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Chalotte Glintborg: Cand.paed.psych. PhD-studerende i psykologi. Siden 2012 til-
knyttet Center for Developmental and Applied Psychological Science (CeDAPS) pa
Aalborg Universitet. Derudover bestyrelsesmedlem i NNDR (Nordic Network on
Disability Research).

Fra 2001-2010 beskeftiget inden for psykiatrien — blandt andet som leder af et
botilbud for svaert psykisk sarbare og sidst som udviklingskonsulent, en stabsfunk-
tion 1 Socialpsykiatri og Udsatteomradet i Aarhus kommune. Som udviklingskonsu-
lent var en af mine hovedopgaver udvikling og implementering af en recovery-
orienteret rehabilitering.

Fra marts 2011 til september 2012 ansat i Socialstyrelsen, Videnscenter for Social-
psykiatri, Hjelpemidler og Handicap (ViHS), som faglig konsulent pé hjerneskade-
omradet. Via min ansttelse i ViHS, har jeg fulgt udviklingen pa hjerneskadeomra-
det pa nationalt hold, serligt forlebsprogrammerne og puljeprojekterne i kommu-
nerne.

Tildelingen af et PhD-stipendiat i august 2012 har séledes gjort det muligt at gé i
dybden med allerede velkendte omrader, hjerneskadeomradet og helhedsorienteret
rehabilitering, bade videns- og praksiserfaringsmeessigt.

Serligt forskning inden for recovery har inspireret mit arbejde og nu ogsd min
forskning. Jeg er sarlig optaget af de psyko-sociale aspekter, der er forbundet med
at fd og leve med en erhvervet og invaliderende lidelse - fx identitetstab samt gen-
opbygningen af en ny identitet, deltagelse i hverdagslivet og sociale relationers
betydning. Dette fokus har derfor ogsa varet med til at preege denne athandling.
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ENGLISH SUMMARY

This thesis focuses on coordination in acquired brain injury (ABI) rehabilitation
within a bio-psycho-social framework. More specifically, this study investigates the
effects of a coordinated rehabilitation programme named KORE that was imple-
mented in a Danish municipality. In addition, it also investigates what helps or
hinders positive rehabilitation outcomes, as seen from a client’s and relative’s per-
spective.

The PhD dissertation consists of four empirical articles and this accompanying text
which describes the background of the study and links the articles’ findings together
within a reflective discussion.

The background of the PhD dissertation centres on three main areas: development
within brain injury rehabilitation, the bio-psycho-social model as operationalized by
the International Classification of Functioning (ICF), and rehabilitation.

Neuroscience has developed from seeing the brain as being organized into special-
ized modules to seeing it as a complex collaboration between different centres with
a capacity for change and relocation of functions (neuroplasticity). In addition,
research have shown that bio-psycho-social aspects interact, e.g. how emotional
needs affect cognitive functions (Cicerone & Fraser, 2000). Therefore, rehabilita-
tion should be based on a comprehensive bio-psycho-social approach.

The United Nations (UN) and the World Health Organization (WHO) recommends
rehabilitation based on a multidisciplinary and coherent approach. The UN Conven-
tion of Rights for People with Disabilities article 26 describes the requirements for
habilitation and rehabilitation as follows: “Services and programs begin at the ear-
liest possible stage and are based on the multidisciplinary assessment of individu-
als’ needs and strengths...” (United Nations, 2006). The WHO defines rehabilita-
tion as follows: “Rehabilitation of people with disabilities is a process aimed at
enabling them to reach and maintain their optimal physical, sensory, intellectual,
psychological and social functional levels. Rehabilitation provides disabled people
with the tools they need to attain independence and self-determination” (National
Board of Health, 2011a, p. 65). In addition, the WHO recommends the ICF (the
bio-psycho-social model) as a framework for disabilities.

After an ABI, the psychosocial aspects of recovery have been known to be a partic-
ular challenge in rehabilitation practice (Morton & Wehmann, 1995; Teasdale &
Engberg, 2004; 2005). Therefore, this thesis specifically focuses on the psychoso-
cial outcomes of the coordinated rehabilitation programme.

This research project has used a prospective naturalistic mixed methods design to
investigate bio-psycho-social recovery outcomes and perceptions of the KORE



programme. The empirical data is derived from 82 clients, divided into three
groups, aged 18-66 years with a moderate or severe ABI, and 40 relatives. The
outcome for clients in the KORE programme (n=27) was compared with the out-
come from clients in two other groups: a group of clients (n=18) who received a
different kind of coordinated rehabilitation programme (ALT group) and a group of
clients (n=37) who received standard rehabilitation (SR group) before the KORE
programme was implemented. Quantitative data are derived from psychometric
tests (Functional Independence Measure, FIM; Major Depression Inventory, MDI;
Quality of Life, WHOQOL-BREF; Impact on Participation and Autonomy Ques-
tionnaire, IPAQ-DK), as well as information on return to work. The qualitative
study is based on interviews with clients and their relatives about factors they see as
important for recovery.

The framework and results of the thesis are reported in four empirical articles.

Article I Glintborg and Jensen de Lopez (2014) focuses on the term “coordination”
and how coordination in rehabilitation practice might ensure that we consider the
psychological dimension of the bio-psycho-social model.

The psychosocial consequences of ABI are known to pose a substantial challenge
for rehabilitation. Despite expectations from the National Board of Health (2011)
that coordination can ensure a coherent and holistic rehabilitation approach, base-
line data from this PhD project once again confirms that the psychological conse-
quences still represented a major challenge in 2013.

By revising the current concept of coordination, we propose a new definition that
incorporates additional psychological aspects and competences into interdiscipli-
nary brain injury rehabilitation.

Article IT (Glintborg, Thomsen & Hansen). The purpose of this article was twofold.
First, we investigated the clients who received the standard rehabilitation (n=37)
and their status two years post-injury. Since transition in ABI rehabilitation repre-
sents a challenge for rehabilitation practice, the second aim of this article was to
investigate what helps or hinders transitions in rehabilitation from the point of view
of these clients.

Quantitative results reveal psychological consequences two years post-injury, espe-
cially depression (35.1%) and decreased psychological quality of life (61%). Quali-
tative results reveal six predominant perceived factors of importance in the second
transition (from rehabilitation centre/hospital to home) and the third transition (re-
turn to productivity): family relations, return to work, waiting lists, psychological
support, fatigue, and personal competences. These six factors were converted into a
model that could contribute to a theoretical framework of the transition phases and
support the development of new interventions in rehabilitation.
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Article III (Glintborg, 2015). The identity loss after an ABI is revealed as a domi-
nant theme across all 82 clients in this thesis. Therefore, in this article, a single case
study explored the construction of this key pattern more explicitly. Discourse analy-
sis drawing on the concepts of positioning theory was used in the analysis.

The analysis revealed a developmental change of identity in the course of the dif-
ferent phases of the rehabilitation and recovery process. Furthermore, conflicting
voices were identified from society, service providers and the adults with ABI
themselves. These results are discussed in the light of current identity research. The
use of a narrative approach in rehabilitation is suggested in order to help individuals
transform into new narrative identities.

