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Miskendt sorg hos partnere  
til personer med en 

erhvervet hjerneskade

miskendt og hvor sorg på den anden side er 
blevet en diagnose. (Prolonged Grief Disorder)

På baggrund af studiet anbefales fremadret-
tet et øget fokus på anerkendelsen af forskel-
ligartede tab i forbindelse med det at blive på-
rørende, samt en øget accept og normalisering 
af sorgens forskelligartede udtryksformer.

Nøgleord: miskendt sorg, pårørende, partnere, 
erhvervet hjerneskade.

1. Indledning
Hvert år rammes omkring 140.000 voksne af 
en erhvervet hjerneskade i de nordiske lande 
(Sundhedsstyrelsen, 2011, Norsk Hjerneslag-
register, 2018, Hjärnfonden.se, Eilertsen, Kir-
kevold & Bjørk, 2010). En sådan skade påvir-
ker ikke bare den ramte, men udløser ligeledes 
en krise hos de nære pårørende. Det gør sig 
gældende for pårørende generelt, men specielt 
partnere fremhæves i litteraturen som værende 
hårdt ramt og rapporterer høj grad af depres-
sion. Partnere ses at opleve en højere grad af 
depression end de hjerneskade ramte (Mauss-
Clum & Ryan, 1981, Godwin et al., 2015).

Som partner til en person med en erhvervet 
hjerneskade oplever man ofte en lang række af 
tab, hvor !ere af disse kan de"neres som am-
bivalente (Peterson & Sanders, 2015, Calvete 

Resume
Krise- og sorgreaktioner hos partnere til per-
soner, der rammes af livsforandrende sygdom 
kan ses som naturlige reaktioner. Til trods for 
et stort fokus på sorg i samfundsdebatten er 
forskning i sorg og sorgforståelser i forbindelse 
med livforandrende sygdom begrænset (Calve-
te & López de Arroyabe, 2012). Derfor under-
søger dette studie sorgoplevelser hos partnere 
til personer med en erhvervet hjerneskade og 
udforsker, hvordan den enkeltes sorg oplevelse 
påvirkes af aktuelle kulturelle og sociale dis-
kurser.

Undersøgelsen tager udgangspunkt i "re 
semistrukturerede interviews med partnere til 
personer med erhvervet hjerneskade, 2-5 år ef-
ter hjerneskaden indtraf. Deltagerne er to kvin-
der og to mænd, i alderen 50-66 år.

Gennem en diskurspsykologisk analyse un-
dersøges de "re deltageres oplevelse af sorg 
og hvordan denne in!ueres af egne forståelser 
af begrebet sorg, samt kulturelle og samfunds-
mæssige diskurser (Davies & Harre, 1990).

Resultaterne viser store forskelle i sorgop-
levelsen mellem de enkelte informanter. Lige-
ledes kommer analysen ind på, hvordan sorgen 
kan opleves som miskendt. Analysens resul-
tater diskuteres op mod samtidens sorgforstå-
elser, hvor sorg på den ene side kan ses som 
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& López de Arroyabe, 2012). Tabene relaterer 
sig til de forandringer som opstår som følge af 
at partneren rammes af en hjerneskade. Foran-
dringerne kan komme til udtryk som fysiske 
(kognitive og fysiske funktionsnedsættelser), 
sociale (isolation, ensomhed og skilsmisser/
partnerbrud) og psykologiske (angst, depres-
sion og forringet livskvalitet) forandringer 
(Glintborg & Hansen, 2020). Rollen som på-
rørende er ofte forbundet med positionsskift, 
hvor man for eksempel går fra at være partner 
til at være personlig hjælper og plejer. Pårø-
rende partnere kan tage over på praktiske ting 
med hensyn til børn, hus, økonomi og at holde 
overblikket. Disse ting sker, alt imens man, 
som pårørende selv, er i sorg. Informanterne i 
dette studie er i den sene “middel alder”. Teo-
retisk vil den sene “middel alder” kendeteg-
nes af et ønske om at hjælpe andre, visdom 
og højere grad af accept af ændrede roller i 
et familieliv. Derudover er de ofte påvirket af 
centripetal adfærd: altså det at søge sammen i 
familien, fremfor centrifugal adfærd som ken-
detegner løsrivelsesperioder som teenageårene 
(McGoldrick et al., 2011). Det er derfor inte-
ressant at undersøge sorg hos denne gruppe, da 
der kan !ndes teoretisk argumentation for, at 
når netop en person i denne aldersgruppe ram-
mes af en stor krise, som en erhvervet hjerne-
skade kan karakteriseres som, vil han eller hun 
have en tendens til at nærme sig deres partner 
og være mere tilbøjelig til at indgå i nyforhand-
linger af roller og positioner i forholdet. Det er 
derfor spændende at udforske, hvordan denne 
tendens påvirkes i forbindelse med oplevelsen 
af tab efter at være blevet partner til en person 
med en erhvervet hjerneskade.

Sorg forbindes med, at man har mistet no-
get. Som pårørende kan man således have 
fornemmelsen af at have mistet den partner, 
man havde, før hjerneskaden indtraf. Det kan 
godt være, at partneren ligner sig selv og også 
glimtvis er sig selv, men ofte vil der også være 
et forandret selv (Glintborg, 2019). Krise- og 
sorgreaktioner er naturlige reaktioner i forbin-

delse med oplevelsen af tab, hvorfor det også 
må forventes, at pårørende vil opleve disse re-
aktioner.

Sorg som begreb er i dag aktuelt, indenfor 
det psykologiske forskningsfelt, som det har 
været, siden Freud for første gang satte fokus 
på det ved sin udgivelse af Trauerbeit i 1917 
(Freud). Siden da har den faglige og kulturelle 
forståelse af sorg ændret sig, men begrebet for-
bliver, i kraft af sin eksistentielle grundpræmis, 
aktuelt. At opleve sorg er en eksistentiel del af 
tilværelsen og har været kulturelt og samfunds-
mæssigt kendt altid (Guldin, 2018). Den fag-
lige og kulturelle forståelse af sorg har ændret 
sig over tid. Hvor Freud oprindeligt primært 
arbejdede med en hypotese om sorg som en 
opgave, hvor den sørgende skulle følelsesmæs-
sigt adskille sig fra den afdøde (Freud, 1917), 
blev forståelsen af sorg, ved Bowlbys arbejde i 
1969, bredt ud til at dække reaktionen efter alle 
tab, hvortil der havde været en følelsesmæssig 
tilknytning (Bowlby, 1998).

I dag anvendes sorgbegrebet bredt og er for-
søgt de!neret på forskellige måder. Både som 
en reaktion på et tab, men også som den proces 
det er at handskes med tabet (f.eks. Guldin, 
2014, Jeffreys, 2011, Worden, 2002). Sorgen 
udgøres af både eksterne og interne komponen-
ter, Emotioner, kognition, adfærd/krop og so-
matisk. Samtidig med udviklingen af den fag-
lige forståelse har den kulturelle forståelse af 
sorg ligeledes gennemgået en udvikling. Sorg 
kan siges at være gået fra at være et spirituelt, 
eksistentielt tema, til i højere grad at være et 
sundhedsmæssigt tema. Dette bl.a. givet ved 
opmærksomheden omkring en egentlig sorg-
diagnose (Granek, 2010).

Til trods for et stort fokus på sorg i sam-
fundsdebatten er forskning i sorg og sorgfor-
ståelser i forbindelse med livforandrende syg-
dom begrænset (Calvete & López de Arroyabe, 
2012). Det på trods af, at sorg i forbindelse med 
dødsfald og sygdom i litteraturen anses for at 
være forskelligt (Gulin, 2018). Som nævnt på-
virkes ikke kun den der rammes af hjerneska-
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den, men i høj grad også familien og den nære 
partner. Der er et stigende fokus på de kort- 
og langsigtede psykosociale følger så som de-
pression, angst, omsorgstræthed og belastning 
hos pårørende og behovet for at imødekomme 
disse med pårørende og familieinterventioner 
(Baker et al., 2016, Soendergaard et al., 2019). 
Tiltrods for et øget fokus på pårørende adres-
seres sorg og sorgreaktioner ikke speci!kt, dog 
kan emotionelle og sociale symptomer identi!-
ceres som reaktioner forbundet med sorg (Zas-
ler et al., 2012, Glintborg & Hansen, 2020).

