PODCAST-SERIE: SYN & HJERNE 2025

PODCAST 2: Arild Hagen, Torgeir Solberg Mathiesen og Katrine Sand

Dette dokument indeholder en tekstversion af podcastens andet afsnit.

Lydelementer beskrives i en [], fx [Musik].


Tekstversion:

[Musik]

Vært: Det her er andet podcastafsnit af IBOS' podcast fra Syn & Hjerne-konferencen 2025, hvor du kan høre et par af oplæggene fra konferencen. Og vi starter med at høre Arild Hagens historie. Norske Arild Hagens blev ramt af et stroke i 2012, da han var 48 år gammel. Derefter skulle han finde sin vej til en ny god hverdag med de synsproblemer, han havde fået efter sit stroke. Han delte ud af de erfaringer, han fik fra sin egen rehabilitering og fra sit arbejde og engagement i Norges blindesamfund og i NORVIS.
Arild starter med at vise to billeder. Det ene er ham selv som ung rockmusiker, hvor han står på scenen og har højt 80'er puddelhår, åben skjorte og mikrofon i hånden. Og så viser han et billede, hvor han sidder i sit køkken sammen med sin søn, og de smiler, og sønnen giver ham et stort kram. Her får du ham i samtale med Associate Professor Torgeir Solberg Mathiesen fra NORVIS.

Arild Hagen og Torgeir Solberg Mathiesen: 
Takk, takk. Jeg vil kort fortelle litt om hva Norvis er og hva vi jobber med. Norwegian Vision in Stroke, eller på norsk Norsk Syn og Slagnettverk, er et faglig nettverk for å fremme tjenestene til de som rammes av hjerneslag og får synsproblemer. Vi har veldig gode slagbehandling i Norge og sikkert hele Norden. Vi er jo på verdenstoppen. men det er noe å hente i forhold til å følge opp og identifisere synsproblemer og følge dem opp på en god måte. Og gjennom dette nettverket som har fått midler fra Norges forskningsråd til og med dette året her, forskere og brukermedvirkere for å samle de gode kreftene, slik at vi får en oversikt over hva som tilbys, hvilke tjenester som gjennomføres, og hvordan vi kan forbedre tilbudet til synsoppfølging etter hjerneslag. Dette er fra akutt sykehus, rehabiliteringstjenester, kommuner, og fra både opplæringstjenester med synspedagogiske tiltak og fra helsedelen, og ikke minst mange ulike brukerorganisasjoner. Og så er det også IBOS blant annet og en del andre internasjonale partnere er med, men det er stort sett norske forhold vi jobber med. En ting som er vanskelig og utfordrende ved disse synsoppfølgingstjenestene i Norge er at det har vært litt fragmenterte og lite oversiktlig over hvor man kan
[02:18–02:30] finne hjelp for synsproblemene. Så en sånn liten ting som har kommet ut av dette nettverket er at vi har laget et kart hvor personer som jobber med synsrehabilitering,
[02:30–02:44] synsoppfølging, kan registrere seg. Og det er ikke noen formelle krav til hvem som skal være på listen, men hvis man tilbyr tjenester i forhold til synsoppfølging etter hjerneslag, så kan man være på dette kartet og bli registrert der,
[02:45–02:57] slik at pasientene kan finne ut hva som er i mitt område som er av tilbud for meg. Det gjør at man kanskje lettere får tilbud.
[02:57–03:15] Så ser vi at kartet er ikke fullt. Norge er langt, selv om vi har helt fra toppen nesten i Russland. Men det er jo mye nede i Sør-Øst-Norge. Men det er en liten del av det. Men vi må ha kompetente mennesker for å følge opp synsproblemer etter hjerneslag,
[03:15–03:27] og for å få kompetanse så trenger vi også utdanning. Så en liten sånn reklameslide for en av våre videreutdanninger i synsrehabilitering etter hjerneslag og andre cerebrale synsvansker.
[03:28–03:41] Det er viktig at vi får studenter til det, og at vi opprettholder en sånn type utdanning for å sikre god oppfølging også i fremtiden og videreutvikle feltet.
[03:42–03:56] Men en viktig del av Nordvist-nettverket er at vi har med personer og bidragsdytere som selv har kjent dette på kroppen og lever med synsutfordringer i hverdagen.
[03:56–04:10] Og Aril, du har vært aktiv i Norvis-nettverket lenge og er en veldig engasjert person både gjennom Blindeforbundet og LHL-hjerneslag men særlig gjennom Blindeforbundet etter at du som 48-åring
[04:10–04:24] i 2012 ble rammet av en sykdom. Men før det, før du går inn på det kan du starte med å fortelle litt om livet ditt før slaget rammet?
[04:24–04:43] Ja, se jo to flotte bilder der. Jeg starter med det. Det er meg fra 80-tallet som rocker-vokalist. Firserne, som det heter i dansk, tror jeg. Da brukte jeg mye penger på hår.
[04:47–05:02] Men som dere ser så har jeg blitt litt mindre av det at jeg har vært. Men musikk har vært viktig for meg hele livet. Både som tidlig violinist i symfoniorkester, og før rocken tok meg.
[05:04–05:21] Men når jeg ble rammet av sykdom, så var jeg småbarnsfar. Min sønn var ni år gammel den dagen. Og så min yngste. Jeg har også flere barn som er litt eldre. Jeg pendlet til og fra kontoret,
[05:22–05:39] cirka en time hver vei. Var stresset som småbarnsfar. Jeg var fotballtrener på fritiden for min sønn og resten av fotballguttene.
[bookmark: _Hlk196223633][05:40–06:00] Så jeg hadde en stressende hverdag. Men det er det mange som har, som står litt i den såkalte tidsklemmen. En morgen skulle jeg stå opp og få min sønn på skolen.
[06:01–06:16] Jeg hadde hørt med historien at jeg hadde gått og hanglet en stund, så jeg var faktisk sykemeldt. Så vi skulle få han på skolen. Jeg stod opp og var ferdig med å begynne å smøre matpakke til han.
[06:16–06:36] Jeg ble akutt veldig dårlig. Jeg måtte sette meg, og etter hvert, kort fortalt, så ble jeg liggende livløs på kjøkkengulvet. Livløs, som sagt. Min sønn, som da var ni år, ringte ambulansen, sykebilen.
[06:38–06:55] Han hadde jo lært seg de tallene som i Norge er 1-1-3. Så han redda jo mitt liv på sett og vis, og det er jo han som bildet sammen med meg i vårt kjøkken.
[06:57–07:16] Jeg blir litt rørt hver gang jeg snakker om dette. Jeg kom fort i behandling med hjertekompresjon. Det viste seg at jeg hadde hatt en blodpropp, en emboli i lungen, som medførte at hjertet stoppet.
[07:18–07:37] Hjertestans. Mens jeg da fikk hjertekompresjon for å få liv med meg igjen, som tok over 20 minutter, står det i min epikrise. Men jeg fikk liv med meg igjen, men underveis i den prosessen så hadde jo den proppen løst ned og gikk i blodbanene,
[07:37–07:51] som medførte at jeg fikk tre hjerneinfarkter bak i hodet. Derfor synsfeltutfall, som vi kommer tilbakelet etterpå. Så jeg er heldig, jeg står her,
[07:53–08:14] og livet har blitt veldig endret. Du fikk hjertestans, et alvorlig akutt forløp, kom til sykehusbehandling og opplevde den første dramatiske hendelsen,
[bookmark: _Hlk196223735][08:15–08:29] men så startet en lang rehabiliteringsperiode for deg. Hvordan forløp den? For meg var jeg over en måned på sykehus.
[bookmark: _Hlk196223809][08:32–08:47] Det at jeg hadde synsproblemer var ganske uttalt. Jeg har venstreside synsfettutfall. Der må jeg peke nesetippen min for å se fingeren min.her.
[08:50–09:03] Og så har jeg et par kvadranter også på andre siden av. Så jeg valgte jo da å ta, men jeg tenkte i og med at jeg var såpass alvorlig syk, så trengte jeg jo rehabilitering for hele kroppen.
[09:04–09:18] Så i samråd med min lege så valgte vi et rehabiliteringsinstitusjon som ikke hadde såpass mye kompetanse når det gjelder syn, men veldig god kompetanse på resten av kroppen.