Article IV (Glintborg & Hansen). Best practice guidelines for ABI rehabilitation
from the Danish National Board of Health recommend coordination of rehabilita-
tion services. However, the assumption that coordination is a solution for securing
coherent and holistic rehabilitation is largely unquestioned and the evidence is
scarce. This article reports the results of a prospective naturalistic mixed methods
study of the outcomes and perceptions of the KORE programme. Using a triangu-
lated mixed methods design, we assessed clients in the KORE programme (n=27)
and compared their outcomes with those of clients (n=18) who underwent a differ-
ent kind of coordinated rehabilitation programme (ALT group) and those of clients
(n=37) who underwent standard rehabilitation (SR group) before the KORE pro-
gramme was implemented. Quantitative data were obtained from psychometric tests
(Functional Independence Measure, FIM; Major Depression Inventory, MDI;
Quality of Life, WHOQOL-BREF; Impact on Participation and Autonomy Ques-
tionnaire, IPAQ-DK), and concerning the clients’ return to work, along with quali-
tative data from interviews with clients (N=82) and their relatives (N=40) about
factors they see as important for recovery outcomes. The data from article II is
supplemented here with new analysis and cross-group comparisons.

Results indicate no gain in bio-psycho-social outcome from the KORE programme.
In physical and cognitive outcome (FIM), the ALT group seemed to stand out by
showing significant improvement after discharge; however, this variable exhibited a
possible ceiling effect in the other groups. Moreover, accounts from clients and
relatives suggested the existence of a gap in the services currently provided, in that
no psychological support was offered. Contemporary rehabilitation is described as
being mainly based on physical and practical (activities of daily living, ADL) train-
ing. Therefore, coordinated interventions do not guarantee a comprehensive and
coherent rehabilitation process. Rehabilitation psychology has been growing as a
field and we advise use of this framework in future ABI rehabilitation.

In summary, this thesis found no support for the KORE programme’s influence on
bio-psycho-social outcomes. The clients’ level of difficulties as measured on FIM,
MDI, QOL and IPAQ, and their return to work, were at the same level in the group
that received the KORE programme as in the group who underwent standard reha-
bilitation before the KORE programme was implemented. The clients’ total FIM
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score was above the cut-off for independence already at discharge from the rehabili-
tation centre and remained stable at follow-up. With regard to psychosocial out-
comes, one third of all clients showed signs of depression and more than half (50-
60%) of all clients experienced dissatisfaction with physical, environmental and
psychological QOL. Furthermore, 50% of all clients reported problems in their
family relations. These bio-psycho-social outcome levels resonate with levels
founds in other studies (e.g. Morton & Vehman, 1995; Hall, Mann, High, Kreutzer
& Wood, 1996; Jorge et al., 1993; Jorge et al., 2004; Teasdale & Engberg, 2004;
2005; Hackert & Anderson, 2005; Brenner & Homaifar, 2009).

However, the qualitative study reveals some of the factors that might improve reha-
bilitation outcome. In addition, rehabilitation psychology is recommended as a
potential solution for issues in current ABI rehabilitation and as a framework in
future ABI research.

\
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DANSK RESUME

Med udgangspunkt i en bio-psyko-social forstdelse af sundhed, satter denne af-
handling fokus pé koordineret hjerneskaderehabilitering. Mere specifikt udforskes
udbyttet af et koordineret rehabiliteringsprogram i Aalborg kommune (AAK) kaldet
KORE programmet (KOordineret REhabilitering). Derudover undersoges det, hvad
der dels haammer, og dels fremmer dette rehabiliteringsudbytte set fra et klient- og
péarerendeperspektiv.

Ph.D-athandlingen bestér af fire empiriske artikler og naerverende sammenkaden-
de tekst, der udfolder afhandlingens baggrund og artiklernes resultater i en tvaerga-
ende og perspektiverende diskussion af hjerneskaderehabilitering.

Afhandlingens baggrund bygger pa tre hjernestene: udviklingen i hjerneskadereha-
biliteringen mod en helhedsorienteret tilgang, den bio-psyko-sociale model operati-
onaliseret ved International Classification of Functioning (ICF) og rehabiliterings-
begrebet.

Udviklingen pa hjerneskadeomrédet, fra at teenke hjernefunktioner som knyttet til
specialiserede moduler, til i stedet at forstd hjernefunktioner som et komplekst sam-
arbejde mellem forskellige centre med en plasticitet og en evne til at reorganisere
sig og forandre funktioner, har haft stor betydning for udviklingen af en helhedsori-
enteret tilgang i rehabilitering. Forskning har vist, hvordan det bio-psyko-sociale
interagerer — fx fandt Cicerone (fx Cicerone & Fraser, 2000) en sammenhang mel-
lem de ramtes folelsesmaessige behov og deres kognitive funktionsnedsattelser. Det
er derfor vigtigt, at alle aspekter af det bio-psyko-sociale adresseres i en helhedsori-
enteret rehabiliteringsindsats.

De Forenede Nationer (FN), pé engelsk United Nations (UN), og World Health
Organization (WHO) anbefaler at rehabilitering generelt skal baseres pé en interdi-
sciplineer og helhedsorienteret tilgang. I FNs handicapkonvention artikel 26 “Ha-
bilitering og rehabilitering” stér der, at: “Services and programs begin at the earli-
est possible stage and are based on the multidiciplinary assesment of individuals
needs and strenghts...” (United Nations, 2006). WHO definerer rehabilitering séle-
des: "Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en reekke af indsat-
ser, som har til formdl at scette den enkelte i stand til at opnd og vedligeholde den
bedst mulige fysisk, sansemeessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktions-
evne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der
er nodvendige for at opnd uafhengighed og selvbestemmelse” (Sundhedsstyrelsen,
2011a, s. 65). Endvidere anbefaler WHO, at ICF (og dermed den bio-psyko-sociale
model) fungerer som forstaelsesramme for funktionsnedsattelser.
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De psyko-sociale falger af en senhjerneskade er forskningsmaessigt beskrevet som
en serlig udfordring for rehabiliteringspraksis (Morton & Wehman, 1995; Teasdale
& Engberg, 2004; 2005) Derfor settes der i denne athandling serligt fokus pa det
psyko-sociale udbytte af en koordineret indsats.

Forskningsprojektet anvender et prospektivt naturalistisk mixed methods design.
Den samlede empiri udgeres af 40 parerende og 82 klienter i alderen 18-66 ar med
moderate eller svaere hjerneskader. Klienterne er fordelt pa tre grupper. Udbytte hos
klienter (n=27), der har modtaget KORE programmet, er sammenlignet med udbyt-
te hos klienter (#=18), der har modtaget en alternativ type koordineret rehabilitering
(ALT gruppen) og udbytte hos klienter (n=37), der modtog standard rehabilitering
(SR gruppen) inden KORE programmet blev implementeret. Udbytte méles ved
hjelp af felgende maéleredskaber: Functional Independence Measure (FIM), Major
Depression Inventory (MDI), Quality of Life (WHOQOL-BREF), Impact on Parti-
cipation and Autonomy Questionnaire (IPAQ-DK) og tilbagevenden til arbejde.
Den kvalitative del udgeres af et interviewstudie af de 82 klienter i de tre grupper
samt 40 neere pargrende.