2. Teoretisk og metodisk afsæt
2.1. Diskurspsykologi og 
positioneringsteori
Dette studie tager afsæt i en diskurspsykolo-
gisk analyse af, hvordan sorg forstås, opleves 
og konstrueres hos pårørende partnere til per-
soner med erhvervet hjerneskade. Potter og 
Wetherell (1987) ses som centrale !gurer inden 
for diskurspsykologien. Diskurspsykologien er 
en socialpsykologisk variant af diskursanaly-
sen. Diskurspsykologer fokuserer primært på 
sprog og sprogbrug, og hvilke mulighedsrum 
sprog danner indenfor en given diskurs. En dis-
kurs kan forstås som en bestemt måde at tale 
om og forstå verden (eller et udsnit af verden) 

på (Phillips, 2010). For eksempel vil der i en 
medicinsk diskurs være et bestemt sprogbrug 
og bestemte måder, man forstår sygdom på. 
Der kan eksistere "ere diskurser om det samme 
emne blandt forskellige sociale grupperinger. 
Fokus er derfor empiriske analyser af sprog-
brug i en konkret praksis, hvilket også er til-
fældet i nærværende artikel.

Endvidere trækkes der på positioneringsbe-
grebet, som Davies og Harré (1990) udviklede 
med henblik på at opnå et mere dynamisk be-
greb end rollebegrebet og for bedre at kunne 
begribe gensidigheden mellem individ og sam-
fund. Davies og Harré de!nerer positionerings-
begrebet således:

“Positionering, som vi vil anvende det, er den 
diskursive proces, hvorigennem selvet lokalise-
res i konversationer/samtaler som observerbart 
og som en subjektiv sammenhængende deltager 
i fællesskabte historiefortællinger”

(Davies & Harré, 1990, p. 48, forfatternes over-
sættelse).

Hvem man er, og hvordan man forstår sig selv, 
afhænger af de subjektpositioner, der er til rå-
dighed i de diskursive praksisser, man er en 
del af: “Hvem man er, er altid et åbent spørgs-

Trin Beskrivelse

1

2

3

4

Vi lærer de kategorier, som vores kulturelle systemer udgøres af. Kategorier, der
Inkluderer nogle mennesker og ekskluderer andre (fx hjerneskadet/ikke 
hjerneskadet; hundejer/ikke hundeejer)

Vi deltager i forskellige diskursive praksisser, hvor disse kategoriers betydning og 
mening produceres

Vi positioneraer os selv i forhold til disse kategorier

Vi genkender os selv som havende de karakteristika, der placerer os i nogle bestemte
kategorier frem for andre. At føle sig som tilhørende i verden og se verden fra det
perspektiv, denne position tilbyder.

Tabel 1: Fire trin i positioneringsprocessen (Davies & Harré, 1990, s. 47, forfatternes oversættelse)
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mål med skiftende svar, der afhænger af de 
positioner, der gøres tilgængelige i ens egen 
samt andres diskursive praksisser” (Davies & 
Harre, 1990, p. 46, forfatternes oversættelse). 
Det enkelte selv bør altså forstås i relation til 
den position, vedkommende indtager i en gi-
ven diskurs, og positioneringsbegrebet beteg-
ner således den relation, der er mellem selv 
og kontekst. Dette betyder, at vores forståelse 
af os selv og de diskurser, vi trækker på, har 
betydning for, hvordan vi forstår andre men-
nesker og verden omkring os. Davies og Harré 
opstiller !re trin i den proces, der gør, at vi 
føler os som dem, vi er (Tabel 1).

2.2. Deltagere og procedure
Datagrundlaget for denne artikel udgøres af 
!re semi-strukturerede interviews med part-
nere til personer med erhvervet hjerneskade. 
Udgangspunktet for interviewene var en dis-
kurspsykologisk undersøgelse af pårørende 
partneres oplevelse af sorg, hvorfor der er ar-
bejdet ud fra overordnede interview spørgsmål. 
Gennem interviewet er der spurgt ind til del-
tagerens oplevelse af tab og reaktioner herpå, 
sorgudtryk og svære følelser samt deres ople-
velse i forhold til dette ind i parforholdet og 
øvrige sociale relationer.

Informanterne er rekrutteret gennem to 
kommunale rehabiliteringstilbud til personer 
med erhvervet hjerneskade. Der blev opsat op-
slag om studiet på de to tilbud samt medarbej-
dere blev informeret om studiet og udbredte 
viden herom. Dette betyder at den ramte part-
ner skulle præsentere den pårørende for studiet. 
Dette er gjort ud fra etiske overvejelser, idet at 
denne metode fordrer at begge parter er indfor-
stået med den pårørendes deltagelse i studiet.

Demogra!ske oplysninger om deltagerne 
præsenteres i tabel 2.

Deltagerne havde mulighed for at vælge om 
interviewet skulle foregå i eget hjem eller i et 
lokale stillet til rådighed af rehabiliteringstil-
budet til den ramte. Et interview blev foretaget 
på rehabiliteringstilbuddet, de øvrige tre infor-
manter valgte at interviewet skulle foregå i eget 
hjem. Alle interviews er foretaget af førstefor-
fatter, der er ph.d. studerende og klinisk psy-
kolog og havde en varighed af ca. 1-1 ½ time, 
hvorefter der var en evaluerende samtale, for 
at sikre en etisk forsvarlig afslutning for infor-
manterne. Alle informanter gav udtryk for at 
det havde været en god oplevelse og det var 
rart at nogen spurgte ind til deres oplevelser 
gennem forløbet. Interviewene er optaget på 
diktafon og senere transkriberet. Alle deltagere 

Pseudonym Alder

Inger Blodprop50erne 5 år

Hjerneblødning
efter operation

Blodprop

Hjerneblødning
efter operation

50erne

66

58

5 år

2 år

4 år

Karen

Carsten

Bent

Tid siden skaden Skadestype

Tabel 2: Demografisk data
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har underskrevet informeret samtykkeerklæ-
ring og projektet er godkendt af datatilsynet. 
Alle stednavne og navne på personer er ændret 
for at sikre annonymisering.

2.3. Forforståelse og re!eksioner
Vores udgangspunkt for at beskæftige os med 
hjerneskaderehabilitering er ikke neutralt. Som 
forskere indenfor hjerneskadeområdet og re-
habilitering bidrager vi også med egne for-
forståelser og diskurser. Vores forståelser af 
mennesker, der rammes af erhvervet hjerne-
skade samt deres familier er præget af mange-
årig forskning, der har haft et fokus på indefra 
perspektivet fra ramte selv og deres subjektive 
oplevelse af, hvordan det er at få og leve med 
en erhvervet hjerneskade. Herunder er diag-
nosekulturer i hjerneskaderehabililiteinrg en 
særlig diskurs, der har optaget særligt anden-
forfatter. Det har skabt en interesse for hvordan 
det almene og det særegne balanceres i en re-
habiliteirngssammenhæng. Med udgangspunkt 
i en fortolkende videnskab, er neutralitet aldrig 
muligt, men vi er eksplicitte og transperante 
om egne forforståelser og deres ophav.

2.4. Transskriptionskonventioner
Under transskriptionen er følgende konventio-
ner anvendt:

3. Analyse
3.1. En forandret partner
Flere af informanterne beskriver, hvordan de 
oplever, at deres partner har forandret sig som 
person, i større eller mindre grad, efter ska-
den. Og hvordan disse forandringer kan ligge 
til grund for en oplevelse af sorg. Karen beskri-
ver det i nedenstående citat med reference til 
bogen “Du forsvinder”, som baserer sig på en 
mand med en hjernetumor, der langsomt æn-
drer personlighed.

K: Altså – Jeg læste den der bog, du forsvinder, 
og der løb det mig koldt ned ad nakken, for der 
tænkte jeg: Hold da ferie mand. Jeg ved ikke om 
du kender den, bogen. [h]am Frederik der, han 
minder jo lidt om Niels.

Karen

Inger beskriver også forandringerne hos sin 
mand, Jens, og beskriver det som en sorg, at han 
er forandret, omend det er små forandringer.

I: Men også en sorg over at: (.)at Jens alligevel 
(.) altså, (.)blev lidt forandret (.) selvom det sta-
digvæk er småting.

Inger

Det er velbeskrevet, at en erhvervet hjerneskade 
kan medføre kognitive følger. Nedsat opmærk-
somhed, hukommelse, overblik eller initiativ 

Symbol

-

(.)