[09:20–09:33] For øvrigt et sted som heter Kato-senteret, et sted som heter Zon ved Oslofjorden. Så der var jeg en måned. Jeg hadde allerede fått tilbud mens jeg var på sykehuset faktisk,
[09:34–09:48] om et opphold hos Blindeforbundets rehabiliteringssenter oppe på Hurdal. Sikkert mange av dere som kjenner til det, i hvert fall noen av dere.
[09:48–10:00] Men som sagt, vi valgte først å ta resten av kroppen, så det ble synet etterpå. Så jeg fikk en veldig bra progresjon og blir bedre og bedre dag for dag.
[10:02–10:16] Og fikk jo også noen perspektiver på livet selvfølgelig. Man har jo god tid når man er i rehabilitering, til å gruble litt. Kom tilbake, kom hjem igjen og engasjerte en personlig trener.
[10:17–10:35] Og han sa det så fint til meg. Det var en ordentlig fin fyr. En godt voksen personlig trener som skulle holde meg i aktivitet igjen. Nå, Arild, har du vært alvorlig syk siden. Det er litt usikker hvordan livet blir
[10:35–10:51] i forhold til jobb og sånt. Det hadde jeg ikke tenkt så mye på enda. Men han sa det så fint, nå har du jo alle muligheter, Arild, til å gjøre hva du vil. For jeg innså ganske fort at jeg kunne ikke gå tilbake til den jobben jeg hadde,
[10:52–11:10] som med å sitte på PC og jobbe med tall hver eneste dag, det ville nok bli altfor utfordrende for meg. Så han hjalp meg veldig til å snu litt på tankegangen.
[11:10–11:25] Nå har du alle muligheter Arild, nå kan du gjøre det du vil. Og da, et av mine første mål, det var å stå på scenen igjen. Jeg hadde stått på scenen og turnert som rockmusiker i tidligere år,
[11:25–11:37] med et, i Norge kalles det et pudelrockband, pudel, altså ut ifra hår og alt det der. Men det store målet var å stå på scenen igjen.
[11:39–11:59] Og det klarte jeg. Cirka litt under et halvt år etter sykdommen, så sto jeg på scenen igjen. Med to stappfulle hus. Det var et show som handlet om...
[11:59–12:13] Det var et show som... Noe som heter Ski Rocketeater. Ski er et sted hvor jeg bor. Som ble arrangert en gang i året, med forskjellige temaer fra år til år. Så det året der,
[12:14–12:32] der står jeg og synger Bjørn Schif's sin hva heter det da? Ooga-chaka, Ooga-chaka. Hooked on a feeling, heter det. Der står jeg og synger Hooked on a feeling. Så det var fantastisk,
[12:32–12:50] og det var rørende, og det det finnes i lokalaviser, og i hele tatt jeg fikk litt oppmerksomhet rundt dette. Det var mye snakk om håp og det konseptet med både håp og link til mål.
[12:50–13:08] Var dette noe som representerte et håp for deg i rehabiliteringen? Ja, det var definitivt et håp fordi jeg var veldig usikker. Vi hadde avsluttet dette på forhånd før jeg ble syk, at jeg skulle bidra.
[13:10–13:24] Men jeg var veldig usikker når det skjedde. Men igjen var det gode venner som tok kontakt med meg. Vil du fortsatt være med på dette? Og takket jeg selvfølgelig ja til det, men jeg var som sagt veldig usikker.
[13:24–13:41] Jeg tror det holder med én låt. Jeg skulle jo bidra i større grad hadde det ikke vært for at jeg ble syk. Så det å være en del av et sånt stort arrangement i samarbeid med mange andre mennesker var vel kanskje også noe av det som...
[13:43–14:02] Ja, absolutt. Og han som står i bakgrunnen der, han spiller bass, og han er en god venn, og var en god venn, og er en fortsatt god venn. Og så gode venner, også veldig gode å ha, som en norsk visesanger synger.
[14:06–14:18] Hvis vi går litt tilbake til synsrehabiliteringen din, og måten du har på en måte lært å håndtere og leve med hemianopsien, eller synsfeltet utfallet på.
[14:19–14:31] Er det noe du vil trekke fram som er viktig å tenke på, særlig for oss som møter andre personer med synsfølelseutfall, mestringsstrategier eller andre ting.
[14:32–14:52] Jeg hadde nok ikke stått her, hadde ikke vært for en god synsrehabilitering som jeg fikk etter hvert. Og da lærer man seg mestringsstrategier og gjøre ting enklere og med hjelpemidler, ikke sant?
[14:55–15:10] Irenev nevnte jo den hvite stokken. Det tok veldig lang tid for meg å ta den i bruk. Jeg fikk den ganske fort, ganske tidlig, for dette trenger du, sa synspedagogen i min K-kommune. Så jeg fikk
[15:11–15:27] en stokk, men det tok noen måneder før jeg tok den i bruk. Men når jeg hadde da for eksempel gått inn på bussen og satt meg på en dame som satt på det setet som jeg ikke så i mitt synsfelt.
[15:30–15:47] Eller når jeg gikk ute i gata og ikke så at det satt en dame med tiggerkoppen, som hun satt og tiggde penger, hvorpå jeg da sparket til den koppen
[15:47–16:02] hvor myntene flagret vegg mellom så innset jeg jo og hadde også historier hvor jeg gikk på folk, eller folk gikk på meg og alt dette sammen så jeg tok i bruk den hvite stokken
[16:02–16:17] og den er viktig for meg i dag jeg har den ikke med meg her nå, den er på rommet men dere vet jo hvordan den ser ut for da klarer man da viser man omgivelsene sine at her er det en person
[16:18–16:37] som ser dårlig. Hvis dere lurer på hvorfor jeg skjelver, så har jeg en Parkinson-diagnose. Det er ikke fordi jeg er spesielt nervøs. Det har også vært viktig for meg å være åpen om sykdommen. Åpenhet er veldig viktig. For det er jo en usynlig sykdom.
[16:37–16:55] Det er jo for så vidt bortsett fra skjelvingen som ikke skjer bestandig, så er jo også Parkinson en usynlig sykdom. Så åpenhet har alltid vært viktig for meg. Det er kanskje en viktig forskjell fra mange andre type utfall og vansker etter hjerneslag.
[16:55–17:14] Blant annet synsproblemer er jo vanskelig for andre å se at noen har, og det å ta hensyn uten at man vet det er ikke alltid like lett for omgivelsene. Jeg har også sett at du har gått med en liten bøtten med en mennesketegning med stokk på.
[17:16–17:31] Ja, det er noe nyttig for omgivelsene. Det er ikke alle som skjønner hva det handler om. Det er noen som lurer på om man er medlem i en golfklubb. Man må reise kollektivt, noe jeg gjør mye.
[17:35–17:52] Som litt spøkfullt bruker jeg ofte å si at det er fint med den hvite stokken og bøtten. Om bussen eller toget er fullt, får man også sitteplass. Humor har vært veldig viktig for meg.
[17:54–18:09] I det hele, litt sånn galgenhumor er veldig viktig. Når ting skjærer seg, når jeg ikke treffer vinglasset og søler ut over hele bordet. Men igjen, da er det tilbake til synsrehabilitering.
[18:09–18:27] Jeg er ikke alltid like flink til å bruke de teknikkene som jeg lærte når jeg fikk rehabilitering. Selv om jeg holder foredrag og forteller andre at sånn og sånn er det viktig, så glipper det litt hos meg.
[18:29–18:40] I går lærte vi, eller jeg lærte hvertfall et nytt begrep som vi for så vidt har sett litt til før, men dette med posttraumatisk vekst.
[18:42–18:55] Og så skulle vi snakke litt sammen om hvor vi har hørt om dette før. Og du har jo fortalt i mange sammenhenger at livet ditt egentlig er rikere nå enn det var før hjerneslaget.
[18:55–19:12] Hva legger du i en sånn uttalelse? Jo, jeg kan jo si det sånn. Jeg hadde jo egentlig en litt sånn kjevlig liv. Som vanlig 8-4 kontorarbeid.