Afhandlingens referenceramme samt resultater er afrapporteret i fire empiriske
artikler.

Artikel I (Glintborg & Jensen de Lopéz, 2014). Artiklen fokuserer pa koordinati-
onsbegrebet og pa, hvordan vi ved hjelp af dette begreb kan sikre det psykologiske
ben af den bio-psyko-sociale model, som synes at mangle i den interdiciplinere
rehabiliteringspraksis.

De psyko-sociale konsekvenser efter en erhvervet hjerneskade har vist sig at udgere
en af de store udfordringer i rehabiliteringen. P& trods af Sundhedsstyrelsens
(2011a; 2011b) udmeldinger og forventninger om, at koordination kan sikre en
helhedsorienteret og sammenhangende indsats, viser baselinedata fra denne PhD-
athandling, at der er et behov for at skarpe fokus pa de psykologiske aspekter, da
disse fortsat udger en udfordring i 2013.

Vores formal i artiklen er ved hjalp af en indkredsning og revision af koordinati-
onsbegrebet at inddrage nye psykologiske perspektiver og psykologiske faggrupper
i den interdiciplinere hjerneskaderehabilitering, sammen med allerede sikrede om-
rader (fysiske og praktiske).

Afsluttende kommer vi med et bud pa en ny dansk definition af koordination i reha-
bilitering, der inkluderer et ligevaegtigt hensyn til den ramtes bio-psyko-sociale
behov i livsmeessige og organisatoriske transitioner.

Artikel II (Glintborg, Thomsen & Hansen). Artiklen har to formaél, dels at underso-
ge klienters status 2 ar efter en hjerneskade (for den forstaerkede koordinerede reha-
bilitering), dels at undersege, hvad der fremmer eller haemmer positive transitioner
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undervejs i rehabiliteringsforlobet set fra et klient- og parerendeperspektiv, da vi
ved, at transitioner udger en udfordring i rehabilitering.

Resultater fra de kvantitative mélinger viste, at de psyko-sociale konsekvenser
fortsat udger den sterste udfordring 2 ér efter skaden — fx viste 35,1 % af de inklu-
derede klienter tegn pa depression og 61 % havde reduceret psykologisk livskvali-
tet. Det kvalitative studie viste, at sarligt 6 faktorer har betydning for den anden
(fra rehabiliteringscenter til hjem) og tredje (genoptagelse af produktivitet) transiti-
on i rehabiliteringsforlabet. De seks faktorer fungerer som overordnede temaer, da
der viser sig at vere flere niveauer i enkelte af dem. Faktorerne, der fremmer er:
personlige kompetencer (selvsteendighed og drive), stettende péarerende, psykolo-
gisk stotte til identitetsrekonstruktion og tilbagevenden til et rigtigt arbejde. Hem-
mende faktorer er: Parerende som hjalpere, ventelister, manglende psykologisk
stotte, dagtilbud, der ikke kan udgere et rigtigt arbejde, og treethed. Baseret pa disse
faktorer udvikler artiklen en model, der kan vare med til at fremme bedre transitio-
ner i rehabilitering.

Artikel III (Glintborg, 2015). Tab af identitet og konstruktionen af en ny identitet
efter en erhvervet hjerneskade viste sig, pd baggrund af denne afhandlings empiri,
at veere en af de helt store udfordringer. Artiklen gér i et casestudie taet pa identitet-
rekonstruktion efter en erhvervet hjerneskade og ser pa, hvordan identitet konstrue-
res og co-konstrueres.

Studiet viser, at identiteten hos ramte konstrueres forskelligt i lobet af rehabilite-
ringsfaserne. Ved at gi tet pad konstruktionsprocessen ses det, at identitet co-
konstrueres af forskellige og ofte konflikterende stemmer fra samfundet, de profes-
sionelle og de ramte selv. Resultaterne diskuteres i lyset af nyere identitetsforskning
og hvordan man kan anvende en narrativ tilgang til identitetrekonstruktion i rehabi-
litering.

Artikel IV (Glintborg & Hansen). Sundhedsstyrelsens Forlebsprogrammer og
Sundhedsstyrelsens Medicinske Teknologivurdering pé hjerneskadeomradet fra
2011 anbefaler koordination i rehabilitering for at sikre sammenhang og helhed i
indsatsen. Dog er forskning i koordination og dens effekter i rehabilitering naesten
ikke eksisterende. Denne artikel rapporterer resultater fra et prospektivt naturalistisk
mixed methods studie, der har undersegt bio-psyko-socialt udbytte af et koordineret
rehabiliterings program (KORE-programmet) (n=27) og sammenlignet dette udbyt-
te med udbyttet hos klienter (n=18), der dels har modtaget et alternativt koordineret
rehabiliterings program (ALT-gruppe) og dels klienter (#»=37), der modtog standard
rehabilitering (SR-gruppe) inden KORE programmet blev implementeret. Data fra
artikel II er her suppleret med senere analyser og sammenligninger pé tvers af
grupperne.

Kvantitative data er indsamlet ved hjelp af psykometriske tests: Functional Inde-
pendence Measure, FIM; Major Depression Inventory, MDI; Quality of Life,



WHOQOL-BREF; Impact on Participation and Autonomy Questionnaire, IPAQ-
DK, og tilbagevenden til arbejde. Kvalitative data er indsamlet ved hjelp af inter-
views med klienter (NV=82) og deres péarerende (N=40).

Der blev ikke fundet aget rehabiliteringseffekt af KORE programmet pa bio-psyko-
socialt udbytte. I ALT-gruppen finder vi, til forskel fra KORE- og SR-gruppen, en
signifikant positiv effekt pd motoriske og kognitive funktionsnedsettelser (FIM),
men ikke pé psyko-socialt udbytte. Dog er det vigtigt at nevne, at denne forskel
mellem grupperne maske kan henlaegges problemer med loftseffekt ved FIM testen
i opfelgningsstudier, som blev fundet i KORE- og SR-gruppen. Klienter i begge
koordinationsprogrammer viser igen sarligt tegn pa psykologiske problemer et ar
efter hjerneskaden. Udtalelser fra klienter understotter dette og viser, at der serligt
mangles psykologiske tilbud i rehabiliteringsindsatsen. Rehabilitering beskrives af
klienter som primaert fokuseret pa fysisk genoptraening og praktisk stette (aktiviteter
i dagliglivet, ADL), hvilket efterlader de psykologiske problemer ubehandlet. Ko-
ordination sikrer derfor ikke en helhedsorienteret og sammenhangende indsats.