::

()

Fed tekst

Kursiv tekst

Anvendes når ytringer afbrydes og ny ytring begynder

Angiver en pause

Angiver forlænget ordlyd

Anvendes når transskription ikke har været muligt

Anvendes ved kraftig betoning

Anvendes ved nedtonet stemmeleje

Anvendelse

Tabel 3: Transskriptionskonventioner
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vil i det daglige påvirke hverdagen og den ra-
ske partner ville allerede her kunne opleve en 
forandret ægtefælle. Derudover kan manglende 
indsigt hos den ramte partner yderligere van-
skegøre det for den raske partner, da det kan 
opleves som to virkeligheder man lever i, og 
det kan påvirke pardynamikken yderligere, hvis 
man når til diskussioner om hvis virkelighed er 
den rigtige. I tillæg til ovennævnte kognitive fø-
ger, har studier antydet at især læsioner i højre 
side af hjernen kan påvirke evnen til mentali-
sering, hvilket vil sige forståelse af henholdsvis 
den lyttende og den talendes tanker (fx Straus 
et al, 2004) og til at udvise empati. Frygten for 
ikke længere at besidde disse evner kan være 
stor hos både ramte og pårørende og igen kan 
man i diagnosekulturdiskursen få en større op-
mærksomhed på “tegn” på dette, hvis man ved 
man har med en skade at gøre der er lokaliseret 
i højre hemisfære, som igen påvirker ind i par-
forholdet. Oplevelsen af at ens ægtefælde ikke 
længere er i stand til at udvise empati som før 
er sorgfuldt. For mange pårørende kan det være 
svært at sætte !ngeren på præcis hvad der gør 
at den ramte partner opleves forandret, og med 
henvisning det komplekse felt en hjerneskade 
er, vil det typisk være et miks af kognitive føl-
ger, der udgør denne forandring. Dette ses f.eks. 
når Inger beskriver hvordan hendes mand Jens 
blev lidt forandret, hvorefter hun uddyber og 
siger det stadigvæk er småting. Dette kan for-
stås som et udtryk for at Inger oplever Jens for-
andret, men har svært ved at sætte !ngeren på 
hvorfor, da det mest er "ere små forandringer 
hun oplever og ikke én stor forandring.

3.2. Ændrede positioner i parforholdet
Partnerens fysiske og kognitive funktionsned-
sættelser og deraf forandringer kan have den 
a"edte effekt at den raske partner tager over på 
opgaver og funktioner. Det at være den stærke, 
som rask partner og tage over på opgaver, kan 
også skabe følelsesmæssige reaktioner hos den 
ramte. Bent beskriver, hvordan han har taget 
over på ting:

B: Hun er faktisk ked af at jeg har taget over, for 
det er faktisk en af de ting hun mener hun godt 
kan, og det kan hun godt. Så nu er vi faktisk inde i 
en fase igen, hvor vi siger, så lader jeg være med 
at – så holder jeg mig fra maden.

Bent

I citatet skabes en fælles diskurs hvor Bent un-
derstøter og bakker op om den position hans 
kone forsøger at genoptage – det ses i hans ud-
sagn det kan hun godt og han accepteret at af-
give positionen som han midlertidigt har haft.

En anden dimemssion af det med forandrede 
postioner er når en rask partner netop går fra at 
være partner til at være hjælper eller terapeut. 
Det kommer Bent netop også ind på i inter-
viewet, hvor svært det som pårørende kan være 
at balance de positioner, der kan tildeles en, 
og som nogle pårørende naturligt påtager sig:

B: Det, det er nok det svære (.) tror jeg, når man 
lever som pårørende, at, (.) man skal huske at når 
man lever sammen, at jeg også er hendes mand, 
at jeg er ikke hendes terapeut.

Bent

En praktisk diskurs kommer hos de pårørende 
til udtryk igennem det, at de oplever, at de nu 
må påtage sig positionen som den handlende i 
forskellige situationer.

I: Jamen øh: Jeg prøver jo selvfølgelig at sige, 
jamen det er sådan det er og så må vi jo gøre så 
godt: – han kan jo ikke gøre for det [o]g så må 
vi gøre det, som det nu kan lade sig gøre. Altså 
det er også sådan noget med, at så kan man ikke 
være den sidste, der går hjem til en fest. Eller 
øh: vi kan lade være med at skal gå så langt og 
så tager vi noget offentlig transportmiddel, hvis 
vi er i en storby [el]ler lader være med at – Ja, 
prøver at se hvordan vi kan – hvis han har brug 
for at gå hjem og hvile mens vi er på ferie, jamen 
så er det det vi skal.

Inger

Tidligere er det kommet til udtryk, hvordan 
roller og ansvarsfordelingen for nogle par er 
forandret. I forlængelse af dette, kommer den-
ne praktiske diskurs, hvor Inger beskriver, at 
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hun nu oplever at måtte tage ansvar for, at de 
f.eks. kommer ud:

I: Fordi det måske er mig, der sådan siger kom 
nu, kom nu. Jo det kan vi godt. At det også er mit 
ansvar, hvis jeg står ude: i et andet land, hvor 
han bliver syg.

F: Ja.

I: Men: det kan vi jo ikke leve vores liv på. Det er 
det samme med terror, vi kan jo ikke: – vi kan jo 
ikke bare blive herhjemme:, fordi det kan ske. Nej.

Inger

Det kommer altså til udtryk, at Inger ikke kan 
leve sit liv på hvad nu hvis, hvorfor hun må 
tage ansvar for, at de kan komme ud og opleve 
nogle ting. Praktisk diskursen kommer ligele-
des til udtryk, gennem deltagernes sprogbrug 
i forhold til at være handlende og tage over. 
Dette ses f.eks. når Bent fortæller om, at man 
som pårørende er nødt til at handle og tage over 
på nogle praktiske ting i hjemmet:

B: det der jo sker, når: man får en pårørende eller 
en kone, i det er det jo min kone, da hun bliver 
syg ikke. Så er det jo klart, ikke, jeg går ind og 
tager over på en masse ting.

Bent

3.3. Følelsesmæssig ensomhed
En anden vinkel på positionen, at være den 
handlende, er, at man altid skal være den stær-
ke, der ikke kun tager over på diverse opgaver 
og funktioner i dagligdagen, men også skal 
være den stærke rent følelsesmæssigt. At være 
den stærke rent følelsesmæssigt kan ligeledes 
være en sorgfuld og ensom position. Følelses-
mæssig ensomhed i ægteskabet er et tema, der 
går igen i interviewene. Selvom ægtefællen 
stadig er der, oplever !ere af informanterne 
ensomhed i ægteskabet. Dette kommer specielt 
til udtryk hos Karen. Hun fortæller:

K: Jeg har ikke en mand jeg kan snakke med. Jeg 
har ikke en mand der, hvis jeg bliver ked af det så 

kommer han ikke og trøster mig. Og han ved ikke 
a- han kan godt se at jeg er ked af det, men han 
ved ikke hvad han skal gøre ved det.

Karen

K: Så jeg er egentlig ensom i mit ægteskab.
Karen

Inger supplerer denne fortælling om, at det kan 
være svært og ensomt at indtage positionen 
som den stærke i parforholdet, når man selv 
oplever modgang:

I: Hvor vi ligesom siger, jeg havde det jo også 
svært. Selvom jeg prøvede at være stærk, så havde 
jeg også nogle svære perioder. Hvor han ikke 
magtede – ikke helt, at være der for mig.

Inger

Der er stor forskel på social ensomhed og fø-
lelsesmæssig ensomhed, som er følelsen af at 
være alene eller isoleret i sit indre med sine 
tanker og følelser, uanset at ægtefællen eller 
en stor omgangskreds er omkring én. I parfor-
holdet bliver relationen en anden og som ud-
trykt af Inger: Det, det er nok mig der er den 
stærkeste (.) og skulle være den stærkeste – er 
det de pårørende, der har fået – og taget posi-
tionen som de stærke. Det efterlader dem dog 
i ensom position i ægteskabet. Det er dog ikke 
kun i ægteskabet, at den manglende forståelse 
for den pårørendes følelsesmæssige behov ikke 
imødekommes, det opleves også hos venner 
og familie. Alle informanterne beretter om op-
levelser af manglende forståelse fra netværk 
af venner og familie, som vi vender tilbage til 
senere i analysen.