[19:15–19:32] Pendlet og satt. Jeg var fotballtrener, som sagt. Men bortsett fra det, så satt man mye stille. Så på TV eller leste en bok. Til og fra jobb. Man blir sliten både med å kjøre bil en time hver vei,
[19:32–19:45] og å sitte på kontoret og være litt sånn insentiv og jobbe med tall. Det er jo litt sånn kjedelig. Jeg hadde veldig gode kollegaer for all del. Det var et sånt vanlig A4-liv.
[19:46–20:00] Etter at jeg ble syk og begynte å engasjere meg i blindeforbundet og andre ting. Jeg drev for så vidt også litt med frivillig arbeid før det,
[20:00–20:16] innenfor kulturlivet, og også selvfølgelig som sanger og musiker selv. Men etter at jeg ble syk, så snudde jo ting alt seg på hodet, ikke sant? Jeg er 100% uføretrygdet.
[20:19–20:33] Men heldigvis så er det sånn at det er mulighet å tjene litt ekstra penger, og jobbe frivillig. Det er jo ingen som nekter det å gjøre. Jeg jobber frivillig i veldig stor grad med ting som er viktige for meg,
[20:34–20:51] og forhåpentligvis er viktige for andre. Bildet her er at jeg er leder i Oslo Universitetssykehus, som er Norges største sykehus.
[20:54–21:08] Jeg leder et brukerråd som heter Prehospital Klinikk. Derfor det helikoptere Prehospital Klinikk har jo ansvaret for ambulansetjenesten og luptambulansetjenesten
[21:09–21:23] og i tillegg til veldig mye mer. Jeg sitter også i det sentrale brukerutvalget ved samme sykehus. Det er en av de rollene som jeg har gleden av å drive med.
[21:25–21:40] Jeg har vært i mange år i tillitsvalg i Norges Blindeforbund, både som leder på fylkesnivå og er i dag neste leder i en interessepolitisk utvalg. Så jeg har jobbet mye med interessepolitikk og gjør det fortsatt.
[21:41–21:57] Det vil si å fremme våre saker, for eksempel når det gjelder rehabilitering. Så jeg hadde jo ikke drømt om det før jeg ble syk, at jeg skulle dra på en tur til Stortinget,
[21:57–22:18] altså parlamentet i Norge, og prate med politikere, med statsråder. Det hadde man jo ikke drømt om. Jeg kunne kanskje med nød da blitt kommunepolitiker, men noe som jeg for så vidt har blitt spurt om, men som jeg har takket meg til.
[22:19–22:34] For det er mye jobb, og kanskje litt kjedelig jobb. Og så er det også, i tillegg til ditt interessepolitisk arbeid, så jobber du som rehabiliteringskontakt og reiser på hjemmebesøk til andre personer.
[22:34–22:48] Ja, det var egentlig det første vervet, eller den jobben jeg fikk etter at jeg ble medlem i Norges blindeforbund, og fikk forespørsel om å drive med det der.
[22:50–23:04] Vi drar jo det på hjem til folk som mister syn av forskjellige årsaker. Jeg er jo naturlig nok, får jo det meste når det gjelder slag, gjennom at jeg har egen kompetanse på det.
[23:05–23:17] Men alle som reiser rundt for blindeforbundet og gjør det, er synshemmet i større eller mindre grad. Det er mange som er helt blinde som gjør det. De har jo da selvfølgelig med seg en ledsager som regel.
[23:17–23:34] Det er vanskelig å kjøre bilen når man ikke ser. Så det er kanskje noe av det viktigste jeg gjør for å få folk videre, som jeg fikk i sin tid. Jeg fikk også besøk av en rehabiliteringskontakt
[23:34–23:47] enn at jeg mistet syn. Det var også en medvirkende årsak til at jeg kom videre i livet. Jeg har snakket med mange i ettertid som
[23:48–24:01] er veldig takknemlige for at jeg tok turen og pratet med dem. En viktig facilitator for
[24:02–24:15] posttraumatisk vekst var å ha gode nettverk og god støtte rundt deg. Og her ser vi jo et bilde av noe av støtten du har hatt opp gjennom årene. Hva har det vært viktig med både,
[24:16–24:31] her er du i en sånn type frivillighetssetting med fotballlaget og kona di. Ja, det er min kjære kone. Hun har vært en utrolig bra støttespiller. Ja, det her driver vi å rigge til,
[24:34–24:54] det var et sånt korstevne. Jeg ble engasjert for dugnad for fotballklubben til min sønn. Det har vært viktig, det nettverket blant fotballforeldre, fotballtrenere, de andre fotballtrenerne.
[24:55–25:11] Jeg måtte dessverre gi meg som fotballtrener etter at jeg mistet syn. Jeg prøvde, og ble spurt om å bli hovedtrener i forhold til en kamp.
[25:15–25:35] Vi tok turen dit vi skulle, og så skulle jeg varme opp keeperen før kampen med å trille litt ball og få han litt i gang. Jeg skulle løpe og hente ballen som havna et stykke ut på banen.
[25:37–25:51] Det var at alle guttene hadde lagt alle sine sekker i en stor haug et sted midt på banen. Det så ikke jeg, så jeg gikk ordentlig på snøra, som vi sier i Salto.
[25:52–26:08] Det startet med at jeg sparket i en av de sekkene, og gikk på asfalt og måltare. Så det medførte faktisk en legevaktbesøk med et brudd,
[26:08–26:37] et lite brudd i stortåg. Så da innset jeg ganske fort at fotballtrener, det må du nesten bare gi deg med som trener, men jeg bidro jo til klubben med litt mer administrative oppgaver etterpå. Du har vært litt inne på det, men du har jo jobbet mye interessepolitisk, både på Stortinget og på andre arener.
[26:37–26:59] Her er du på Arendalsuka med et arrangement som blir innfått der. Du har jo litt erfaring, det er jo no synsproblemer etter hjerneslag.
[27:00–27:12] Vil du si at det er tegn til bedring i forhold til den type oppfølgingen? Eller hvor ligger utfordringen i dag?
[27:15–27:33] Ja, i hvert fall så tror jeg også politikere og andre har fått litt mer bevissthet rundt det. at det er såpass mange som får synsutfordringer etter hjerneslag. Takket være blant annet NordVis-nettverket som har fått synliggjort nettopp det.
[27:36–27:59] Men også blant politikere, her er vi jo der, det er jo i forbindelse med et seminar som vi nettopp pratet om, synsrehabilitering. Men det er langt fram og litt av den største utfordringen, i hvert fall i Norge, det er jo alt for lite kompetanse rundt omkring i kommunene.
[28:01–28:15] Så de er gode på veldig annet. Jeg vet at du også pleier å si, Torger, at hvis du må amportere et ben, så får du automatisk rehabilitering med en gang.
[28:16–28:33] Men det skjer jo ikke nødvendigvis med syn. Da er du veldig avhengig av hvor du bor. Jeg prøver jo å kalle det postnummerlotteriet. For det er faktisk sant. Jeg er så heldig at jeg bodde i en kommune som hadde ting på stell.
[28:34–28:47] Så jeg er jo en sånn glad sak i sånn måte, men det er veldig mange andre som, og jeg tror faktisk når jeg i det arrangementet her, så fortalte jeg nettopp det til de politikerne. Det er ganske sentrale politikere.
[28:48–29:02] Hun med den lyseblå der, hun er leder av helsekomiteen i Norge. Da vi planla dette her, så sendte du meg masse bilder, masse selfie av nesten alle politikerne på Stortinget,
[29:03–29:18] så vi måtte bare velge ut noen. Men her er det en som har vært litt sentral i forbindelse med et spesielt vedtak, og det er Kjersti Toppe, som var sosialminister for kort tid siden. Hun var barneminister.
[29:18–29:34] Men hun jobbet mye med innenfor helse. Men hun var også med på et stortingsvedtak, som egentlig er ganske viktig i forhold til synsrehabilitering etter hjerneslag. Vil du si litt om det?
[29:35–30:02] Ja, vi fikk jo det vedtaket. Det begynner å bli noen år siden dessverre, hvor det heter at alle som får hjerneslag skal testes med synen, altså i forhold til synene. Og det var også på 1.2 i det vedtaket at alle som får synsutfordringer, mister synet i større og mindre grad,
[30:04–30:19] skal ha krav på rehabilitering, synsrehabilitering. Så vedtaket står jo ved lag, men det har jo ikke blitt noe så spesielt stor grad effektuert enda.