Opsummerende finder afhandlingen ikke et eget bio-psyko-socialt udbytte af
KORE-programmet. Studiet antyder ogsd hvorfor, nemlig at man ikke satte ind
psykologisk. KORE-gruppens udbytte, mélt pA FIM, MDI, QOL, IPAQ og tilbage-
venden til arbejde, var pd samme niveau som SR-gruppen, der modtog standard
rehabilitering inden KORE projektet blev implementeret. For begge grupper la
gruppernes totale FIM score (medianen) over cut off for selvhjulpenhed allerede
ved udskrivelse fra BNC og forblev den samme ved opfelgning. Hvad angér det
psyko-sociale udbytte viste ca. en tredjedel af alle klienter tegn pa depression, mere
end halvdelen rapporterede, at deres fysiske, psykologiske og omgivelsesmessig
livskvalitet var utilfredsstillende og ligeledes rapporterede ca. halvdelen af klienter-
ne om problemer i familierelationerne. Niveauerne i de psyko-sociale problemer
stemmer overens med niveauer fundet i andre empiriske studier (fx. Morton &
Vehman, 1995; Hall, Mann, High, Kreutzer & Wood, 1996; Jorge et al., 1993;
Jorge et al., 2004; Teasdale & Engberg, 2004; 2005; Hackert & Anderson, 2005;
Brenner & Homaifar, 2009).

Derimod tilbyder det kvalitative studie mulige svar pa, hvad der dels fremmer, og
dels heemmer rehabiliteringsforlebet og dets udbytte. Slutteligt anbefales psykolo-
gisk rehabilitering som en mulig lesning pé de tilsyneladende, fortsat oversete psy-
ko-sociale falger efter en hjerneskade.
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Denne athandling reprasenterer en milesten og en afslutning pé tre spandende og
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denne forskning. Jeres perspektiv og bidrag har varet en vigtig grundsten i denne
athandling.

Der skal ogsa lyde en stor tak til Brenderslev Neurorehabiliterings Center, der har
veret yderst behjelpelige i rekruttering af klienter og for, at jeg indledende maétte
vere en del af jeres afdeling i to uger for at fa et indblik i jeres praksis.
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Aalborg Universitet og en stor tak til min forskningsgruppe Center for Develop-
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ning og for at give mig sociale input undervejs. Sidst, men vigtigst af alt, en stor tak
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ger os begge. Du har tiltro til mig og du giver mig plads og mulighed for at gé egne
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Lillian vdgner op pd Hammel Neurocenter efter at have ligget i kunstig koma i
neesten to uger. Hun beskriver sig selv som “super lykkelig” over at veere i live og
over at se Lars (ewgtefeellen) igen. Det er som om, vi bliver genforelsket i hinanden,
forteeller Lillian. Dog far Lillian at vide af en neuropsykolog, at hun ncesten virker
kunstigt lykkelig, og at man derfor skal vere opmeerksom pd adferdscendringer.
Denne besked undrer Lillian, for hun folte sig reelt lykkelig over at veere i live pd
det her tidspunkt.

Efter Hammel Neurocenter kommer Lillian pd Bronderslev Neurorehabiliterings-
center (BNC). Lillian holder fast i sin fagidentitet og teenker, at hun skal tilbage til
arbejde og genoptreenes dér - sadan bliver det dog ikke. Pa BNC var der en fysiote-
rapeut, der tegnede en trappe for Lillian med de udviklingstrin, der kunne veere i
hendes rehabiliteringsforlob. Den trappe har veeret meget hjcelpsom og illustrativ,
forteeller Lillian. Lillian forteeller ogsd, at hun kom til BNC i korestol, men kunne
gd derfra, og hun beskriver BNC som meget dygtige og professionelle.

Efter BNC kommer Lillian direkte hjem. Den nceste periode beskriver Lillian som
turbulent, og hun har sveert ved at acceptere og forene sig med “den nye mig”, som
hun kalder det. Forst henover sommeren lander den nye Lillian, siger hun. ~Jeg har
veeret leenge om at erkende den nye mig, men jeg far hende landet”. Lillian kredser
meget om dét med identiteten og siger supplerende: "Jeg arbejder stadig med hen-
de den ny Lillian — jeg er ikke feerdig med at opdage hende”, hvilket hun forteeller
mig godt et dr efter, hjerneskaden indtraf. Hun forteeller ogsd, at der ligger noget i
at fa sagt ordentligt farvel til hende, der var, og fa lov til at sorge over det, der
kunne veere sket. Lillian siger, at alle (professionelle) kan tale om skader og symp-
tomer, men ikke de dybe personlige ting — her er der dels en bluferdighed, dels en
manglende viden og en manglende anerkendelse af det som veerende vigtigt. Lillian
er forundret over, hvor lidt man taler om dette — bdde i systemet og udenfor. Vi
taler alt for lidt om de personlige kompetencer og at arbejde med at udvikle dem”,
siger hun.

Lillian savner ogsd, at der er blevet talt seksualitet med hende. "Det var os selv,
der skulle tage den pd bordet og ikke medarbejderne, der alligevel kom i vores
hjem”. Da Lillian kommer hjem, vil hendes mand gerne have sex — han havde ikke
haft sex i over et halvt ar, hvor Lillian har veeret indlagt - derfor mdtte de prove.
Men Lillian oplevede, at hun havde vanskelig ved at gennemfore samleje. Der var
forskellige problemer med dette, som ingen havde talt med hende om. Hun husker,
at der var én, der spurgte til det pa BNC, og de fik udleveret en pjece, og det var
det. Nar Lillian senere har taget det op med medarbejdere i kommunen, har der
veeret en generthed omkring det fra deres side, sa hun har i stedet googlet sig frem
til informationer og sogt hjeelp via egen leege.
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For cegtefeellen, Lars, har ncerveret med Lillian veeret centralt, og han besogte
hende hver dag bdade pa Hammel og pa BNC. Lars forteeller, at han manglende
kontakten til personalet i Hammel. Der var ingen indskrivningssamtale, og vi fik
ikke lov at forteelle, hvem vi var. ~’Det var meget bedre pa BNC - dér var de interes-
serede”, siger han.

Lars far et humormcessigt dyk et stykke tid efter, at Lillian er kommet hjem. Han md
kontakte egen leege, da ingen af de professionelle, der har kontakten til Lillian,
kigger pd hans tilstand. Lillian forteeller, at hun allerede til udskrivningssamtalen
pd BNC fornemmer, at manden er deprimeret og vender det ogsda med en personale
deroppe. Parret betegner i dag Lars’s reaktion som en udmattelsesreaktion og
understreger vigtigheden af, at man i systemet tager bedre hdnd om de pdarorendes
reaktioner.

Lars forteeller, at sd lenge den ramte er meget syg, er fokus dér — ndr roen kommer,
kommer reaktionen ogsd. Lars blev af egen lege tilbudt antidepressiv medicin,
hvilket han sagde nej tak til.

Lillian forteller, at hun efter hjerneskaden er blevet mere folsom og kommet mere i
kontakt med sine veerdier. Ligeledes forteeller hun, at bdde hun og hendes mand
over sig i at holde fast i raskhedsfolelsen, da det ellers meget let bliver sygdom og
hjerneskade det hele.