Fælles for 3.1., 3.2. og 3.3. er at disse te-
maer på den ene side kan anskues i et alment 
perspektiv, hvor parforhold over tid forandrer 
sig – der kan være følelsesmæssige udsving 
og ægtefæller kan gå ind og ud af positioner. 
Ensomhed vil også kunne opleves i forhold 
der ikke er ramt af hjerneskader. På den an-
den side ligger der en indbygget risiko i den 
almene anskuelse, for en diskurs, der negligere 
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hjerneskadens indvirkning på parforholdet og 
nedtoner alvorligheden af de forandringer, som 
følger med en erhvervet hjerneskade og deres 
sammenhæng med sorg. Det er vigtigt at med-
tage præ samlivsdynamikker og problemstil-
linger, men ligeså vigtigt er det at anerkende 
den subjektive oplevelse hos pårørende om et 
forandret parforhold grundet hjerneskaden, og 
det sorgfulde aspekt der kan ligge i dette. De 
positioner som raske partnere vil gå ind og ud 
af, er netop positioner der forbinder sig med 
personlige assistenter, terapeuter, eller hjæl-
pere til perosnlig hygiejne og det fraviger de 
positioner almen parforholdsudvikling gen-
nemlever over tid. Det er vigtigt med balancen 
mellem den almene diskurs og den særegne 
diskurs og at det særegne ved sygdom netop 
anerkendes og valideres, og ikke miskendes.

3.4. Begrænsninger og mistede 
muligheder
De pårørende oplever ikke kun tab og foran-
dringer i forbindelse med deres partner og rela-
tionen hertil. De taler også om begrænsninger, 
som kan forstås som mistede muligheder eller 
mistet frihed.

F: Føler du at du har mistet noget?

I: ((Kort pause inden Inger svarer, da hun drik-
ker lidt kaffe)) Jamen det har jeg jo i: – fordi jeg 
sk- Jeg har begrænsninger i, i mit liv:. Men det 
er nogle begrænsninger, som: jeg kan acceptere.

Inger

I: (.) Ja: Ja, det vil jeg nok sige, at der hvor jeg 
havde det værst, det forår der, hvor jeg syntes: 
øh: (.) det var jo en sorg over at jeg havde mi-
stet den mulighed for at gøre, lige præcis det jeg 
gerne ville, eller:

F: Ja.

I: Eller at, at: øh: – hvis vi ville rejse til verdens 
ende, så kunne vi gøre det. Altså, hvor at, nu 
var situationen bare sådan at Jens skulle ingen- 
altså han skulle ikke ud at gå i New Yorks gader, 

altså, eller: øhm:. Så der har jeg da nok haft en, 
en sorg. Øh:

Inger

Citatet ovenfor viser, hvordan Inger forstår 
sine begrænsninger som et sorgfuldt tab. Her-
ved kommer det til udtryk, hvordan Inger har 
en forståelse af sorg, som en naturlig reaktion 
på tabet af muligheder og frihed til at gøre som 
hun kunne før mandens sygdom. Inger laver i 
sit citat en ret stor kontrast, hvor hun beskriver, 
at de før kunne rejse til verdens ende – som 
indikerer, at alt var muligt, til nu, hvor Jens 
ingen steder skal hen.

3.5. Sorgforståelser
Der er forskel på, hvordan forandringerne hos 
partnerne beskrives, og hvorvidt de forbindes 
med sorg. I interviewene ses forskellige forstå-
elser af sorg og beskrivelser af, hvornår sorg 
opstår. I modsætning til Inger, anvender Bent 
og Carsten ikke ordet sorg, da sorg for dem 
forbindes med dødsfald. Det kommer bl.a. til 
udtryk i følgende citat af Carsten:

F: Altså, det vi egentlig – eller det jeg er ude at 
undersøge er jo: om man har følt sorg. Vil du selv 
sige, at du har følt sorg, i løbet af: forløbet? (.)

C. Nej, Ikke:, ikke en sorg.

F: Nej.

C: Altså:, Meen: jeg bli- det er nok også bare: 
fordi jeg forbinder sorg mere med at: at man 
mister. Øh: Jeg har jo ikke mistet. Jeg har mistet 
øhm: (.) – Hvis man skal sige jeg har mistet noget, 
så har jeg – øhm: (.)– Jeg tror ikke engang jeg 
har mistet noget, jeg: har stadigvæk ((Carsten ler 
let)) min kone. Altså.

Mmm. Ja (.) Altså jeg vil, vil sige, at hvis hun 
var død af det, så vil jeg [-] have været en sorg.

F: [Ja].
Carsten
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Selvom Carsten nævner, at han har mistet no-
get, beskriver han ikke de følelser, han har haft 
i forbindelse med dette, som sorg. Han giver 
udtryk for hvordan han ville forvente en anden 
oplevelse, hvis hans kone var død. Her trækker 
han på en sorgdiskurs, hvor sorg er noget, der 
kun kommer i forbindelse med dødsfald.

I interviewet med Inger sammenligner hun 
sorg ved dødsfald, da hun for 30 år siden mi-
stede sin far, og sorg i forbindelse med at være 
blevet pårørende:

I: Ja. (.) Ja, jeg vil sige – jeg vil sige, det var også 
en sorg at – hvis jeg sammenligner det med at: -at 
miste, det har jeg også prøvet, at miste en foræl-
dre, så tænker jeg at det her, det var om et – det 
var faktisk et værre forløb. Altså (.)

I: sådan som jeg husker det, jeg mistede min far 
for næsten 30 år siden, så som jeg husker det, 
i forhold til hvordan det her forløb var, (.) så 
tænker jeg alligevel at øh: jeg: jeg klarende mig: 
øh: (.) lettere gennem mit – gennem min fars død 
end, end det her forløb. Det var mere langtrukket. 
Øhm: (.) Hvad skal jeg sige (.) ja, det er nok svært 
sådan helt konkret at sige. Men øh: – men: jeg 
tænkte, at det var det værste jeg havde oplevet.

Inger

Inger oplever den aktuelle situation med Jens 
som værre og mere sorgfuld, da den er mere 
langtrukkent. Hun går så langt som at sige, at 
den aktuelle situation er det værste, hun har 
oplevet. I interviewet kommer hun også ind på 
betydningen af, at hun, dengang hun mistede 
sin far, ikke var alene, men havde sin mor, der 
var i samme situation. At sorgen kommer sent 
i forløbet er alment kendt, og Inger beskriver 
selv, hvordan der ikke var plads til følelserne 
i den akutte fase, og at reaktionen derfor blev 
langtrukken.

I: Det følte jeg nok ikke: at øh: der var. Altså, 
selvfølgelig: viste vi følelser og sådan, men øh: – 
men øh: jeg havde nok også hele tiden den der 
foran mig. Lad os nu se hvor vi ender.

F: Ja.

I: Altså, ikke at tage nogen: sorger på forskud, 
om at nu kan vi ikke det og nu kan vi ikke det og 
nu kan vi ikke det. Altså prøve sådan at have øh:, 
kortsigtede mål, lige foran hovedet af mig og så: 
øhm: så er det det her vi skal.

Inger

I: Altså jeg var nok klar over at der kunne komme 
en krise, og det var også det min læge hun sagde, 
at det kommer faktisk ret sent.

Inger

Hos pårørende kan den vedvarende sorg være 
en udfordring. Dét, der udløste sorgen, går ikke 
over som ved dødsfald, men man konfronteres 
dagligt med tab/forandringer, og sorgen kan på 
denne måde blive vedvarende og langstrakt. 
Fænomenet ‘gensørge’ er ikke særlig under-
søgt, men det omhandler, hvordan sorgen kan 
reaktiveres på et nyt niveau (Guldin, 2014). 
Det kan ske, når pårørende netop konfronteres 
med situationer, hvor tingene ikke længere er, 
som de plejer, og positioner er ændret. Ingers 
beskrivelse kan forstås sådan, at hun ikke ople-
vede at kunne give sig selv rigtigt lov til at sør-
ge, før hun var klar over præcist hvilke tab eller 
ændringer, der måtte komme. Det handler ikke 
kun om de personlighedsmæssige ændringer, 
men også ændrede positioner i parforholdet. 
Karen beskriver eksempelvis, hvordan hun har 
overtaget økonomien – et område, som Niels 
ellers stod for før skaden, men nu ikke læn-
gere kan pga. kognitive vanskeligheder, som 
udmønter sig i impulskøb.

Altså det der med impulskøb, det har været enormt 
voldsomt, så jeg har jo været nødt til at sige at 
det der med økonomien, det må jeg jo overtage. 
Niels har altid været god til det med penge og: 
god til og holde styr på økonomien (.) men så 
bestiller han (.) lige pludselig en ferie til os alle 
18. Vi er – har jo to børn hver, så "re svigerbørn 
og 8 børnebørn.