[30:20–30:37] Og nettopp på grunn av det som jeg sa i sted, at det finnes jo ikke kompetanse ute i kommunene. Selv om det er vel ikke i norsk lov, sånn er det vedtak, men derfor er det jo litt sånn rundt.
[30:37–30:50] Det er litt opp til kommunene selv å gjøre det. Og så vet jeg at helsedirektoratet arbeider igjen nå med en strategi for hvordan de skal implementere stortingsvedtaket,
[30:50–31:13] slik at selv om det har ligget i en skuff noen år, så er det fortsatt aktivt og kanskje vil komme ut i praksis. Så kan man oppsummere med at det er nyttig, og at det hjelper å stå på og påvirke på mange ulike fronter?
[31:15–31:31] Det gjør det, og det er mange som gjør. Vi har en flora av ideelle organisasjoner i Norge, og sånn er det sikkert i Danmark også, som står på og overfor politikerne. Jeg har et unikt
[31:32–31:46] påstår jeg å si i Norge at det er så lett å få prate med politikerne. Det er bare å ta et kontakt så får du en prate med dem.
[31:48–32:08] Vet ikke hvordan det er i Danmark. Nei, det er det inntrykket jeg har. Det er noen som rister på hodet. Jeg har litt syn. Haha. Takk. 

[Musik]


Vært: 

Katrine Sand: 
Tak fordi jeg måtte komme i dag. Jeg har virkelig glædet mig til at komme her og præsentere resultaterne fra min Ph.d. Dengang jeg blev spurgt, om jeg ville komme, der var jeg Ph.d.-studerende. Men her i starten af februar, der afleverede jeg min Ph.d. 
Så nu er jeg neuropsykolog. Men det jeg skal fortælle om, det er mit Ph.d.-projekt, som handler om visuel perception hos voksne med cerebral parese. Og bare lige for oprids, hvad jeg vil fortælle om her de næste 45 minutter, så vil jeg fortælle lidt om baggrunden for projektet, og derefter gennemgå to af mine studier i min Ph.d.-afhandling. Det ene er et studie, hvor vi undersøgte subjektive oplevelser og synsvanskeligheder hos en lille gruppe voksne med cerebral parese. Og det andet er en neuropsykologisk undersøgelse af visuel perception hos en lidt større gruppe af voksne med cerebral parese. Der er sparsom viden om visuel perception generelt hos mennesker med cerebral parese, og særdeles når det gælder voksne. Mit Ph.d.-projekt hedder EnVision-projektet, og der fandt vi, at voksne med cerebral parese kan have en bred vifte af visuoperceptuelle vanskeligheder, både dorsale og ventrale vanskeligheder, og det kommer jeg lidt mere ind på selvfølgelig. Men vi fandt også, at der er manglende adgang til udredning af visuel perception hos voksne med cerebral parese, og det gælder både blandt fagfolk, men der er også manglende viden generelt om, hvilke former for synsvanskeligheder man kan have, både hos dem, der har cerebral parese, og blandt deres pårørende. Der fødes ca. 100-120 børn i Danmark med cerebral parese om året.
Vi bliver bedre og bedre til at forhindre, at det sker, at man får cerebral parese. Man anslår ca. 8.000-10.000 lever med det i forskellige grader af cerebral parese i Danmark. Bare lige kort inddeler man det. Der findes et hav af typer. Spastisk cerebral parese, hvor man kan enten være ramt i en side af kroppen, eller være ramt bilateralt. Så findes der dyskinetisk cerebral parese, hvor skaden typisk sidder i basalgangerne. Og ataktisk cerebral parese, hvor det måske er mere lillehjernen, der er ramt. Og i nogle tilfælde kan man være så svært ramt, at man faktisk ikke ved, hvad det er. Så kalder man det blandet type eller uklassificerbart. Noget andet, det er også, at man kigger på det i forhold til, hvor hårdt man er ramt motorisk. Det skal sige, at nogle af de her mennesker med cerebral parese, de kan have så få motoriske vanskeligheder, at man nærmest ikke kan observere det. Nogle er måske mildt ramt i benene, men har ikke andre vanskeligheder. Og så er der nogen, som er så hårdt ramt, så de faktisk ikke engang selv kan holde deres hoved oprejst og bliver nødt til at sidde i de her lidt mere specielle kørestole, hvor der også er støtte her. Og der bruger man nogle forskellige klassifikationsskalager til at klassificere cerebral parese.Det her er til det grovmotoriske. Der findes også i forhold til brug af hænder, kommunikation, og der findes faktisk også en til at vurdere syn, men det er så syn i 11 aktiviteter, man vurderer det ud fra. Og det der er med litteraturen generelt, når man taler kognitive funktioner, visuoperceptuelle funktioner, det er, at de fleste studier kigger på dem, der har en lidt mildere grad af cerebral parese. Og det er simpelthen fordi, at hvis man har for mange motoriske vanskeligheder, nu er det måske, altså man skal jo ikke bruge benene til at lave en neuropsykologisk undersøgelse, men man skal gerne kunne bruge armene for det meste, at det er, at der er nogen, der kan have svært ved at deltage i standard neuropsykologisk testning. Og en af de første ting, vi besluttede os for, da vi skulle planlægge det her studie her, det var, at vi vil gerne have alle typer af deltagere med.
Så i vores studier, der har vi alle sværhedsgrader og cerebral parese, kunne få lov til at melde sig til de her projekter. Og det eneste krav vi havde, det var, at man skal kunne gøre sig selv forståelig. Om det er gennem en eller anden form for talemaskine, eller om man har en personlig assistent, der oversætter. Det er lidt lige meget, men jeg skal kunne forstå, hvad man siger, og de skal selvfølgelig også gerne kunne forstå mine instruktioner. Men det var så simpelthen kravet for at kunne være med. Men i forhold til, hvor hårdt man er ramt motorisk, der lavede vi ingen restriktioner. Og når vi kommer til det neuropsykologiske, så betyder det, at vi jo i de test, hvor det måske krævede, at man, eller vi prøvede faktisk at undgå at have test med, som var, hvor man skulle bruge armene. Men der var f.eks. nogle læsetests, nogle sproglige test, som ikke alle kunne deltage i, fordi de simpelthen havde så svære kommunikationsproblemer, at vi ikke kunne tage dem. Men det er bare for at sige, at det var et af de her parametre, som vi valgte at sige, der skal vi gøre noget lidt anderledes, end det man tidligere har gjort. I projektet fokuserede vi selvfølgelig på visuel perception. Man kan sige, at når jeg tænker visuel perception, så vil jeg jo godt have øjnene i hvert fald virker. Og så er det alt, hvad der kommer ind derfra gennem, når det måske har krydset ind til hjernen. Det er der, vi tænker, hvordan bearbejder hjernen den visuelle information? Og noget af det, vi særlig har fokuseret på her i vores projekt, det er, hvordan bearbejder hjernen, hvad det er, man ser? Hvilke objekter kigger jeg på? Kan jeg genkende det her ansigt, der er blevet vist før?