Denne casebeskrivelse indeholder fiktive navne, men er en faktuel case, jeg har
medtaget med tilladelse fra informanterne. Casen repreesenterer temaer, der gar igen
hos mange af de inkluderede voksne med en senhjerneskade og deres parerende i
dette PhD-projekt. Casen kontekstualiserer det felt, som denne athandling skriver
sig ind 1 - nemlig koordineret hjerneskaderehabilitering anno 2015 og mit serlige
fokus pa de psyko-sociale folger.
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KAPITEL 1. INTRODUKTION

Koordination synes at vere “det nye sort” pa den politiske dagsorden og lasningen
pé den tiltagende specialisering og dermed fragmentering i Social- og Sundhedssy-
stemet. Begreber som koordinator, forlebskoordinator og tovholder benyttes i sti-
gende grad - ikke kun pa hjerneskadeomradet, men generelt inden for hele Social-
og Sundhedsomrédet. Men er koordination lgsningen, nér malet er et helhedsorien-
teret og sammenhangende forleb? Dét spargsmaél prever denne afhandling at belyse
og komme med svar pa ved at se pd udbyttet af koordineret hjerneskaderehabilite-
ring hos personer med en erhvervet hjerneskade, og hvad der ud fra et klient- og
péarerende perspektiv dels fremmer, og dels heemmer dette udbytte. Konkret gores
dette ved at folge og belyse effekter af et puljeprojekt i Aalborg kommune kaldet
KORE-projektet (KOordineret REhabilitering). P& AAU gar folgeforskningen un-
der navnet REKO, der star for REhabilitering medieret af KOordination. Ud over
dette PhD-projekt bestar REKO ogsa af en organisationspsykologisk effektevalue-
ring foretaget af Ane Sendergaard Thomsen.

Baseret pa denne afhandlings empiri og fund foreslar athandlingen slutteligt nye
perspektiver pa koordination og hjerneskaderehabilitering.

1.1. AMBITIONEN OM HELHED OG SAMMENHZENG |
INDSATSEN

P& hjerneskadeomradet udkom der i 2011 tre danske rapporter: Sundhedsstyrelsens
Medicinske Teknologivurdering (MTV) (Sundhedsstyrelsen, 2011a) og Sundheds-
styrelsens Forlebsprogrammer for erhvervet hjerneskade (Sundhedsstyrelsen,
2011b; 2011c). Alle tre rapporter anbefalede oget koordination i kommunal hjerne-
skaderehabilitering til sikring af et helhedsorienteret og sammenhangende forleb.
Rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade kom derfor pa Finansloven
for 2011 og blev prioriteret med 150 mio. kroner, som skulle bruges til at imple-
mentere forlobsprogrammernes og MTV ens anbefalinger om bla. koordination.

Der var allerede for 2011 oprettet hjerneskadekoordinatorer (en person) eller andre
koordineringsfunktioner (fx koordinerende teams) i flere kommuner. Dette var sket
allerede med kommunalreformen i 2007, men forlebsprogrammerne og de medfol-
gende puljemidler betad, at nasten alle kommuner nu fik en hjerneskadekoordina-
tor eller en koordineringsfunktion. Uanset om det er en enkelt person, der koordine-
rer, eller det er et team, har disse funktioner til hensigt at tage sig af koordinering af
ydelser og optimal informationsudveksling i l&engerevarende og tvergéende borger-
forlab. Men hvad taler vi egentlig om, nér vi siger koordination?
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1.2. HVAD ER KOORDINATION?
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Figur 1. lllustration af koordination fra et procesmode i KORE projektet

Begrebet forlabskoordinator blev introduceret af Sundhedstyrelsen allererede i 2005
som en del af Forlgbsprogrammerne for kronisk sygdom (Sundhedsstyrelsen,
2005). Pa engelsk oversattes forlebskoordination med case coordination og for-
lebskoordinator med case manager. Begge begreber indeberer at arbejde med at
skabe sammenhangende behandlings- og rehabiliteringsforleb. Ordet forlebskoor-
dinator blev dog ferste gang anvendt i praksis i 2007. Dette skete i forbindelse med
regeringens og danske regioners indferelse af kreftpakker (Wulff, 2012). Figur 1
illustrerer AAK’s arbejde med koordination.

Der findes ikke en entydig dansk definition af hverken forlebskoordination, som
oftest ses anvendt pa sundhedsomrédet, eller koordination i rehabiliteringsforlab.
Forlgbskoordinatorer er bedst beskrevet inden for kreftomradet. Wullf, Sender-
gaard, Olesen & Vedsted (2010) beskriver en forlgbskoordinator som en, der i
afgreensede perioder, kan tilknyttes udvalgte patienter, som har scerlige behov for
en koordineret indsats og stotte” (Wullf et al., 2010, s. 801). Opgaverne omfatter:

* Atovervage og koordinere den patientspecifikke sundhedsfaglige indsats
pa et givet omrade (fx relateret til kraeftbehandling) samt at udbrede infor-
mation om indsatsen til relevante sundhedsprofessionelle.



e Atsikre, at man i patientforlebet tager hensyn til psyko-sociale behov,
konkurrerende lidelser m.v. (dvs. patientcentreret tilretteleggelse).
* Atinformere, guide og stette patienten og dennes parerende.

(Wullf et al., 2010, 5. 801).

Waullf et al. foreslar endvidere i deres artikel om forlebskoordination pé kraeftomra-
det, at forlabskoordination er: “Alt tilsigtet arbejde med at skabe optimalt sammen-
hcengende behandlingsforlob for kronisk syge og kreefipatienter” (2010, s. 804).
Forlebskoordination kan ses som et verktej, en intervention i sig selv eller i kombi-
nation med andre interventioner.

I denne athandling ses koordination som en intervention i kombination med flere
andre indsatser (felles rehabiliteringsplaner pa tvars af region og kommune, ud-
dannelse af noglemedarbejdere mm.).

Undertegnede foreslér i dette projekt folgende definition af koordination i rehabili-
teringsforlab:

“Koordination i rehabiliteringsforlob er en kompetent samordning af de faglige
indsatser bdde indholdsmeessigt og tidsmeessigt i forhold til det overordnede rehabi-
literingsmdl og med oje for borgerens fysiske, psykologiske og sociale stotte og
udviklingsbehov i organisatoriske og livsmeessige transitioner” (Glintborg & Jen-
sen de Lopez, 2014).

Endvidere er formélet med koordineringen, at rehabiliteringsforlobet bade ud fra
borgerens, de parerendes, fagfolkenes og samfundets synsvinkler har hej kvalitet
med hensyn til proces, indhold, ressourceforbrug og det endelige resultat (Ibid).

Baggrunden for denne definition er med udgangspunkt i WHOs (WHO, 2001) an-
befaling om den bio-psyko-sociale model at sikre et ligevacgtigt fokus pé de biolo-
giske, psykologiske og sociale aspekter i koordinerede rehabiliteringsforleb.