Karen
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3.6. Sorgens udtryk
I interviewene trækkes på forskellige diskurser 
i forhold til sorgens udtryk, når informanterne 
beskriver deres emotionelle reaktioner og for-
holder sig til, hvorvidt disse skal forstås som 
et udtryk for sorg. Dette ses f.eks. når Carsten 
beskriver, hvordan han ikke synes, at han har 
været i sorg, da han ikke har grædt:

C: Altså jeg har ikke  – jeg synes ikke der har 
været en sorg, altså det, det er ikke sådan, at jeg 
har sat mig ned og tudet over at øh: (.) nu er det 
hele gået af helvede til. Så nej, sådan har jeg 
aldrig opfattet det.

Carsten

Her fremgår det, hvordan Carsten ser gråd 
som et emotionelt udtryk for sorg. Han tol-
ker, hans egen reaktion sådan, at da gråd 
ikke var til stede, kan det ikke være sorg, han 
følte. Gråd kan ses som noget meget vigtigt, 
når man skal bearbejde sorg over et tab, for 
eksempel ved dødsfald, skilsmisse eller lig-
nende (Rottenberg et al., 2003). Men gråden 
er ikke nødvendig, og ikke det som de!nerer 
en reaktion som værende sorg. Dermed be-
høver Carstens manglende gråd, ikke at være 
udtryk for at han ikke oplever sorg. Gennem 
Carstens sprogbrug i citatet positionerer han 
dét at græde som noget, der ville have gjort 
ham mindre handlende, i det han siger at han 
ikke har sat sig ned og tudet. Det kan dermed 
forstås sådan, at Carsten vil tolke det at græde 
som værende modstridende med hans opfat-
telse af sig selv som handlende.

Inger taler også om gråd og sætter ord på, 
hvordan hun oplever sorgens udtryk som noget 
privat, hun ikke deler med andre.

I: Jeg græd også nok når jeg var stille – eller når 
jeg var alene.

Inger

Gennem dette citat kommer det til udtryk, 
hvordan Inger ikke deler alle emotionelle ud-
tryk med andre. Det er ikke bare emotionelle 

udtryk, som partnerne oplever, at de ikke deler 
med andre. Bent beskriver også, hvordan han 
ikke deler svære følelser med andre.

B: Ne-, dem har jeg bare med mig selv.
Bent

Der kommer derved en diskurs, til udtryk 
blandt partnerne, om, at de oplever tanker, fø-
lelser og deres udtryk, som noget privat, som 
ikke deles med andre.

3.7. Retten til sorg
I forbindelse med en snak om social støtte og 
deltagelse i en støttegruppe, giver Inger udtryk 
for at have en formodning om, at man skal 
være ramt på en speciel måde eller have det 
svært i en bestemt grad, for at være berettiget 
til støtte og at føle sorg.

I: så bliver man også lidt sådan bange (.) og tæn-
ker jamen: øh: mange af dem man vil møde der 
er måske nogen, der har det værre end en selv.

Inger

Dette kan forstås som et udtryk for en diskurs 
om, at nogle er mere berettiget til at opleve 
sorg end andre. Nogle forandringer eller tab, 
samt størrelsen heraf, giver i højere grad an-
ledning til sorg end andre.

I: Jeg bliver (.) øh: lidt overrasket over at han 
[Ingers søn] mærker det. Og vi har også talt om 
at: hans skader øh: jo er relativt små. Det kunne 
have været meget værre.

F: Ja.

I: Han kunne have siddet i en kørestol og ikke 
kunne tale, og sådan nogle ting. Men, men de 
[børnene] har alligevel mistet det de havde.

Inger

I citatet her trækker Inger på en “det kunne 
have være værre” overfor børnene, hvor kø-
restolen og derved mistet førlighed, samt tale-
vanskeligheder opstilles som metafor for det, 
der kunne have været endnu værre. Til trods 
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for dette oplever deres børn, at de har mistet 
“det” (den far), de havde.

Forståelsen af at det skal være slemt for at 
dét, de oplever kan betegnes som sorg, ses også 
hos de to mandlige deltagere. Som det fremgår 
ovenfor, bruger de ikke ordet sorg, om deres 
egen oplevelse, men fremhæver derimod, at de 
har oplevet sorg på vegne af deres hjerneska-
deramte koner og de funktionstab ægtefællen 
oplever.

C: Det var alt- der kunne man: – hvis det, man 
kan snakke om sorg, så var det da en sorg at se 
at hun ikke kunne det [Arbejde].

Carsten

B: Hvis jeg har [følt sorg], så synes jeg måske 
det har været på Kirstens vegne.

Bent

Forståelse af at nogle tab giver mere beretti-
gelse til oplevelsen af sorg, kan medvirke til, 
at sorgen bliver miskendt og knyttet til ambi-
valens og !ere svære følelser. Inger giver f.eks. 
udtryk for dilemmaet forbundet med, at andre 
kan opleve større forandringer eller tab, men 
at det ikke kan mindske den enkeltes egen op-
levelse af sorg.

I: Altså jeg kan jo godt se at der er nogen der har 
det svære end mig, der havde det værre end mig, 
men alligevel havde jeg jo også min, altså: (…) 
ked-af-det-hed. Ja.

Inger

I citatet reducerer Inger sprogligt hendes egen 
følelsesmæssige tilstand til ked-ad-det-hed, 
som er mindre end sorg.

3.8. Hvad tænker andre om mig?
For nogle kan oplevelsen af sorg være knyt-
tet til overvejelser om, hvad andre tænker om 
dem. Karen beskriver, at det der bekymrer hen-
de mest, er hvordan andre dømmer hende og at 
dette er styrende for hendes adfærd.

K: Fordi det man – det jeg nok er mest ræd for, 
det er den der fordømmelse fra omgivelserne.

Karen

I modsætning til Karen, beskriver Bent hvor-
dan andres opfattelse af ham og Kirsten må 
være deres eget problem. Han fremhæver spe-
cielt, hvordan fjerne familiemedlemmer kan 
have svært ved at forstå konsekvenserne af de 
usynlige skader, som Kirsten oplever.

B: Altså dem der ikke kan "nde ud af det, det er 
ikke vores problem, det må være deres problem.

Bent

Der ses derved to forskellige diskurser komme 
til udtryk gennem Karen og Bents fortællinger. 
Karen føler sig meget påvirket af andres tanker 
om hende, mens Bent ikke ønsker at lade sig 
styre af det.

Den sociale støtte de pårørende oplever, 
ses at hænge sammen med deres oplevelse af 
andres formodninger om dem. Inger oplever 
ikke, at andre forstår hendes reaktion. Ingers 
reaktion kom først, da det gik bedre med Jens 
og det var svært, for andre at forstå.

I: de har tænkt, jamen nu går det jo godt. Nu er 
han kommet hjem fra sygehuset, nu træner han. 
Nu går det jo godt. Nu kører det jo. Sådan hvor 
man ligesom tænker: de kun ikke- de kunne ikke 
mærke os.

Inger

Inger er dog klar over, at hun selv laver en 
tolkning, af hvad andre tænker og derved ikke 
reelt ved, om det er sådan omgivelserne tæn-
ker. Hendes udsagn illustrerer dog en frygt for 
andres formodninger og hvordan denne spiller 
ind på de pårørendes situation.

I: Men så tænker man også derhen: hvor man – 
hvor vi begynder at reagere psykisk på det, hvor 
de sådan tænker – eller vi (.)tolker at de tænker: 
at nu må de også komme videre, det ser jo godt ud, 
Jens er på vej på arbejde og: Og nu, nu – deres 
verden kører jo ligesom på skinner. Men – kunne 
heller ikke helt mærke os.

Inger
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Den psykiske reaktion hos pårørende kommer 
ofte senere i forløbet, som illustreret hos In-
ger, når det netop begynder at gå fremad med 
partneren, der er ramt af hjerneskade og der 
kommer en ro, hvor måneders eller års forløb 
mærkes.

3.9. Du er godt nok heldig
Det kan ses som kontrastfyldt at opleve sorg 
over at miste dele af den partner man havde 
før skaden, når omgivelserne ikke forstår og 
anerkender det man står i som sorgfuldt, men 
tværtimod tilbyder én positionen “heldig”. 
Dette er noget alle deltagerne kommer ind på:

C: Jamen: det det er rimeligt hårdt. Hvis ikke folk, 
ligesom accepterer: at der er noget der er galt, 
så, så er det svært.

Carsten

I: Og alle mennesker de sagde, jamen du er jo 
godt nok – det er da gået godt. Du er godt nok 
heldig.