Vi har jo for eksempel også undersøgt læsning, og det er jo i forhold til, kan du genkende bukstaver, kan du genkende ord? Og så har vi også kigget meget efter, altså på, hvor er tingene lokaliseret? Kan man ligesom processere den information om, hvor ting er i rummet? Og nu er det virkelig, virkelig kort, jeg gør det. Men jeg håber, at det er okay. Men det er bare for at sige, at vi jo som neuropsykologer, der ved vi jo ikke særlig meget om øjnene, men vi tjekker selvfølgelig, at synskarpheden er okay. Og man kan sige, at det der så er, og det er jo egentlig generelt for alting, der omhandler synet, og i særdeleshed også med cerebral parese, det er, at når man... Jeg plejer at vise den her, når jeg holder et oplæg om mit projekt, fordi jeg synes, den visualiserer meget godt det her med, at for at vi kan se, så er der jo sindssygt mange ting, der gerne skal fungere. Året skal virke, og det er jo ikke bare synsskarphed. Vi skal jo også gerne kunne flytte øjnene. Og der er der rigtig mange med cerebral parese, der har et problem, fordi man jo netop er ramt i ens muskler. Der kan også være noget med øjenmuskulaturen, som ikke fungerer helt optimalt. Og vi ved, at der er rigtig mange, som blandt andet skeler. Og der er mange, der også har ny stavmus. Det er ikke helt lige så udbredt som skelen. Så er det jo også vigtigt i forhold til sansningen, at informationen kan gå fra øjnene og ind til synsbanerne, og at vi har synsfelter, intakte synsfelter. Der kan jo være lidt der også, man skal være opmærksom på. Så er der hele det her med den visuelle perception, fungerer den? Kan vi se, hvad det er, vi ser på, og hvor er tingene placeret henne, både i relation til os selv, men også i relation til hinanden? Og så skal opmærksomheden også gerne fungere. Og det er bare for at sige, i det her projekt, i nogle af vores projekter, der kigger vi lidt på det hele, men der er også noget, hvor vi måske er lidt mere ind i det perceptuelle opmærksomhed, og så kigger vi selvfølgelig også på synsfelter, men alt det her med øjenbevægelser, det ved vi neuropsykologer altså ikke særlig meget om, desværre. Men det har jo også en betydning for ens syn. Så hvad ved vi så egentlig generelt på det her område? Vi ved meget let. Der findes rigtig, rigtig meget få studier specifikt, der kigger på voksne. Lidt flere på børneområdet. 
Men man kan sige, vi synes jo også, det er vigtigt at se på voksne, fordi man jo udvikler sig. En toårig kan ikke nødvendigvis det samme som en på 20 år. Derfor synes vi, at man skal kigge hele vejen, hele livet igennem, og at man ikke skal glemme at undersøge, hvordan det her ser ud på voksne. Er der sket en udvikling, og kan voksne noget andet, som børn måske ikke kan? Generelt ved vi også, at der udredes ikke systematisk for visuoperceptuelle vanskeligheder i klinisk praksis, og det er hverken hos børn eller voksne. Jeg forestiller mig lidt, at det kun er, hvis man møder en neuropsykolog, man kan være heldig og få en udredning. Og om det så lige er det, eller hvor stort en del af det visuoperceptuelle så spiller i en neuropsykologisk udredning, som jo egentlig skal fokusere på generelt kognitive funktioner, det er jo så lidt usikkert, hvor meget vi egentlig får ud af det. Noget andet, det er også, og noget, som vi ved fra litteraturen, det er, at det kan være sindssygt svært at vide, at man har synsvanskeligheder, hvis man altid har haft det. Så hvordan kan du, at du kan ikke nødvendigvis vide, at du for eksempel mangler noget af dit synsfelt, hvis det er sådan, du altid har set verden. Og vi ved også, at der er også nogen, der kommer, der har fortalt os i det her projekt, det her med, at det der med at støde ind i ting, eller være dårlig til at genkende ansigter. De troede jo bare, at det var sådan, det var. Og det finder vi så også. Men det kan faktisk være ret svært at vide, at man selv har det. Og hvis man ikke ved, at man selv har et problem, så siger man det jo ikke højt. Og så handler det jo om, at vi som fagpersoner skal være opmærksomme på, at det kan være et problem i den her gruppe.
Noget af det, som forskningen har kigget på i forbindelse med synsvanskelighed og cerebral parese, og noget af det, som jeg endte med at bruge ret meget tid på, at finde ud af, hvad der var op og ned. I er det, der hedder cerebral visual impairment, og CVI bliver det også ofte bare forkortet som. Jeg har set på dansk, at nogen kalder det hjernebetinget synsnedsættelse. Men det her CVI er et spektrum af synsvanskeligheder, som man ser på grund af en atypisk udvikling af hjernen, og det påvirker udviklingen af de separate baner, har jeg valgt at oversætte det til. Det, der er med CVI, er, at synsvanskelighederne skal være mere udtalte end, hvad man kan forvente, hvis personen har komorbidet øjensygdom. For eksempel er der nogle forskellige definitioner af CVI, men i den nyeste, der er for eksempel, så hvis du har skelen, det er ikke nok til at have CVI,  selvom skelen jo godt kan opstå på grund af en påvirkning af hjernen. Så sådan som jeg forstår den nyeste definition, så er det jo netop det at have visoperceptuelle vanskeligheder, som er helt centralt her. Det som studierne særligt har vist i forbindelse med CVI, det er, at børn med CVI, de ofte har en påvirkning af den dorsale strøm, så altså evnen til at se, hvor ting er placeret, eller hvor de er i relation til hinanden, eller bedømme afstand, hastighed. Og så ved man også, at det er den hyppigste årsag til synsnedsættelse blandt børn i vestlige lande. Og på nuværende tidspunkt er det ikke en formel diagnose, og der findes faktisk heller ikke rigtig nogen formelle kriterier for, hvordan man skal udrede det. Der findes nogle anbefalinger, som handler om, at det selvfølgelig skal være en forskellig række fagpersoner inden for blandt andet øjenlægeoptikker, neuropsykologer, man skal helst også lave noget billeddannelse og forskellige andre ting. Men det er ligesom den her verden, som vi skriver os ind i, eller den her litteratur, som vi også blev nødt til at prøve at forstå lidt bedre, da vi startede med at kigge på det her område. Fordi meget af den her litteratur, den handler om børn. Børn med medfødte synsvanskeligheder på grund af en hjernepåvirkning. Og jeg kan sige, at inden for det her område, der sker jo vildt meget forskning. Da jeg var ved at skrive min afhandling, der brugte jeg den her, der er sådan en definition her fra 2018, som er ret udbredt inden for forskningsverdenen. Og da jeg var lige ved at aflevere, så opdagede jeg, at i november 24, så var der faktisk en gruppe forskere i USA, som havde lavet en ny working definition, som jeg faktisk synes er rigtig god. Så det er bare, hvis der er nogen, der sidder med det, så vil jeg anbefale at læse den artikel. Nå, men sådan lige i forhold til det her CVI-begreb og CP. Den hyppigste årsag til CVI, det er periventriculære skader i hvid substans. Og det er noget, der opstår omkring uge 24-34 i graviditeten, og det medfører ofte, at man får spastisk dipletisk cerebral parese, hvor egentlig kun benene er ramt motorisk, og så får man påvirkning af den her dorsale strøm, som studierne viser. Der findes flere studier, som viser, at ca. 50% af alle børn med CVI har også cerebral parese. Jeg var også interesseret i, hvor mange med cerebral parese har så egentlig CVI? Den er svær, fordi CVI er et begreb, som har udviklet sig rigtig meget gennem tiden, og det vil jeg ikke komme ind på den historie. Men det startede med at være defineret med nedsat synsskabhed på grund af hjernepåvirkning. Og der forestiller jeg mig, at det må være kortikal blindhed, vi taler om her. Så er der nogen, der siger, at der er nogle studier, der viser, at 16% med cerebral parese har CVI i form af nedsat synsskarphed. Der findes et review, der har kun kigget på visuoperceptuelle vanskeligheder. De siger, at 40-50% af børn med CP har visuoperceptuelle vanskeligheder, og de må dermed også have CVI. Hvis man bare kigger på mennesker med cerebral parese, har de en eller anden form for synsvanskelighed, hvor man både kigger på det okulomotoriske, synsskarphed, visuoperceptuelle vanskeligheder, så er der faktisk syv studier, der viser, at op til 70 procent har en eller anden form for påvirkning. Det synes jeg er ret meget. Men ja, det er en meget bred gruppe. Der er jo også nogle med cerebral parese, som slet ikke har nogen vanskeligheder, hverken synsmæssigt, kognitivt, noget som helst, som måske har en mildere grad af motoriske vanskeligheder også. Og i virkeligheden er der ikke nødvendigvis en sammenhæng heller i forhold til sværhedsgraden af de motoriske vanskeligheder. Så vi kan se på gruppeniveau, der er der dem, der er hårdest ramt motorisk, har ofte også flere kognitive vanskeligheder. Men hvis man tester folk individuelt, så vil man også godt finde nogen, som klarer sig helt fint kognitivt. Og der er blandt andet også nogen, der deltog i mit studie, som var meget, meget svært ramt motorisk, hvis jeg prater på ræsismen, men som for eksempel havde gennemført en længere videregående uddannelse. Og det tænker jeg, så kan man noget kognitivt.