P3a trods af at der pa hjerneskadeomrédet er sket en stor udvikling de sidste 40 ér,
har rehabiliteringen fortsat mest fokus pa genskabelse af praktiske funktioner i
hverdagen (ADL), det fysiske og til dels arbejdsmarkedet. Det vil med andre ord
sige, at rehabilitering primeert retter sig mod den ramtes ydre livsverden, forstaet
som den fysiske krop, aktivitet og deltagelse. Noget tyder derfor pa, at vi fortsat
overser et vigtigt og centralt aspekt i den helhedsorienterede rehabilitering, nemlig
rehabilitering af personens indre livsverden. Med rehabilitering af en persons indre
livsverden menes handtering og mestring af personlige, identitetsmassige og folel-
sesmassige udfordringer, som pa sigt kan udvikle sig til psyko-sociale folger som
for eksempel depression, angst og PTSD (Gade, Gerlach & Pedersen, 2009; Glint-
borg & Jensen de Lopéz, 2014). Hovedfokus i denne athandling er saledes serligt
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pa det psyko-sociale udbytte af den koordinerede rehabilitering i dens ambition om
at sikre en helhedsorienteret og sammenhangende indsats for personer med en
erhvervet hjerneskade — dog inkluderer en af de valgte tests ogsa fysisk udbytte.

1.3. EFFEKT AF KOORDINATION

Selvom der har varet ansat forlgbskoordinatorer, koordinatorer og koordinations-
teams siden 2005, i bade regionalt og kommunalt regi, ved vi endnu ikke om disse
har den tilsigtede effekt. For nylig udkom det forste regionale effektstudie (RCT) af
hospitalsbaseret forlgbskoordination pa kraftomradet (Wulff, 2012). Studiet fandt
ingen signifikant forbedring af helbredsrelateret livskvalitet i interventionsgruppen,
der havde en forlgbskooordinator tilknyttet, sammenlignet med kontrolgruppen.
Selvom forskningen i koordination er yderst sparsom, anbefales koordination fra
nationalt hold fortsat som en lesning. I nye nationale handleplaner fra for eksempel
psykiatriomradet (Regeringen, 2013) indgar koordination som en lgsning. Vi ser
derfor en stot stigende tendens til, at koordination er svaret pa komplekse behand-
lings- og rehabiliteringsforlab, dog uden vi har evidens, der undersetter denne hy-
potese.

I et review lavet til Socialstyrelsen om effekterne af koordination i hjerneskadere-
habilitering, blev der kun fundet 9 internationale effektstudier (Glintborg & Hansen,
2014). Sterstedelen af disse studier koncentrerer sig om arbejdsrettet koordineret
rehabilitering (vocational case coordination). Her ses en positiv effekt pé at fa hjer-
neskaderamte tilbage i arbejde. Ydermere viser reviewet, at en tidlig og koordineret
indsats (startende under hospitalsindleeggelse) giver en mere glidende overgang til
hverdagslivet (inklusion). Det var imidlertid kun tre ud af de ni studier, der var
randomiserede kontrollerede studier, hvorfor vi konkluderer, at forskningslitteratu-
ren endnu ikke har en volumen, der gor det muligt at konkludere, om hypotesen om
positiv effekt af koordination generelt kan bekreeftes.

Det er ydermere vanskeligt at pracisere, hvad en koordinator eller et koordinations-
team er, da der ikke foreligger tydelige beskrivelser af disse funktioner. Det har
ogsa vist sig som en udfordring, i dette forskningsprojekt, at fa praciseret, hvad den
koordinerede intervention i Aalborg kommune precis er. At koordinationsfunktio-
ner har veeret upracist beskrevet og forskelligt tilrettelagt, har gjort det vanskeligt at
dokumentere, hvorvidt disse er en sikker metode til forbedring af komplekse rehabi-
literingsforlgb. Sat pa spidsen kan man derfor sige, at ansettelser af koordinatorer
indtil videre har bygget pa ikke testede hypoteser om, at ville fremme et positivt
udbytte af rehabiliteringsforlabet.

Med puljeprojekterne pa hjerneskadeomradet forpligtede kommunerne sig dog til at
beskrive deres indsatser mere pracist, hvorfor muligheden for at lave veltilrettelag-
te forskningsforseg med koordination er blevet storre. Der har dog vist sig fortsat at
vere udfordringer forbundet med dette, hvilket resultaterne i denne athandling er et
bevis pa.



I Danmark foreligger der saledes ikke forskning i koordination pa hjerneskadeom-
radet i kommunalt regi og dets virkning pa helhedsorienteret og sammenhangende
rehabilitering, hvilket er baggrunden for dette PhD-projekt. Derudover imedekom-
mes behovet for studier af klienternes og de parerendes perspektiv pa rehabilite-
ringsprocessen, som indtil nu er mangelfuldt belyst i forskning, der inkluderer bade
apopleksi og traumatiske hjerneskader.

Aalborg kommune (AAK) er en af de kommuner, der har segt og faet bevilliget
puljemidler til implementering af forlebsprogrammernes anbefalinger omkring
indsatser, der bedrer en helhedsorienteret og koordineret rehabilitering.

1.4. DEN KOORDINEREDE INTERVENTION | AALBORG
KOMMUNE

KORE-projektet i AAK forstar den koordinerede intervention som en samlet indsats
bestaende af flere delelementer. Derfor ma det forlebskoordinerende arbejde under-
stottes af andre forlebsoptimerende initiativer, der sikrer kvalificeret og hurtig per-
sonlig kontakt mellem social- og sundhedsprofessionelle pa tvers af sektorer og
forvaltninger.

Delelementerne i KORE-projektet bestar af folgende:

1. Neurofaglig uddannelse til noglemedarbejdere.

Feelles regional og kommunal rehabiliteringsplan samt udvalgelse og brug
af feelles test.

3. Internt kommunale koordineringsmeder, hvor neuropsykologisk viden fra
Bronderslev Neurorehabiliterings Center inddrages.

4. Forskningsbaseret dokumentation af effekten af projektets indsatsomrader
i samarbejde med Center for Developmental and Applied Psychological
Science, Aalborg Universitet (AAU), PI, Tia Hansen, og med oprettelse af
PhD-stipendiat med projektet som forskningsomrade.

1.5. PROBLEMFELT OG PROBLEMFORMULERING

Dette PhD-projekt har fokus pa bio-psyko-socialt udbytte af koordineret rehabilite-
ring set fra et klient- og parerendeperspektiv.

PhD-projektet indeholder to dele — del I er et kvantitativt studie, der under de muli-
ge betingelser maler effekt af den samlede koordinationsindsats i AAK pé klienter
med moderate eller svaere hjerneskader mellem 18 og 66 ar. Det viste sig sardeles
vanskeligt at udfere et egentligt effektstudie, hvilket der vendes tilbage til i meto-
dekapitlet (Kap. 4). Del II beskriver et kvalitativt studie, der inddrager klienternes
og deres parerendes perspektiv pa rehabiliteringsprocessen.
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Ud fra dette defineres folgende forskningsspergsmal:

I Hvilken effekt har KORE-programmet i Aalborg kommune pd klienters
bio-psyko-sociale udbytte (mdlt pa fysiske og kognitive funktioner, depres-
sion, livskvalitet, autonomi og deltagelse, samt tilbagevenden til arbejde)?

