At være pårørende til en apopleksi-patient

af Pia Poulsen, lægesekretær.

Siden min mand, John, den 31. marts 2005 fik en apopleksi, har vores verden ikke været den samme.

Da John fik sin apopleksi, var han 50 år og arbejdede som narkosesygeplejerske på Odense Universitetshospital.

Selv om både John og jeg har været indenfor sygehussystemet / lægepraksis i mere end 25 år, har vi i forbindelse med Johns sygdomsforløb haft mange oplevelser på vores vej igennem systemet, som vi aldrig havde kunnet forestille os.

SYGDOMSFORLØBET:

John fik atrieflimren (hjerteflimren) og dernæst som følge af apopleksien højresidig lammelse i både arm og ben + afasi (næsten intet sprog og i starten meget ringe sprogforståelse). Ca. ½ år efter apopleksien tilkom epilepsi, der ind imellem desværre stadig giver anledning til anfald.

Pga. en jernvilje (både fra Johns og min side) lykkedes det primært John at kunne gå ved hjælp af en stok + skinne på højre underben. 

Efter genoptræningsophold i Tyskland (se nedenfor) kan John nu gå uden skinne. Til balancen bruges en høj ”stavgangsstav” + han er begyndt at få flere kræfter i højre arm. 

Det halter stadig med sproget, men vi kæmper videre (trods manglende tilbud fra Tale-Høreinstituttet).

John var primært indlagt på Kardiologisk afdeling, Odense Universitetshospital og blev efter apopleksien overflyttet til Neurologisk afdeling, Odense Universitetshospital.

Efter ca. 3uger blev han overflyttet til Neurorehabiliteringen, Ringe Sygehus.

I forbindelse med træningen på Ringe Sygehus og de følgende 3 måneder fik John tilbudt taletræning via Tale-Høreinstituttet.  Sidstnævnte 1 gang ugentligt på et afasihold, hvor man ikke trænede talen, men kun trænede fagter. Dette var uforståeligt for mig/os.

Man stoppede dernæst taletræningen med begrundelsen, ”at der ikke var mere at komme efter. Hvis tilstanden skulle bedres spontant, var vi velkomne til at henvende os igen”.

John blev udskrevet fra Ringe Sygehus efter ca. 10 uger mhp. ambulant genoptræning via Ringe Sygehus 3 gange om ugen i 6 uger og dernæst via Bjerggårdshaven i Odense, hvor han kom til træning 4 gange om ugen. 

Efter ca. 1 års ophold på Bjerggårdshaven havde John et 2 måneders slip i træningen, men kom 1. marts 2007 på Tarup Gl. Præstegård i Odense. Vi er meget glade for stedet, men desværre er det nu slut med rehabilitering – nu er der nu kun tale om vedligeholdende træning 4 gange om ugen.

Et tilbageskridt, som jeg som pårørende har meget svært ved at acceptere.

Derfor har jeg søgt med lys og lygte efter supplerende træningssteder, som kunne passes ind i den aktuelle træning.

Vores familie havde i starten af sygdomsforløbet brug for at få belyst følgende:

Hvor alvorlig er sygdommen

Vil min pårørende overleve

Vrede over, at det netop er sket for min familie

Frustration/afmagt over, at man står så alene med problemerne

Hvordan tackles hverdagen

Kan min pårørende komme tilbage til sit arbejde

Kan økonomien ”overleve”

Praktiske problemer 

Min pårørende er en anden rollemodel end tidligere

Evt. behov for psykolog (angst/depression)

Hvordan finder man sit selvværd / identitet igen.

Alt dette må man desværre finde ud af hen ad vejen, hvad man ikke forstår i den første fase af sygdomsforløbet.

TÅLMODIGHED.

Vores vej gennem systemet har lært John og jeg, at man dels skal have megen tålmodighed og forståelse for, at ikke alle systemer indenfor det offentlige taler samme sprog. Dels, at man ikke kan forvente ”noget”, fordi man selv synes, det er logisk, og fordi man har behov derfor (F.eks. har vi fået afslag på en side-by-side cykel (som John og jeg kunne cykle sammen på), fordi John angiveligt ikke har brug for en sådan. Han kunne i stedet få en 3-hjulet cykel – eneste problem hermed er, at John ikke har noget syn mod højre og derfor ikke er trafiksikker. Da vi nævnte dette for kommunen, fik vi at vide, at så kunne vi da bare få en motor på kørestolen!).

Man skal også kunne argumentere for sin egen sag for rette vedkommende i kommunen. Personalet i kommunen skifter ind imellem, og nogle gange skal man have fat i flere forskellige ”titler”, før man ender på rette sted.

Summa summarum: ”Systemet” ikke altid er så fleksibelt og hjælpsomt, som man som patient / pårørende kunne ønske sig.