Inger

K: (.) [H]ans blodpropper i hjertet, det har jo 
været nul og niks. Altså det har jo ikke haft de 
der følger. (.) og når folk siger, du er da vel nok 
heldig. () Man er altså ikke heldig når person-
ligheden er væk.

Karen

B: Så har vi desværre stadigvæk nogle familie-
medlemmer, primært familiemedlemmerne, men 
de bor jo heller ikke ved os hele tiden. Øh: som 
ikke har meget forståelse for det.

Bent

Udfra deltagernes citater, ses det hvordan de 
ikke umiddelbart accepterer de tilbudte posi-
tioner som “heldig”, som når Inger og Carsten 
anvender ubestemt stedord (folk el. alle men-
nesker) om dem som tilbyder positionen “hel-
dig”. Karen afviser direkte positionen, når hun 
siger: Man er altså ikke heldig når personlig-
heden er væk.

3.10. Skilsmisse – kan man gå fra 
en der har en hjerneskade?
Alle !re pårørende kommer ind på skilsmisse 
på forskellige tidspunkter i løbet af intervie-
wene. Skilsmisse er et udbredt emne inden-
for hjerneskadeområdet, og et centralt tema 
blandt pårørende partnere. Der ses stor forskel 
på hvordan tankerne omkring skilsmisse på-
virker partnerne.

I: og: det betyder jo at jeg stadig elsker ham, og 
jeg ikke har tænkt at gå fra ham, selvom han har 
en: mindre hjerneskade.

Inger

På trods af hjerneskaden ønsker Inger ikke at 
gå fra Jens, da hun stadig elsker ham. Bent 
kommer også ind på skilsmisse, når han taler 
om at man som pårørende må acceptere for-
andringerne, og mærke efter om man kan leve 
med dem resten af livet.

B: Og:, og det er også acceptabelt, for resten af 
mit liv. Så, det tænker man jo også, som pårø-
rende. Kan man holde det ud, resten af sit liv. 
Det skal man jo.

Bent

Bent stiller spørgsmåltegn ved, om det er et 
acceptabelt liv at leve resten af sit liv – om 
han kan holde det ud, men han afslutter også 
sine egne spørgsmål med et det skal man jo, 
hvilket ikke efterlader ham rum til denne tvivl 
eller at tænke skilsmisse som en løsning. Han 
trækker her på en moralsk diskurs indenfor 
ægteskabet.

En af deltagerne, Karen, står overfor en 
skilsmisse:

K: Det er nok nemmere at "ytte fra et menneske 
man hader, end et menneske der egentligt – jeg 
vil ikke sige, jeg elsker ikke Niels højt længere 
for det: – han er slet ikke den Niels øh: (.). Men 
jeg har da forståelse for ham. Jeg har da ondt af 
ham og det er en syg mand jeg forlader, altså.

Karen
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I citatet udtrykker Karen en ambivalens, hvor 
det ville have været nemmere at forlade en 
(rask) mand som man hader, end at forlade en 
(syg) mand som hun fortsat elsker – eller el-
skede højt indtil hjerneskaden, for derefter var 
Niels ikke den samme. Karens oplevelse kan 
beskrives som en oplevelse af psykosocial død, 
som kommer qua personlighedsændringer hos 
Niels og forbindes med at være et ambivalent 
tab (Boss, 1999, Doka, 2008). Derved beskri-
ver hun, hvordan hun som følge af skaden ufri-
villigt har mistet Niels, som den han var før. 
Samtidig fortæller hun, hvordan hun oplever 
manglende forståelse for dette i netværket, som 
kan gøre hendes valg sværere, da de ikke ser 
forandringerne ved Niels, når de kun er sam-
men med ham kort tid ad gangen.

K: Jeg tænkte yes:. Bare det at jeg kunne komme 
ud og snakke. Du kan ikke snakke med naboen. 
De kan ikke forstå det, for der er jo ikke noget i 
vejen med Niels. Niels har er jo – når du er sam-
men med Niels en halv time, så er han jo som han 
plejer at være (.) næsten.

Karen

Karen taler ind i en diskurs hvor skilsmisse i 
forbindelse med sygdom er tabubelagt og kan 
forårsage dobbelt sorg. Det er i sig selv sorg-
fuldt at blive skilt, men at blive skilt fra en 
mand, der er syg, og opleve den manglende 
sociale anerkendelse af dette, kan resultere i 
yderligere følelser af sorg. Når netværket ikke 
ser de skjulte skader og de forandringer Inger 
lever med, forstår de ikke årsagen til skilsmis-
sen og i værste fald ser de kun en (egoistisk) 
kone, der forlader sin (syge) mand. Heri ligger 
det moralske dilemma, som mange pårørende 
oplever, nemlig hvorvidt man kan forlade én, 
der er syg.

Diskursen omkring skilsmisse som et tab 
der afføder en sorg, taler Bent også ind i, når 
samtalen falder på hvad øget psykologisk støtte 
kunne give pårørende:

B: Hvor man, måske kunne rede nogle ægteska-
ber. Ikke bare det, men: øh: også nogle børn, 
øh: sorg og så videre, som nu er i forbindelse 
med skilsmisse. Det, det tror jeg simpelthen man 
kunne.

Bent

I citatet går Bent så langt, som til at sige at 
psykologisk støtte måske kunne redde nogle 
ægteskaber og derved “redde” børn – samt æg-
tefæller fra sorg, som kommer i kølvandet på 
en skilsmisse.

3.11. Accept
Tre af partnerne, Inger, Bent og Carsten, taler 
om det at acceptere de forandringer, som er 
fulgt med skaden.

C: Det arbejder vi da med, acceptere tingene.
Carsten

Et aspekt af accepten er for "ere af de pårø-
rende, at se forandringer som noget alment, der 
sker igennem et liv. Dette giver Carsten f.eks. 
udtryk for, når han fortæller, hvordan han for-
venter at ægteskabet til Hanne også ville have 
forandret sig uden en hjerneskade:

C: Selvfølgelig er vi ikke de samme som, som da 
vi blev gift.

F: Nej.

C: For mere end 30 år siden, altså. Det er vi jo 
ikke, vi forandrer os også. Uanset om man har en 
hjerneskade eller ej, så, så har vi jo forandret os 
fordi vi er blevet: – vi er blevet andre mennesker.

Carsten

Her trækker Carsten på en diskurs, som dæk-
ker over en forventning om at livet byder på 
forandringer over tid og at man derfor må ac-
ceptere at forandringer kommer uanset hvad. 
Vi forbliver ikke de sammen over tid.

3.12. Tidsperspektivet
Tre af de #re deltager har, da interviewene blev 
foretaget, været pårørende igennem en årrække 
på over #re år, mens en deltager kun har været 
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det i to år. Dette kan have en betydning for de-
res oplevelse af sorg. Det er tidligere set, hvor-
dan pårørende oplever sorg i forbindelse med 
sygdom som en langtrukken proces, som kom-
mer sent i forløbet. Denne forståelse kommer 
i interviewene til udtryk når Karen fortæller:

K: Så: (.)Men jeg er nok heller ikke – jeg er jo nok 
ikke kommet ud på den anden side som man siger, 
med den traumatiske krise. Hvornår er man det, 
altså kommer jeg nogensinde eller bliver den pa-
tologisk eller hvad gør den ((Karen sukker dybt)).

Karen

Inger ser derimod i hendes fortælling tilbage 
på det indledende forløb og distancerer sig, fra 
den oplevelse hun havde den gang.

I: Altså i starten, der lukkede jeg jo ned. For det 
kunne jeg simpelthen ikke: forholde mig til. For 
der sad han jo der i sin kørestol.

Inger

Inger beskriver, hvordan den første tid var præ-
get af et handlende håndteringsmønster, samt 
at distancere egne følelser, for at fokusere på 
den akutte krise.

I: Øhm: Men har jeg har også de her to store 
drenge, som jeg også: øh: skal tage mig af, for de 
har – de er selvfølgelig også chokeret og bange 
for at miste deres far. Så jeg opretholder jo øh: 
en vis distance til mine følelser. I hvert fald i det 
akutte. Og et lang stykke tid, mens han er indlagt. 
Je:g kan få min dagligdag til at køre: med at jeg: 
er på arbejde og besøger ham hver dag. Og sådan 
lige klare det mest nødvendige herhjemme. Og øh: 
jeg får faktisk først min reelle nedtur – faktisk sent 
i forløbet. Hen omkring øh: foråret, april, maj 
bliver- får jeg en reaktion.

Inger

Dette kan forstås ud fra en generel diskurs om, 
at egne følelser ikke fylder i den akutte fase af 
sygdommen, men først komme til udtryk se-
nere i forløbet.