11 Hvilke faktorer hcemmer og fremmer rehabiliteringsudbyttet set fra et kli-
ent- og pdrorendeperspektiv?

1.6. AFHANDLINGENS STRUKTUR

Afhandlingen er emipirisk funderet og baserer sig pé fire artikler. I kapitel 5 findes
der et resumé af de enkelte artikler. I tilleeg til de fire artikler vil athandlingen pree-
sentere PhD-projektets teoretiske referenceramme og det metodiske fundament.
Derudover vil der vare et resumé af hovedfundene og en tvergéende diskussion af
disse for pa denne made at koble artiklernes forskellige aspekter og fund sammen i
en metatekst og diskussion. Igennem afhandlingen vil der derfor citeres og refereres
til disse artikler, uden at disse referencer eksplicit angives som citater i teksten.

Undersogelsen af udbyttet af koordineret rehabilitering anvender et naturalistisk
mixed methods design. Den kvantitative del méler effekten af KORE-programmet,
og sammenligner med SR-gruppen og ALT-gruppen, mens den kvalitative del ser
pa, hvad der dels h&emmer, dels fremmer rehabiliteringsudbyttet. Artikel Il og IV
kombinerer data fra den kvantitative og kvalitative dataindsamling, mens artikel I11
alene baserer sig pa kvalitative data. En artikel fungerer primaert som en teoretisk
artikel (artikel I), men med afsat i athandlingens empiri.

Artiklerne reprasenterer forskellige tilgange til forskningsomradet fra mere meto-
dologisk til praksisorienteret. Da artiklerne skal kunne sté alene, vil der vaere genta-
gelser i deres metode- og teoribeskrivelser. Kappen her har til formaél at sikre en
overordnet rad trad ved at beskrive, hvordan PhD-projektet er udfert inden for et
naturalistisk mixed methods design.

Kappen bestar af syv kapitler. Dette introducerende kapitel beskriver motivationen
og argumentet for denne PhD. Derudover presenteres problemfeltet samt de tilho-
rende forskningsspergsmal, som denne athandling besvarer. Det andet kapitel pree-
senterer hjerneskadeomradet og udvikling inden for dette felt, som ogsa leder os
hen til baggrunden for dette forskningsprojekt. Det tredje kapitel introducerer det
teoretiske fundament, som denne athandling baserer sig pa. Dernaest praesenteres i
kapitel fire forskningsdesignet og de konkrete, anvendte metoder og procedurer.
Kapitel fem giver et kort resumé af athandlingens empiriske resultater formidlet i
de fire artikler. Dernzst folger en tvaergaende diskussion og perspektivering af
resultaterne i kapitel 6. Det syvende og sidste kapitel praesenterer athandlingens
konklusion samt bud pa fremtidsperspektiver.



KAPITEL 2. BAGGRUND.

I dettte kapitel skildres kort den udvikling, der er sket pa hjerneskadeomradet, savel
internationalt samt nationalt, de sidste 40-50 ar.

2.1. UDVIKLINGEN AF HELHEDSORIENTERET
HJERNESKADEREHABILITERING

I Tyskland og Ostrig blev der etableret rehabiliteringscentre allerede under 2. ver-
denskrig til skadede soldater. Startskuddet til udviklingen af et egentligt hjerneska-
derehabiliteringsprogram kom for alvor med Seksdageskrigen i Israel i 1967. Dette
blev skoledannende for udviklingen af en interdisciplineer og helhedsorienteret
rehabilitering i USA og store dele af Europa.

Som en del af den ovennavnte udvikling skete der et opger med tanken om hjerne-
funktioner som knyttet til specialiserede moduler, til i stedet at forstad hjernefunktio-
ner som et komplekst samarbejde mellem forskellige centre med en plasticitet og
evne til at reorganisere og forandre funktioner (Goldberg, 2001; Stringer, Cooley &
Christensen, 2002). Udviklingen af billeddannende teknikker (CT, MR, PET,
SPECT og fMRI) inden for kognitiv neurovidenskab har ogsa bidraget til en kraftig
udvikling af hjerneskadeforskningen samt praksis. Selvom denne PhD-afhandling
ikke placerer sig indenfor neurovidenskaberne, er det dog vigtigt at medtage denne
udvikling, da den har haft, og fortsat har, en betydning for udvikling af nye hel-
hedsorienterede teorier indenfor hjerneskaderehabilitering.

Neuropsykologien var i sin spade start staerkt inspireret af den russiske neuropsy-
kolog Alexander R. Luria og hans teorier om hjernen og de kognitive funktioners
organisering. Luria var en af de forste, der blandt andet beskrev frontallappernes
betydning for de eksekutive funktioner og deres regulering af kognitive funktioner
(Jargensen & Hansen, 2009). Pa baggrund af sin dynamiske forstaelse af sammen-
hange mellem hjerne og mentale funktioner udviklede Luria en neuropsykologisk
undersagelsesmetode, der sigtede pa at lokalisere skadens placering i hjernen. I dag
har neuropsykologisk lokalisationsdiagnostik mistet sin relevans til fordel for bil-
leddannelsesteknikker (ibid). Yehuda Ben-Yishay og George Prigatano (1999) var
ogsa fremtraedende personer for udviklingen af en helhedsorienteret rehabilitering.
Ben-Yishay udviklede blandt andet et gruppebaseret program med psyko-social
treening. Disse metoder og programmer blev videreudviklet i New York i samarbej-
de med Leonard Diller. Muriel Lezak (1986) satte fokus pé de folelsesmaessige
behov hos bade den ramte og den ramtes familie. Cicerone (fx Cicerone & Fraser,
2000) gik videre med at se pa den ramtes folelsesmassige behov og deres sammen-
hang med kognitive funktionsnedszttelser.

27



GRIB MENNESKET

Den helhedsorienterede tilgang i hjerneskaderehabilitering har saledes internationalt
veret fremtreedende i artier. Forskningsmaessigt har der veret fokus pa de kognitive
og neurologiske aspekter af en hjerneskade og udviklingen af disse. Et review fra
1995 af Morton & Wehman konkluderer, at man forskningsmeessigt i en arraekke
har vidst, at de psyko-sociale folger efter en hjerneskade kan vare nogle af de stor-
ste langtidskonsekvenser.

2.1.1. UDVIKLINGEN AF HUERNESKADEREHABILITERINGEN I
DANMARK

Den internationale udvikling pavirkede ogsa udviklingen af hjerneskadeomradet i
Danmark. Dette skete blandt andet i takt med, at neuropsykologien i 1970’erne for
alvor blev etableret som et speciale (Qhlenschlager, 2010).