Jeg har derfor – da jeg fik overskud til det – forsøgt at finde nogle af de oplysninger, som jeg havde brug for, specielt i starten af Johns sygdomsforløb. 

Jeg håber, at dette indslag kan være til gavn for nye pårørende, så de ikke skal bruge så meget tid / energi på at være frustreret over systemet.

MUSIKTERAPI.

Før apopleksien havde John en stor fritidsinteresse – gospelkoret Joyful Voices i Odense, hvor han nød at gå til øveaften 1 gang om ugen. Herudover gav koret flere koncerter hvert år. Kort tid efter apopleksien begyndte vi dels at spille/synge korets melodier for John. Så snart han var i stand til at styre stemmen nogenlunde, begyndte han selv at nynne/synge med. Vi har derfor et fast programpunkt hver dag, som hedder sangtræning.

Vi har selv fundet frem til en musikterapeut i Allerød, som har sagt ja til at træne John privat mod selvbetaling (dette kan man desværre ikke få tilskud til via kommunen med den begrundelse, at ”hvis Tale-Høreinstituttet har stoppet undervisningen, er det, fordi der ikke er mere at komme efter”).

Dette gør, at vi skal køre ca. 400 km pr. træningsgang + betale Storebæltsbro og benzin + honorar til musikterapeuten.

Selv om der ikke er sket mirakler (endnu), er der dog sket det fremskridt, at John har fået en større forståelse for det talte sprog og er blevet bedre til at give udtryk for sine ønsker – selv om det ikke altid er med ”rigtige ord”.

NY GENOPTRÆNING.

Vi har i august 2007 været på et 3 ugers ophold i DRK Goldene Schlüssel i St. Peter Ording i Nordtyskland, (www.drk-sh.de), hvor man dels har et meget kompetent og venligt personale, dels har man ca. 30 års erfaring med træning af apopleksipatienter.

Vi synes, at der specielt for Johns fysik er sket mere i positiv retning på de 3 ugers ophold, end der er sket de foregående 1-2 år.

Man arbejder bl.a. med svømning, gang- og balancetræning, golf + specielt den fysioterapeutiske metode Bobath, som desværre ikke bruges her på Fyn. 

Når dagens træning var afsluttet, kunne man selv øve videre i svømmehal, motionsrum eller ved lange gåture i den dejlige natur (sidstnævnte er også muligt, selv om man er i kørestol).

Vi har heldigvis fået en masse gode råd / øvelser med hjem, så vi kan fortsætte træningen efter bedste evne.

Der er ingen tvivl om, at vi vil tage endnu et ophold, så snart økonomi / ferieplan tillader det. 

Prisen for et ophold er 185 Euro pr. dag for patienten, 64 Euro pr. dag for pårørende (prisen for pårørende varierer afhængig af årstid). 

I prisen er inkluderet lægebesøg, træning + de nødvendige tests (f.eks. blodprøver, ekg., ekkokardiografi, lungefunktionsprøve, røntgen) + kost og logi.

Vi fik et dobbeltværelse med eget bad (i stueplan). Man har dog flest enkeltværelser på stedet.

For at få fuldt udbytte af et ophold kræver det dog, at man er nogenlunde habil til tysk, da kun meget få af personalet er i stand til at tale engelsk. 

DRK Goldene Schlüssel, St. Peter-Ording, Tyskland.

Jeg har som pårørende heldigvis kunnet vende min vrede/frustration til noget positivt – dvs. har prøvet at bruge min energi til at hjælpe / træne John og dermed føle, at jeg gør / har gjort alt, hvad der er muligt for at få John tilbage til et liv så tæt på det liv, vi havde før apopleksien.

Dette indebærer, at vi igen er begyndt at rejse udenlands – har i år bl.a. været i Holland og i USA. Dernæst går vi i teateret og til mange koncerter – ligesom vi gjorde før apopleksien.

Vi er – siden apopleksien – heldigvis også blevet begavet med 2 børnebørn (og har et tredje på vej). Dette har sammen med de fysiske fremskridt også bidraget til, at John rent humørmæssigt har været ovenpå. 

Jeg håber, at vores fortælling kan få andre - nye som ”gamle” pårørende - til at fatte mod og måske få gode ideer til, hvordan de selv kan komme videre i deres liv.

John i gang med at spille golf i Nordsee Golf Club, St. Peter Ording.

John i gang med ”spejltræning”, som ”snyder” hjernen, så man lettere kan træne med den paretiske arm.

Balancetræning






VORES GODE RÅD TIL DIG SOM PÅRØRENDE

Brug en, der er dig nær (evt. psykolog) til at tale din situation igennem.

Deltag evt. i pårørendegruppe (Hvis du kan rumme det)

Vær ikke bange for at bede om hjælp – hverken fra familie eller venner.

Vær godt forberedt, når du skal tale med kommunen. Brug evt. en bisidder.

Kræv din ret overfor kommunen – accepter ikke altid et afslag. 