I: Ja: det var det nok der, hvor vi havde klaret de 
kortsigtede mål, og så begyndte vi at kunne kigge 
lidt længere og så: – ja: så kommer det lidt som 
en boomerang.

Inger

I starten af rehabiliteringsforløbet sker der den 
største udvikling, man ser udvikling fra uge 
til uge. I starten er der en uvished om, hvor 
langt man kan genoptrænes – en uvished, der 
både befolkes af håb og mismod. Efterhånden 
som tiden går, rækker perspektivet længere 
frem – nogle ting stabiliserer sig, og så bliver 
der plads og tid til følelserne hos de pårørende.

Forståelse af at forløbet forandres og udvik-
les over tid kommer også til udtryk hos Bent, 
Carsten og Inger.

B: Og det – nu er det stadig- nu er det seks år 
siden hun har fået en hjerneskade så det er bare, 
det er en proces der kører hele tiden.

Bent

I: Men øh: (.) Det er selvfølgelig hårdt at være i 
den (.) når man nu har det skidt. Men: bagefter 
kan man så se, den får også en ende igen. Altså: 
tiden og – ja:, de små tiltag, man kunne gøre, gør 
noget positivt. (.) Altså: vi havde en god sommer, 
vi, vi magtede at tage: – at køre til – (). Vi tog i 
hvert fald på ferie til Norge sammen med vores 
yngste. Og vi kunne selv køre, og havde nogle 
gode dage deroppe. Og sådan – igen det der med 
at holde fast i de der gode: ting.

Inger

Hos Inger kommer det til udtryk i en forståelse 
af, at forandringerne bliver nemmere at meste 
over tid, hvilket trækker på en diskurs om, at 
tiden læger alle sår.

4. Diskussion
Gennem analysen kommer en række forskellige 
sorgforståelser til udtryk blandt informanterne. 
Der er både tale om forskellige sorgforståelser 
informanterne imellem, men samtidig giver de 
enkelte informanter også udtryk for tvetydige 
sorgforståelser i deres egne beretninger. Som 
indledning til at diskutere hvordan forskellige 
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diskurser og sorgforståelser påvirker ægtefæl-
lernes oplevelse af sorg, er det derfor aktuelt 
at se nærmere på de sorgforståelser, der kom 
til udtryk. Jævnfør de!nitionen af sorg, som 
en reaktion på tab, bliver tabet den udløsen-
de faktor for sorgen, mens sorgens udtryk er 
sammenhængende med den enkeltes forståelse 
af tabet og sorg som begreb (Guldin, 2014). 
Sorgforståelser opstår på baggrund af både per-
sonlige forestillinger og sociale forventninger 
(Frommer, 2019), hvorved man kan sige at so-
ciale forventninger spiller en afgørende rolle 
i rammen om oplevelsen af sorg (Durkheim, 
1995). Det er f.eks. det, der ses hos de to mand-
lige deltagere, Bent og Carsten, når de trækker 
på diskursen om sorg som en reaktion på at mi-
ste en nærtstående ved dødsfald. Når Bent og 
Carsten trækker på denne forståelse af sorg, vil 
de ikke kunne anvende begrebet om deres egne 
tabsoplevelse og reaktioner ved at blive pårø-
rende. Samtidig ses det, at de her trækker på 
en anden sorgforståelse, idet de oplever sorg på 
vegne af deres koners funktionstab. Det er altså 
en anden forståelse end den omkring sorg som 
reaktion på dødsfald, nemlig at det er naturligt 
at føle sorg over det man mister som følge af 
sygdom (Stroebe et al., 2008). Her ses hvordan 
Carsten og Bent påvirkes af personlige forestil-
linger om sorg, samt sociale forventninger. Det 
er socialt anerkendt at man som overlevende 
efter en erhvervet hjerneskade oplever sorg, 
som følge af de tab man måtte opleve, men 
der kan stilles spørgsmålstegn ved, hvorvidt 
sorg i forbindelse med at blive pårørende er 
socialt anerkendt eller om denne kan betegnes 
som miskendt sorg (Doka, 2008).

Miskendt sorg opstår som følge af tab, der ik-
ke er socialt anerkendt og der er derfor ikke kla-
re sociale forventninger til sorg og dens udtryk 
(Doka, 2008). Når der er tale om miskendt sorg, 
er det begrænset, hvilke diskurser de pårørende 
kan trække på i forbindelse med forståelsen af 
deres tabsoplevelser, da der så ikke eksistere 
sociale og kulturelle normer for sorgens udtryk 
(Doka, 2008). Derved vil de pårørendes ople-

velse i høj grad være påvirket af deres egne for-
ståelser af sorg. Miskendt sorg er ofte forbundet 
med ambivalente tab, hvilket påvirker sorgople-
velsen til at være sværere at kunne forholde sig 
til for den sørgende (Boss, 1999).

Blandt deltagerne i studiet ses meget for-
skellige sorgreaktioner. Der kan være forskel-
lige årsager til dette, f.eks. at de be!nder sig 
forskellige steder i processen, de oplever for-
skellige typer af tab, eller har forskellige for-
ståelser af sorg. I lyset af den aktuelle debat 
omkring sorg, er det aktuelt at se på, hvordan 
sorg blandt partnere til personer med erhvervet 
hjerneskade kan være så forskellig. Vi vil her 
forsøge at se sorgen som et kontinuum, fra at 
være miskendt til diagnosticerbar (Prolonged 
Grief Disorder). Et kontinuum hvor begge po-
ler repræsenterer en dysregulering. Mai-Britt 
Guldin præsenterer i sin bog Sorg terapi, prin-
cippet om homeostase, og hvordan sorgen, er 
udtryk for psykens naturlige selvregulerings-
proces, i forsøget på at opnå homeostase efter 
et oplevet tab (Guldin, 2018). Ud fra denne 
forståelse opstår også udtrykket omkring dys-
regulering, som kan gøre sig gældende i de to 
poler, miskendt sorg og diagnostiserbar sorg. 
En tilstand der er kendetegnet ved et nervesy-
stem på overarbejde, i en sådan grad, at der 
kan opstå problemskabende adfærd og at der 
opleves manglende ressourcer, så den sør-
gende kun har overskud til, hvis overhovedet, 
at tilfredsstille de mest basale behov (Guldin, 
2018). Ud fra dette perspektiv kan støtte og an-
erkendelse af sorgen og forskelligheden af tab 
være af afgørende betydning, når det drejer sig 
om miskendt sorg og sorg som følge af ambi-
valente tab. Anerkendelsen af forskelligeartede 
reaktioner og forskellige tab, vil give rum og 
mulighed for udviklingen af sociale diskurser 
og normer, som kan være guidende for de pårø-
rende i deres reaktion. På denne måde kan dis-
se diskurser og normer være medvirkende til 
at undgå miskendt sorg, som kan lede til svæ-
rere sorgreaktioner, og som i værste fald kan 
udvikle sig til at blive behandlingskrævende.
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En af de store problemstillinger omkring 
sorg som miskendt, er at sorgen kræver et 
vidne for at være en sorg. Et vidne, som kan 
bekræfte tabet (Frommer, 2019). Hvis tabene, 
de pårørende oplever, ikke er socialt og kultu-
relt accepterede, som det ofte gør sig gældende 
ved ambivalente tab (Boss, 1999), er der ikke 
vidner til at bekræfte tabet og de pårørende vil 
derfor have svært ved, hvorvidt de kan for-
stå deres reaktion som sorg. Selvom det ses 
gennem analysen, at !ere af de pårørende ser 
sorgen som noget privat i forhold til dens ud-
tryk, er sorgen dog social. Som det fremgår af 
analysen, oplever !ere informanter, at de ikke 
bliver tilbudt en position som sørgende, men 
derimod som heldige, dels fordi deres ægte-
fælde overlede og dels i kraft af de funktioner 
deres ægtefælle har eller har generhvervet. De 
to mandlige deltager tager imod denne position 
og anvender den selv aktivt, hvilket kan forstås 
som en måde hvorpå de håndterer og handskes 
med forandringerne. De vælger at tillægge et 
positivt syn på forandringerne, da alternativt 
ville have været værre – tabet af ægtefællen. 
Dette kan være medvirkende til at forklare, 
hvorfor de ikke oplever sorg.