Det var baggrunden for det her. Det er ligesom den litteratur, vi skriver os ind i. Det er hele det her med CVI, og vi er nervepsykologer, og vi ved noget om visuel perception. Ja, og jeg har egentlig en baggrund for at arbejde med mennesker med at vade hjerneskade, så det var også lidt nyt for mig at skulle ind og se på hele det her med udvikling, og egentlig er det jo en børnelitteratur, men det har været sindssygt spændende. Og det er gået godt. Nå, så lavede vi så, inden vi startede med at begynde at undersøge og teste løs, som vi neuropsykologer kan være rigtig glade for, så valgte vi at lave et kvalitativt studie, hvor vi vil undersøge, hvad er det egentlig for nogle typer af synsvanskeligheder, mennesker med cerebral parese selv oplever, de har. Vi kan jo læse masser af studier om netop de okulomotoriske vanskeligheder og synsskarphed, men hvad er det egentlig, de selv rapporterer, hvis vi spørger dem? Og der kan man så sige, det kan være lidt svært at rekruttere til sådan en studie, fordi vi jo også godt ved, at det jo ikke er alle, der ved, at de har synsvanskeligheder. Så det vi gjorde, det var, at vi ville jo selvfølgelig gerne høre fra nogen, der så oplevede at have nogle vanskeligheder. Så gennem Elsass Fonden, som har støttet mit projekt, så fik vi lov til at lave nogle reklamer på deres hjemmeside, hvor vi skrev, at vi søgte mennesker, som oplevede at have synsvanskeligheder. Vi lavede ikke som sådan nogen definition af, hvad en synsvanskelighed, altså hvad det skulle være, der var galt med synet. Og så skrev vi bare, at det, der skulle være med synsværdigheden, det var, at det skal ikke kunne korrigeres med briller eller kontaktlinser. Fordi alle, der har problemer med synskarphed, der kan det jo hjælpe at tage briller på. Det skulle ikke være den type. Det skulle ligesom være, at man har prøvet at korrigere det her, men der er stadig noget galt. Og det var sådan set det eneste krav, til man kunne deltage. Vi ville gerne have alle typer af sværhedsgrader, måtte man have. Og så skulle man selvfølgelig kunne gøre sig forståeligt på et interview. Men man måtte godt have en hjælper til at tolke eller gøre det gennem forskellige andre kommunikationsudstyr. Der var i alt syv, som henvendte sig. Til at starte med, så havde vi et opslag, hvor der bare stod helt åbent. Vi lyttede efter nogle med synsvanskeligheder, og jeg tror, vi fik fire på den konto. Da vi så skrev, at synsvanskeligheder kan bl.a. være i form af, at man mangler noget af synsfeltet, at man støder ind i ting, og gav lidt forskellige eksempler på visuoperceptuelle vanskeligheder, så var der tre mere, der meldte sig til studiet og gerne ville være med. Så vi endte med at få de her syv voksne i alderen 21-50 år. Vi valgte at have en relativt ung gruppe, fordi vi ville helst heller ikke have de begyndte at have sådan aldersrelaterede synsvanskeligheder. De her interviews, der fokuserede vi, altså jeg havde jo selvfølgelig en spørgeguide, men det vi fokuserede på, det var at bede dem om at stille nogle ret åbne spørgsmål til dem. Hvad er det, du har af synsvanskeligheder? Det var sådan startet meget åbent, og så spurgte jeg ellers ind til, har du de forskellige aktiviteter, vi nu kunne komme i tanke om at sige, og på den måde prøve at afdække, hvad de havde af vanskeligheder. Hvordan påvirkede de her synsvanskeligheder dem i hverdagen, og også hvordan det havde påvirket dem gennem livet? Hvad havde de med sig af erfaringer i forhold til udredning? Hvilke fagprofessionelle havde været ind over i forhold til udredning af de her synsvanskeligheder? Og nu har jeg skrevet brug af kompenserende strategier. Det er jo, har du fået nogen som helst intervention, træning? Hvad er der så blevet tilbudt, når du har snakket med de her og er blevet udredt? Den måde, vi valgte at analysere det på, det var tematisk analyse. Så der sidder man. Jeg fik en studentermedhjælper til at transskribere alle de her interviews. Og så sad vi to og sad og kodede de her tekststykker for sådan, at man giver dem sådan nogle koder i forhold til, hvad er det, de snakker om her? Snakker de om synsskarphed for eksempel? Eller kunne det her tyde på noget med skelen, snakkede vi også ret meget om. Eller andre, snakker de nu om uddannelse og andre ting? Og så bagefter kigger man på de her koder her, og så samler man de her koder, man har fået til nogle store temaer.
Så det var den måde, vi analyserede de her interviews på. Det, der kom ud af det, det var 5 temaer. 4 af dem var meget sjovt relateret til mine overordnede spørgsmål. Og det giver jo god mening, hvis man spørger om et bestemt tema, så får man nok også det tema ud af det. Men vi fik også et andet ret spændende tema, som vi ikke lige havde set komme, og det fortæller jeg jo lige om lidt. Men helt overordnet, inden jeg gennemgår de her temaer her, så sådan det der stod ud, som ligesom satte sig i os, det var, at vi blev mærke i, at de fleste af de her deltagere, de blev først opmærksomme på, at de havde synsvanskeligheder, da de begyndte i skole. Måske kunne det være, fordi kravene til en syn bliver lidt højere. Der var blandt andet mange, der snakkede om i forhold til det her med at lære at læse, at der begyndte de at have problemer. Så var der også flere, der havde oplevet, at øjenlæger og optikere ikke forstod dem, når de forsøgte at forklare deres problemer med synet. Og jeg vil så sige, de prøvede også at forklare mig nogle af synsvanskelighederne. Det var heller ikke fordi jeg nødvendigvis kunne forstå det. Men det havde ligesom, altså jeg har et godt eksempel på et citat her lige om lidt. Så var der også mange, der havde selv opfundet strategier til at hjælpe dem i dagligdagen.