Prøv evt. at anke afgørelsen, også selv om du ikke føler, du har kræfter til dette.

Køb evt. hjælp (rengøring, havearbejde etc.)


Nedenstående kan måske give lidt trøst i hverdagen.

Giv mig: 


Afklarethed til at acceptere de ting, jeg ikke kan ændre 


Mod til at ændre de ting, jeg kan 


Og visdom til at kende forskellen 

God grant me the serenity to accept the things I cannot change, courage to change the things I can, and the wisdom to know the difference. 

Serenity Prayer af Reinhold Niebuhr, 1. July 1943 for the Union Church of Heath

Villy Sørensen (dansk filosof):

Det var godt, vi fik det bedre.

Men det var bedre, hvis vi fik det godt.

Cynthia Andersen (forfatteren Benny Andersens første hustru):

Man kan altid finde noget at glæde sig over – 

Og først og fremmest noget at glæde sig til.

FAKTA


Hvert år rammes 10.000 danskere af apopleksi


85% skyldes hjerneblodpropper


15% skyldes hjerneblødninger


Ca. 700 personer får hvert år en svær hjerneskade. Hertil kommer en større gruppe med middelsvære og lette hjerneskader.








ALDERSFORDELING:


Ca. 300 er under 45 år


Ca. 200 er over 60 år


60.000 mennesker i Danmark skønnes at leve med


erhvervet hjerneskade








HVORDAN UNDGÅS NY APOPLEKSI?





Apopleksi kan forebygges. 


Risikoen for apopleksi kan nedsættes med 50-75%.�





TOBAKSOPHØR: Risiko for ny apopleksi ved rygning er fordoblet. Tobaksrygning er skyld i 1/3 af alle apopleksier. �


BLODTRYK: Forhøjet blodtryk øger risikoen for apopleksi 4-5 gange.�


ATRIEFLIMREN (FORKAMMERFLIMREN): 20% af alle apopleksier skyldes hjertesygdommen atrieflimren. Risikoen for at få apopleksi øges 5-6 gange.





DIABETES:  Ved diabetes (sukkersyge) er risikoen for at få en hjerneblodprop fordoblet. 





KOST: Sund, fedtfattig mad + rigelig motion er godt for hjerte og blodtryk. Mindsker samtidig risikoen for at få diabetes. Dermed mindskes også risikoen for at få apopleksi.





MEDICIN: Har man fået en apopleksi, kan risikoen for en ny apopleksi formindskes gennem forskellig medicinsk behandling.


(Kilde: www.vfhj.dk))

















HVORDAN KAN JEG FÅ HJÆLP


Via sagsbehandler/ergoterapeut i kommunen (du kan have brug for at tale med flere forskellige personer afhængig af kommunens størrelse)


Videnscenter for Hjerneskadede: www.vfhj.dk


Den uvildige konsulentordning: www.dukh.dk


www.hjernesagen.dk�www.hjerneskadeforeningen.dk


www.hjernet.dk





HVOR KAN JEG FÅ ØKONOMISK HJÆLP


Beløb for kritisk sygdom (via forsikringsselskab/ pensionskasse)


Refusion af indbetalt efterløn 


Evt. fratrædelsesgodtgørelse fra tidligere arbejdsgiver





OBS. Hvis man er på førtidspension, bliver indtægten modregnet, hvis denne er skattepligtig.


Hvis beløbet er afgiftspligtigt, bliver det ikke modregnet i førtidspensionen.


(Dette gælder f.eks. erstatning fra forsikringsselskaber etc.).








Paragraf 100 (tidligere paragraf 84)


Økonomisk hjælp til merudgifter i forbindelse med kronisk sygdom. Dette kan søges fremadrettet, hvis udgiften overstiger 6.000 kr. pr. år (f.eks. medicinudgifter)





Paragraf 97 


Hjælpemidler (f.eks.  minicrosser, handicapcykel, ramper, ombygning i hjemmet).





Kronikertilskud.


Hvis  medicinudgiften overstiger 300 kr. pr. måned i egenbetaling (= 3.600 kr. i egenbetaling pr. år sv.t. CTR-saldo på ca. 18.000 kr.) kan man via praktiserende læge søge om kronikertilskud. Når dette bevilges, gælder det for 5 år.


CTR-saldoen fremgår af den bon, der udleveres på apoteket efter medicinkøb.








Nedenstående hjalp mig af med nogle af mine frustrationer:


�Køb ”en pose tålmodighed”


Sørg for at få positive oplevelser, f.eks. biografture, koncerter, rejser – alene eller sammen med din pårørende.


Forsøg at acceptere, at tingene tager længere tid


Forsøg at acceptere, at Jeres liv er et andet end før apopleksien.





MAN KAN SAGTENS FÅ ET FORNUFTIGT LIV TRODS APOPLEKSIEN.














