jeg kunne ikke leese —
Jjeg kunne simpelthen ikke leese. Men det blev jeg s& ved med. Og jeg
begyndte at leese chick-lit, kender du det? Det er noget, som gér ind af det
ene gre og ud af det andet. Der er intet i det. Ndr du har lagt bogen, s& har
au glemt det, Det handler som regel om folk pa min alder, midaldrende,

enlige kvinder, som har en masse affeerer, ikke kan finde ud af deres liv og a
la Nynne. S3 det lzser jeg. Jeg kan ikke huske, hvad det er jeg har leest — det
er fuldstaendig ligegyldigt, men det var sjovt, mens det varede. Og nu er jeg
s& begyndt at kunne laese Alt for Damerne. S8 det gér rigtig godt fremad. Og
det er rigtig skaegt at kunne leese det. Jeg ved godt, det lyder dndssvagt. Men
der var bare for — i bladene der, der er bare for meget, der er billeder, og der
er farver, og der er tekst, selvom det ikke er en specielt fantastisk tekst. Og
sS4 er jeg faktisk nu ogsé begyndt at kunne laese noget faglitteratur og aviser
— ikke seerlig meget — en halv side det kan jeg lzese. S& det gér rigtig godt.”
(Interview, Hanne, Fysioterapi- og smerteklinik).

Vi har nu som det sidste tema set p& traening som et centralt behov
for de fleste borgere i rehabilitering.
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5 Afslutning

I den antropologiske undersggelse har vi zoomet ind pad borgernes
behov og @nsker i forhold til den rehabilitering, de er i gang med og i
forhold til at blive inddraget i rehabiliteringen.

De 11 temaer, som er gennemgdet i dette notat, afspejler, hvad
borgerne selv har lagt vaegt pd og fremhaevet som afgarende for, at
de er i stand til at fgre et selvsteendigt og meningsfuldt liv. Temaerne
kommer rundt om mange forskellige aspekter ved livet, ndr man er i
rehabilitering — deriblandt de rent praktiske udfordringer, relationer til
andre mennesker og forlgb pa tveers af behandlere og sektorer.

Den indsigt, som de empiriske beskrivelser giver i
rehabiliteringskraevende menneskers behov og udfordringer i
hverdagen, bringes videre i projekt ’ Rehabilitering pd borgernes
praemisser’. Notatet danner afszet for en innovationsproces, hvor
formadlet er at skabe innovative netveerk og samarbejde om produkt-
og serviceudvikling inden for velfaerdsteknologi og serviceydelser til
borgere i rehabiliteringsforlab.

D. 14. september 2010 afholdes en innovationsdag, hvor borgere,
pargrende, private virksomheder, offentlige organisationer og
professionelle, der arbejder med rehabilitering, inviteres til at taenke
nyt omkring fremtidens rehabilitering. Afszettet for innovationsdagen
er de empiriske beskrivelser praesenteret i dette notat.

Habet er, at indsigten fra den antropologiske undersggelse kan
medvirke til, at nye ideer pa rehabiliteringsomradet i hgjere grad tager
udgangspunkt i borgernes behov. Hvad enten der er tale om en
teknologisk indsats, en velfeerdsindsats eller en behandlerindsats.
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