Og nogen havde selvfølgelig også fået hjælp af andre fagpersoner, men der var også mange, der havde været meget kreative. Og så var der også flere, der aldrig havde tænkt, at deres synsvanskeligheder kunne være relateret til at have cerebral parese, før de så rekrutteringsopslaget til det her projekt. Det synes jeg egentlig er lidt vildt, at man sådan egentlig har jo været til en eller anden form for udredning, men der er aldrig nogen, der har sagt, at noget af det her kan faktisk godt være, at du har cerebral parese, og når man har det, kan man også godt have perceptuelle vanskeligheder og forklare dem om det. Men hvis vi nu kigger på de her temaer her. Et af temaerne var jo selvfølgelig, nu spurgte jeg om det selv, hvilke synsvanskeligheder har du? Der var selvfølgelig masser af snak om, hvilke typer synsvanskeligheder de havde. Og det var alt fra, der var en, der var blevet udredet hos både en optiker og øjenlæger. Den ene havde sagt, at hun var nærsynet, og den anden havde sagt, at personen var kortsynet. Og der var også noget med et manglende synsfelt, som kunne tyde på et skotom, men det var umiddelbart ikke noget, som en læge havde kunnet genfinde. Altså sådan lidt forskellige problemer der. Der var også flere, der havde skelen, men som sjovt nok ikke selv nødvendigvis fortalte om det som en synsvanskelighed, fordi det ene øje fungerer bare ikke så godt, men jeg kan jo godt se. Og så var der alle de her personer, selvfølgelig anonymiseret, men hende, som jeg kalder Maria, hun havde sådan et meget godt citat med, det er simpelthen bare så svært at se nogle gange, hvad er distancen fra A til B, og hvad er det egentlig, jeg ser på? Nogle gange kan jeg godt finde, for eksempel rundt, finde vej og se de ting, jeg leder efter. Og se ting, der gør, at jeg kan finde rundt, finde vej. Men du ved, så nogle gange, når jeg kommer til det gule skilt, at du må dreje til højre, det kan jeg nogle gange have svært ved at finde ud af, altså finde det gule skilt. Så der var virkelig mange forskellige typer, men jeg tænker, at det her, noget af det, hun fortæller her, nu gik vi jo ikke ind i, om er det det ene eller det andet, er der noget galt med dine øjne? Er der noget galt med det motoriske? Eller handler det om, at det er perceptuelt? Men jeg tænker noget af det her med at se, hvad er distancen fra A til B? Og hvad er det egentlig, jeg ser på? Ikke at være god til at finde vej. Der er ret meget, når man sidder her som nervepsykolog, som tænker, der kunne være noget visuoperceptuelt på spil her, som hun har vanskelighed om. Så havde vi også et tema, der hedder forskellige grader af støtte og interventioner, fordi det var ikke sådan, at de her mennesker slet ikke havde fået noget som helst hjælp. Det handlede mere om, at noget af det måske ikke havde hjulpet, og lige havde passet til dem. Andre gange havde de bare oplevet, at de har den her vanskelighed, men der er ikke noget, jeg kan ikke få hjælp til det. Og der er ham, jeg kalder Thomas, han sagde sådan, jamen, de gav mig et par briller og sagde, værsgo, så kan det hjælpe, men det her virkede slet ikke. Og de var lidt ligeglade, fordi de ikke kunne tilbyde mig noget andet. Sådan tror jeg, han sagde det. Og det var ham, der måske havde det der skotom, han snakkede om. Jamen, brillerne hjælper jo ikke på min synsvanskelighed, hvis jeg mangler noget af mit synsfelt. Det var han lidt frustreret over. Men der var jo også folk, der fortalte, at de havde haft hjælp i form af lærere, der havde prøvet at finde på alle mulige hjælpemidler til dem, eller fysioterapeuter, og der var også kontakt til synskonsulenter. Så det var ikke, fordi de ikke havde fået noget hjælp, men det var meget varierende grader, at de selv oplevede. Så spurgte jeg også, hvordan det her har haft betydning i forhold til uddannelse og arbejde generelt i forhold til deres liv. Og der kom det her tema, det har faktisk lidt to sider. Fordi på den ene side, så sagde de her deltagere, det har ikke rigtig haft nogen betydning i forhold til min uddannelse, eller i forhold til det, jeg arbejder med til daglig. Og Peter her, han siger, det har ikke rigtig stoppet mig på nogen måde. Jeg har bare accepteret, at det er sådan, det er, og så må jeg bare arbejde lidt hårdere for at komme igennem med det, jeg skal. Og det var en, der var i gang med en uddannelse. Til gengæld var der rigtig mange, der fortalte, at dagligdagsaktiviteter havde en stor betydning. Og blandt andet var der flere, der fortalte, at jeg ikke kan selv gå i supermarked, fordi jeg kan ikke finde rundt, og jeg kan ikke finde tingene, jeg leder efter, så jeg er afhængig af den her hjælpeordning, jeg har. Så der var et meget stort tema, men på den ene side var der ikke rigtig brug for, eller havde det ikke påvirket dem, og på den anden side var der nogen, der til daglig oplevede begrænsninger på grund af de her synsvanskeligheder. Så snakkede vi selvfølgelig også om, har du selv gjort dig nogle tanker om, hvad man kunne gøre anderledes? Og der var lidt delte meninger generelt om, skal vi have mere udredning, skal vi have mindre? Ikke så meget mindre, synes folk, men skal vi tilbyde endnu mere udredning til den her gruppe af mennesker med cerebral parese, som i forvejen allerede ser en hel masse fagpersoner. De får også fysioterapi i forhold til musklerne, og de ser læger, ser alle mulige andre. Så skal der nu også komme nogen her og fortælle dem om synet. Det var der faktisk nogen, der sagde, at det synes de ikke. Men der var selvfølgelig også nogen, der ville ønske, de havde fået mere hjælp. Og så hende Christina her, hun siger, at hun var faktisk en af dem, der ikke synes, at man skulle begynde at udrede mere. Men hun kunne godt tænke sig at vide, at hende ellers tænkte sig, hvis hendes forældre havde vidst mere om det. Det der med, at hun havde lidt problemer med at finde vej, og kunne ikke genkende ansigter blandt andet. Og hun sagde, at hun kunne godt tænke sig, at hvis man nu havde vidst, at det at have synsvanskeligheder, det kan være stærkt forbundet med at have cerebral parese. Det ville jeg ønske, at der var nogen, der havde fortalt til mig og min familie, fordi så ville det ikke være mig på den måde, der var noget galt med, men så ville det jo være fordi, jeg havde cerebral parese. Så ja, jeg synes bare, det var sådan en meget fin kommentar, det der med, at nogle gange kan det jo også bare den viden, vi kan dele ud, kan også hjælpe på ens selvforståelse, og på hvordan andre ser på personen. Til allersidst så kom der et tema, som vi jo egentlig ikke havde spurgt ind til, men som jo nogle gange opstår, når man laver sådan her type analyse og interviews. Og det har vi valgt at kalde, sådan er det bare. Og det var fordi, der var faktisk rigtig mange deltagere, der sagde, jamen sådan er det bare at have syn. Altså sådan er det. Altså vi kan ikke gøre så meget ved det. Og at jeg er vant til, at mit syn, det er som det er. Så sådan er det bare. Og vi synes, det var meget sjovt, det der med, at på en eller anden måde, så har de jo accepteret måske at leve med det. Og man kan gøre det, man kan gøre. Og sådan er det. Ja. Så det var det studie. Her er vi faktisk det allerførste studie, som undersøger de her subjektive oplevelser af at have synsvanskeligheder. Og generelt fandt vi mange oplevede at have mange forskellige typer af synsvanskeligheder. Og som sagt, de beskriver selv, at både de og de fagpersoner, de har mødt, har manglende viden og forståelse, og også deres forældre selvfølgelig, af hvilke typer af synsvanskeligheder, man kan have ved separat på ræse. Og så havde de også oplevet mangel på adgang til, jeg kalder det multidisciplinær, hvad kalder man det, at flere faggrupper går sammen om at udrede og lave nogle interventioner. Ja, så det var det, vi fandt i det studie.
Efter vi havde lavet det her studie her, så skulle vi jo til at teste dem og se, hvad er der så. Her har vi jo fokuseret bare på generelt synsvanskeligheder, uden egentlig at være kritiske i forhold til, hvilke typer det er. Men nu var vi jo en gruppe neuropsykologer, at være kritiske i forhold til, hvilke typer det er. Men nu er vi jo en gruppe neuropsykologer, så vi vil jo også rigtig gerne udrede nogen og se, hvilke typer af visuoperceptuelle vanskeligheder, kan man finde hos voksne med cerebral parese. Så det, som vi valgte at gøre, det var at sige, at vi ville gerne prøve at rekruttere en gruppe på 20 voksne med cerebral parese, og i alderen 18-40 år, igen, så ville vi gerne prøve at undgå, at man kunne have fået nogle aldersrelaterede sygdomme, og en sygdom, som kunne påvirke præstationen på de her test her. Det skulle være alle typer af cerebral parese, kunne man have. Alle sværhedsgrader i forhold til både fin- og kromotorisk funktion. Man kunne igen bruge hjælpemidler i forhold til kommunikation. Og denne her gang var der ikke krav om, at man skulle selv opleve, at man havde synsvanskeligheder. Så man kunne bare deltage af ren og skær interesse for at finde ud af, hvordan det nu slog til. 