Problematikken omkring miskendt sorg som 
ikke værende socialt anerkendt, kan have en 
betydning i forhold til sorgprocessen og hvor-
vidt den pårørende kan gå igennem en naturlig 
sorgproces, eller udvikle en behandlingskræ-
vende tilstand. Når sorgen forstås som noget 
socialt, har den sørgende behov for at blive an-
set som en del af en gruppe og at kunne iden-
ti#cere sig med gruppen af sørgende generelt. 
Er dette ikke en mulighed, kan det afføde en 
tvivl hos den enkelte, i forhold til hvorvidt man 
faktisk oplever sorg (Frommer, 2019). Med ud-
gangspunkt i diagnoseforslaget på prolonged 
grief disorder, kan det antages, at der vil være 
udfordringer i forbindelse med at diagnosticere 
den miskendte sorg. Udspillet til diagnosekri-
terierne indeholder en de#nition af tabet som 
værende et dødsfald af en nærtstående (Guldin, 
2018), hvorfor den bliver opretholdende for 

diskursen omkring tab ved dødsfald som den 
“rigtige” eller mest alvorlige udløser for sorg. 
Derimod ses i dette studie, hvordan én delta-
ger fremhæver sorgen, som følge af at være 
blevet pårørende, som værre end sorgen efter 
tabet af en forælder. Mange pårørende oplever 
psykiske, fysiske og adfærdsmæssige reaktio-
ner, som er sammenfaldende med hyppigt rap-
porterede sorgsymptomer. Da der ikke er tale 
om et dødfald, og deraf en egentlig afsked og 
skillelinje, ved erhvervet hjerneskade, men et 
langt forløb med løbende konfrontationer af 
tab, skiftevis håb og fortvivlelse, kan sorgpro-
cessen strække sig over en længere periode end 
ved et egentligt dødsfald. Bland pårørende til 
hjerneskaderamte partnere ses hyppig diagno-
sticering med depression og angst (Godwin et 
al., 2015). Det kan diskuteres hvorvidt nogle af 
disse diagnosticeringer kan forstås som udtryk 
for invaliderende og miskendte sorgreaktioner 
(Guldin, 2018).

4.1 Ensomhed i ægteskabet
Ensomhed er et kendt fænomen blandt pårø-
rende til personer med erhvervet hjerneskade 
(Nabors, Seacat, & Rosenthal, 2002) og kom-
mer også til udtryk hos pårørende i dette stu-
die – f.eks. fortæller Karen om, hvordan hun 
føler sig ensom i sit ægteskab.

Der har de seneste år været fokus på, hvor-
dan dyadisk coping fremmer kvaliteten af et 
forhold, når man som par skal håndtere den 
stress, man bliver mødt med gennem livet (Bo-
denmann, 1997). Det må antages at dette også 
gælder, når man som par oplever at den ene 
part rammes af sygdom og i dette tilfælde en 
skade på hjernen. Ovenstående eksempel fra 
Karen kan forstås som et par, der ikke formår 
at nå en dyadisk coping, mens udtrykket er et 
andet, hos de andre deltagere i studiet. Carsten 
og Bent understreger igennem interviewene, at 
de ikke ser forandringer og begrænsede mulig-
heder som tab, da de ser det som en naturlig 
del af livet. Et studie af Matthew D. Johnson 
og Rebecca M. Horne (2016) viste at dyadisk 
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coping styrker et pars commitment og imøde-
kommenhed til at ofre noget for den anden, 
mens der ses en tendens til, at det at opleve 
at ofre noget for den anden part, kan svække 
fremtidig evne til dyadisk coping (Johnson & 
Horne, 2016).

Et andet perspektiv på de mandlige deltage-
res manglende sorgoplevelse, kan !ndes i dis-
kursen de trækker på, hvor de ønsker at frem-
stå som stærke og handlekraftige. Tidligere 
studier viser at mænd ofte oplever større tab 
og sorg, end de rapporterer (Marwit & Kaye, 
2006). Cara Brunsden, Gundi Kiemle & Ste-
phen Mullin (2017) har undersøgt mænds op-
levelse med at blive pårørende til en kvindelig 
partner med en erhvervet hjerneskade. De har 
fundet at mænd ofte ønsker at ses som stærke, 
handlekraftige samt at de kan håndtere livets 
udfordringer alene og at det spiller ind, på både 
deres oplevelse af sorg, samt deres fortælling 
om deres oplevelse. Det kan derfor formodes, 
at Carsten og Bent kan trække på en diskurs, 
hvor der ikke er plads til, at de kan være kede 
af det eller i sorg, men at de skal være de stærke 
og handlekraftige mænd.

5. Konklusion
At blive pårørende partner til en person med en 
erhvervet hjerneskade er en stor livsomvælt-
ning. En forandring, der medfører tab og hvor 
den enkelte kan opleve reaktioner, som ikke 
altid er anerkendt i samfundet. Ydermere kan 
man som partner blive tilbudt ikke ønskvær-
dige positioner. På den ene side kan sorgen ses 
som miskendt, på den anden side, at den ofte er 
værre og svære at håndtere end sorg efter døds-
fald pga. de ambivalente tab (Boss, 1999). Det 
er derfor oplagt at spørge: Er der overhovedet 
plads til bare at være ked af det?

Der kan være mange faktorer, som spiller 
ind i forhold til sorgoplevelser – blandt andet 
kan forskellige tilbudte diskurser også spiller 
ind. I mere klassisk sorgteori, forstås oplevel-
sen af tab at ændres via faser, der forandres 
over tid. (f.eks. Cullberg, 2007). Ud fra dette 

perspektiv har tidsaspektet en indvirkning på 
den enkeltes sorgoplevelse, men sorgens for-
anderlige udtryk over tid kan også forstås ud 
fra en socialpsykologisk forståelse, hvor mu-
lige positioner og tilgængelige diskurser også 
ændres over tid og deraf påvirker den enkeltes 
sorg. Inger beskrev, hvordan hun oplevede en 
følelsesmæssig reaktion, da Jens oplevede fy-
sisk fremgang, og at deres omgangskreds da 
tilbød hende et narrativ om, at det går godt. Der 
er ofte meget fokus på den fysiske del i hjer-
neskaderehabilitering, da den dels er synlig og 
dels er førlighed noget der ofte beskrives som 
det værste at miste (som også blev beskrevet i 
metaforen om kørestolen som det værste). Der-
for hersker der en generel diskurs om at fysisk 
fremgang er lig med bedring generelt. Det er 
ikke ukendt at de skjulte kognitive skader ef-
ter en hjerneskade underkendes, da de netop 
er usynlige for omverdenen, og mest opleves 
i hjemmet.

I dag, ser de #este teoretiske forståelser af 
krise og sorg, ikke forløbet som lineært, men 
en vekslen mellem forskellige spor – et tabs-
orienterede og et restaurerende spor (Stroebe 
& Schut, 1999). Ud fra en moderne sorgfor-
ståelse, er det ikke sorgen der bliver mindre 
over tid, men den enkeltes perspektiv på sorgen 
som forandres (Guldin, 2018). Den enkeltes 
perspektiv ændres i samspil med de positioner 
og diskurser som omgivelserne tilbyder, hvor-
for det er vigtigt at få anerkendt sorgreaktioner 
hos pårørende til partnere med alvorlig og livs-
forandrende sygdom.
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Disenfranchised grief in partners of 
people with acquired brain injury
Crisis and grief reactions in partners to people 
affected by life-changing illness can be seen 
as a natural reaction. However, research into 
grief and grief reactions related to life-chang-
ing illness is limited (Calvete & López de Ar-
royabe, 2012). Therefore, this project explores 
grief experiences in partners to persons with an 
acquired brain injury (ABI) and explores how 
the individual’s grief experience is affected by 
current cultural and social discourses.

This study is based on four semi-structured 
interviews with ABI partners. The interview 
is conducted 2-5 years after the ABI occurred. 
The participants are two women and two men.

Drawing on discourse psychological analy-
sis, the four participants’ experience of grief 
is examined, and how it is in"uenced by their 
own grief understandings, as well as cultur-
al and societal discourses (Davies & Harre, 
1990).

The results show major differences in grief 
experience between participants. The analysis 
also reveals, how grief can be experienced as 
disenfranchised. The results of the analysis are 
discussed in light of current grief understand-
ings, where grief on one hand can be seen as 
disenfranchised and on the other hand has be-
come a diagnosis (Prolonged Grief Disorder).

Based on this study, an increased focus on 
the recognition of different losses in the con-
text of becoming a caregiver is recommended, 
as well as increased acceptance and normalisa-
tion of the diversity of grief expressions.

Keywords: disenfranchised grief, caregivers, 
partners, acquired brain injury.
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