Derudover rekrutterede vi en gruppe på 40 kontrolpersoner, og de var matchet på alder. Vi endte faktisk med at ramme ret godt på alderen, så man kan sige, at vi havde to kontrolpersoner for hver deltager. Så planlagde vi et testbatteri, som skulle tage halvanden til to timer med pauser for alle at gennemføre. For kontrolpersonerne tog det også cirka halvanden time med en lille pause efter cirka tre kvarter. Der var et par af dem, som havde meget svære motoriske vanskeligheder, som lige kom over de to timer. Men vi lykkedes faktisk ret godt med at ramme inden for det, vi gerne selv ville have, så folk skulle ikke blive for trætte af at sidde og teste, så det var træthed ved testet og ikke visuoperceptuelle funktioner. Det vi så også gjorde, det var, at vi planlagde et neuropsykologisk testbatteri med en hel masse forskellige test, og mange af de her test, som vi kiggede på, det er test, som er blevet udviklet til voksne med erhvervet hjerneskade. Og det afspejler måske også lidt vores baggrund i gruppen, at det er der, vi har erfaringen fra. Men egentlig så synes jeg egentlig også, at det er ret fedt, fordi der findes jo ikke særlig mange andre studier, så hvorfor ikke tage noget fra den litteratur, vi kender og ved om visuoperceptuelle vanskeligheder generelt efter hjerneskade. Så man kan lidt groft dele det op til, at vi testede screenet for eksempel synskarphed med en LogMAR-tavle med de her tumbling E, så de kunne have forskellige valgmuligheder. Hvis de havde svært ved at kommunikere, så var det okay at pege, eller sige, den vender til højre eller venstre. Vi har sådan lidt hjemmelavet computerbaseret parametritest, som vi også testede dem med, som tester sådan synsfeltet i en radius på 10 grader. Og så kiggede vi ellers på de sådan lidt mere, ja, hvad kalder man det, lavere ordens, eller ja, visuel processering. Også det her med perceptuel organisation, der tog vi nogle deltest ud fra nogle batterier, som undersøger det. Vi kiggede på det, der hedder visuel crowding, hvor man undersøger sådan bogstaver, der enten kan være meget tæt på hinanden eller meget langt fra hinanden, og kan man så se, hvad det er.
Vi testede kontrastsensibilitet, og det, der hedder shape detection, som er sådan en helt basal syns- eller test, som kan du detektere, at der er et kryds i den her visuelle støj. Det, som vi så var virkelig interesserede i at kigge på, det var også det her med den ventrale og dorsale strøm. Vi vidste jo i litteraturen, at mange siger, eller har fundet det her med, at mange har problemer med test, på test af den dorsale strøm. Så vi tog nogle test med fra et batteri, det for kortest VOS, hvor man bl.a. ser på, hvor er to prikker i forhold til hinanden, og hvor mange kuber er der her, hvor man mentalt skal sidde og teste, tælle og se, hvor de er i forhold til hinanden. Og så også de her prikker, man skal tælle, hvor mange prikker der er, hvor man også tester, kan du se flere ting på en gang. Og så havde vi en neglect-test med hjertetesten fra Oxford Cognitive screen, som er gået på, at man sætter en streg gennem. Der er en hel masse hjerter på et stykke papir. Nogle har en åbning, men opgaven er at tage alle dem, der er hele, og sætte en streg gennem. Så kiggede vi så også på, hvordan med det her ventrale strøm, og der havde vi lidt forskellige test til ansigtsgenkendelse. Vi testede også objektgenkendelse, og så havde vi nogle læsetest med. Og for at analysere det her data, så lavede vi sådan nogle indekser. Vi kiggede både på sådan helt overordnet, mange af de her test, de var korrekthedsbaserede, så hvordan klarede man sig i forhold til korrekthed? Helt overordnet på det her batteri, vi havde lavet. Og så havde vi et indeks, der hed, jeg tror, jeg kaldte det visuospatialprocesering, som jo egentlig mest af de her, jeg har sat heroppe i den dorsale strøm, så havde vi et ansigtsindeks, objektgenkendelsesindeks og et læseindeks. Og det gjorde jeg simpelthen for ikke at skulle sidde og lave 20 gruppetest, gruppesammenligninger. Så det er bare for at sige, det er det, den her viser. Det er så vores resultater på gruppeniveau. Så hvis man bare ser på overordnet korrekthed på alle de her test, jeg nu viser. Så den her gruppe her, den røde gruppe, det er dem, man ser cerebral parese. Hver prik indikerer en person. Og den blå her, det her er kontrolgruppen. Vi har så ændret scorene, så man kan få et procent korrekt. Så der er en score fra 0 til 1 her. Det vi ser generelt på tværs af alle de her indekser, jeg har lavet, det er, at gruppeniveau klarer separat på ræsegruppen sig dårligere end vores kontrolgruppe. Visuelt kan man se, at der er nogen, der ligger meget langt fra kontrolgruppen. Nogle meget store, der klarer sig virkelig dårligt på nogle af de her test. Jeg synes, det er lidt spændende, fordi de blev ikke rekrutteret, fordi de havde synsvanskeligheder. Det kunne være hvem som helst, der deltog her. Men vi fandt simpelthen, at på gruppeniveau var der en forskel. Det, vi som neuropsykologer og generelt kan være interessant, det er jo, hvordan klarer den individuelle sig? En ting er, at man som gruppe kan være nedsat, men hvordan klarer man sig egentlig? Hvis vi sidder over for en person, så ved jeg jo ikke nødvendigvis, om den her person egentlig ligger i top, eller om det er en af dem, der ligger hernede. Så vi lavede en hel masse analyser på hver af de her test her, og så lavede vi et cut-off baseret på, hvordan vores kontrolgruppe havde klaret sig. Når man ser herned af, det viser de 21 deltagere, som var med. Her er der alle de forskellige test, vi havde taget, og så har jeg prøvet at gruppere dem i forhold til objektgenkendelse, ansigtsgenkendelse, læsning, visuospatialindeks, og så er der lidt sådan ikke klassificerede test. Men det, som er spændende med det her, det er, at for eksempel den første deltagere, som var med, klarede sig faktisk på samme niveau som alle kontroller. Der var ingen problemer. Samlet set var der tre, som vi ikke tænker havde nogle problemer på de her test her. Vi sagde, at for at vi er sikre på, at det ikke bare er et tilfældigt fund, så skal man helst være nedsat på to eller flere af testene. Fordi ellers, når man laver så mange test, så kan man godt tilfældigt klare sig dårligt på én eller flere.
Vi sagde sådan, at der skal være to. Så der er for eksempel også, jeg tror her, CP06 gik lige ned på én, men det tænker vi ikke er noget at skrive hjem om. Samlet set var der tre, der klarede sig på niveau med kontrollerne. Noget af det vi så også fandt, det er, at nogen havde meget svære vanskeligheder på tværs af de fleste tests, men kunne dog for eksempel godt genkende objekter. Der er to her, der klarede sig. Og så er der en stor variation i, hvor mange folk var nedsat på. Når man tæller op i forhold til, hvor mange klarede sig så dårligt på dem, som vi har klassificeret som ventrar eller test af de ventrale funktioner, så var der tre personer, som kun havde problemer inden for de ventrale test. Eller var det tre personer? Nej, det var mig, der talte forkert dengang. Det er én person, som kun var nedsat på de ventrale funktioner. Og så var det fire personer, som var nedsat kun på det, som vi klassificerer som de dorsale funktioner. Resten havde en blanding af både ventrale og dorsale vanskeligheder. Og jeg synes, det er sindssygt spændende at opgøre testene på den her måde, fordi det viser jo, at vi skal være virkelig opmærksomme på, hvor stor en individuel variation der kan være inden for den her gruppe. Nogen har meget svære vanskeligheder, nogen har slet ikke vanskeligheder. Så konklusionen på det her studie, det var på gruppeniveau, der klarede deltagerne med cerebral parese, er signifikant dårligere end kontrolgruppen, men på individuel niveau, der var der den her store variation. Nogen havde klaret sig på samme niveau som kontrolgruppen, andre havde svagere vanskeligheder. Og vi så tegn på påvirkning af både den dorsale og eller den ventrale strøm.
Samlet set, så med det her projekt har vi fundet, at der er sparsom viden om visuel perception hos voksne med cerebral parese. Man kan have en bred vifte af visuel perception hos voksne med cerebral parese. Det var det, jeg havde for i dag. Tak for det.

[Musik]


Vært: Det var alt, vi havde fra dag to på Syn- og Hjernekonferencen. Hvis du ikke har hørt det første afsnit, så synes jeg, du skal finde det i dit podcast-feed, for her kan du nemlig høre professor Randi Starrfelt fortælle om Back of the Brain-projektet, der undersøger visuelle vanskeligheder efter blodpropper i hjernen, og Ivan Nisted, som er optometrist, der fortæller om den store individuelle variation af synsrelaterede påvirkninger efter at have været hjerneskadet. Podcasten er produceret af Instituttet for Blinde og Svagsynede. Tak fordi du lyttede med.

[Musik]