Flere steder begyndte man i 1980’erne at eksperimentere med kognitiv genoptre-
ning og udfordrede dermed det traditionelle syn, der havde hersket indtil 70’erne,
om at de skjulte skader ikke kunne genoptranes (DGhlenschlaeger, 2010). Som et
eksempel pa dette er oprettelsen af Center for Hjerneskade i 1985 ved Kebenhavns
Universitet. Centeret byggede pa en kombination af Lurias tilgang til den individu-
elle kognitive genoptrening og Ben Yihays gruppebaserede psyko-sociale treening
under indflydelse af George Prigatanos dynamisk-psykoterapeutiske tilgangsvinkel.
I Jylland blev Vejlefjord Rehabilitering oprettet naesten samtidig i 1985 med tilbud
til hjerneskaderamte. Kort tid efter kom yderligere 5 hjerneskadecentre (Arhus,
Alborg, Roskilde, Senderborg, og Odense). Visionen bag disse centre var en neuro-
psykologisk og holistisk indsats. Genoptraningen havde ikke kun fokus pa de skjul-
te skader, men ogsé pa at hjelpe den ramte tilbage til en hverdag med en ny identi-
tet og med nye mal (Sundhedsstyrelsen, 2011a).

Sammenh@ng i indsatsen var ogsd pd den politiske dagsordenen allerede i
1990’erne. Sundhedsstyrelsen anbefalede, at der blev etableret Hjerneskadesamrad i
amterne. Ved kommunalreformen i 2007 var der dannet Hjerneskadesamrad i alle
amter pa nar et. Formalet med samradene var at sikre en god overgang fra hospita-
let til den efterfolgende genoptraning.

I 2007 kom s& kommunalreformen, hvor hovedansvaret for genoptraningen blev
lagt ud til kommunerne. Med dette kom ogsé en bekymring for at miste den eksper-
tise, der var opbygget i de tidligere amter.

Den internationale forskning, der finder, at de psyko-sociale felger udger en stor
udfordring, findes ogsa i dansk forskning lavet af Teasdale og Engberg (2004;
2005). De psyko-sociale folger (mere detaljeret beskrevet i artikel I) er blandt andet
depression og angst. Mange ramte befinder sig i en identitetsmeessig krise, idet de
er gaet fra at veere raske og velfungerende til pludselig at have fiet en hjerneskade;
de oplever, at deres hverdag er blevet markant &ndret. Desvarre peger flere nyere
forskningsprojekter pa, at serligt de psyko-sociale aspekter fortsat overses i rehabi-



literingspraksis til fordel for den fysiske og til dels den kognitive genoptraening
(Hald, 2013; Pallesen, 2011).

12011 udkom Sudhedsstyrelsens Medicinske Teknologivurdering (MTV) og Sund-
hedsstyrelsens Forlebsprogrammer pa hjerneskadeomradet (Sundhedsstyrelsen,
2011a, 2011b, 2011c). Disse rapporter identificerede igen, at utilstraekkelig koordi-
nering og samordning af forleb pé tvaers af primar- og sekundarsektor samt internt
i kommunalt regi var en vasentlig barriere for etablering af sammenhangende og
helhedsorienterede hjerneskaderehabiliteringsforleb. MTV’en konkluderede endvi-
dere, at evidensen for bl.a. koordination er svag, hvorfor yderligere forskning er
nedvendig. Fokus i MTV’en synes primert at veere sundhedsfaglig, i hvert fald er
der et langt mindre fokus pa de fornavnte psyko-sociale konsekvenser.

I 2013 kom evalueringen af kommunalreformen, hvor hjerneskadeomréadet atter
pékreevede sig en serlig fremtidig opmarksomhed, og anbefalingen var, at monito-
reringen pa hele genoptraeningsomradet skulle styrkes. Konkret blev folgende anbe-
falet:

a) Skeerpet regional myndighedskompetence. Sygehusene far eget kompeten-
ce til at beskrive genoptreeningsbehovet for patienter med meget komplek-
se genoptreningsbehov. Kommunen far hermed et langt bedre billede af
genoptreningsbehovet, herunder i hvilket omfang der for eksempel er be-
hov for at inddrage neurofaglige kompetencer for patienter med komplekse
hjerneskader. Det betyder eksempelvis, at sddanne patienter skal have et
specialiseret tilbud, eller at kommunen skal gare brug af kompetencer, som
kommunen ikke selv rader over.

b) Visitationsretningslinjer. Der udarbejdes visitationsretningslinjer for pati-
enter med meget komplekse genoptraningsbehov. Visitationsretningslin-
jerne vil kunne gradueres i forhold til, hvor meget de forpligter kommu-
nerne til at gore brug af serlige kompetencer og fagfolk i varetagelsen af
indsatsen i genoptreningsforlebet (Visitationsretningslinjerne er udkom-
met januar 2015).

c) Oget gennemsigtighed. Der udarbejdes felles sundhedsfaglige kvalitetskri-
terier for den specialiserede indsats til patienter med de mest komplekse
genoptraeningsbehov. Samtidig udvides Tilbudsportalen, som er en over-
sigt over alle landets tilbud, til ogsé at omfatte specialiserede tilbud efter
anden lovgivning end sociallovgivning.

(Indenrigs- og Gkonomiministeriet, 2013, s. 28)

Evalueringen af kommunalreformen viste, at kommunerne primart yder sociale
tilbud til klienter, og at ydelsen udgér fra egen kommune fremfor at henvise til
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specialiserede tilbud i regioner og andre kommuner. Denne udvikling giver anled-
ning til en bekymring om, hvorvidt voksne med en kompleks erhvervet hjerneskade
for tiden far tilstreekkeligt specialiserede indsatser og tilbud tilpasset deres individu-
elle behov.

Pa baggrund af dette kom Socialstyrelsen den 1.november 2014 med en central
udmelding til kommunerne, der beskriver, hvad en specialiseret indsats er og ber
indeholde.

Ifolge Socialstyrelsen er hgjt specialiserede indsatser og tilbud karakteriseret ved:

*  Fagpersoner der, foruden deres grunduddannelse, har opnaet specialiseret
neurofaglig ekspertise, og de modtager lgbende supervision og kompeten-
ceudvikling
Fagpersoner ser og behandler tilstraekkeligt mange borgere med komplekse
problemstillinger og opnar derigennem viden om, hvordan de skal héndte-
res

*  Fagpersoner beskaftiger sig primert med fagomradet og gruppen af men-
nesker med en kompleks erhvervet hjerneskade pa hajt specialiseret niveau

¢ Deltagelse i udviklingsarbejde med henblik pa udvikling af praksis og me-
toder samt dokumenterer systematisk indsatsernes effekt

*  En organisering som et koordineret ssmmenhangende, multidisciplinert,
intensivt og helhedsorienteret forlob

* At de folger forskningsbaseret viden og nationale retningslinjer, bade hvad
angér udredningen af borgeren og selve indsatsen. Desuden anvendes vali-
derede undersogelsesmetoder i det omfang, det er muligt.

(Socialstyrelsen, 2014, s. 7)

Kommunerne skal derfor afrapportere deres nuvarende og fremtidige specialiserede
rehabiliteringsindsats inden 1.3.2016. Endvidere er der fra Ministeriet for Sundhed
og Forebyggelse pr. 1.1.2015 ogséd kommet nye regler for genoptrening efter ud-
skrivelse fra sygehus. Sygehuset har kompentence til at at udfeerdige en legefaglig
vurdering i genoptreningsplanen, der beskriver, hvorvidt patienten har behov for
almen genoptrening, genoptraning pa specialiseret niveau eller rehabilitering pa
specialiseret niveau. Kommunen kan ikke fravige denne leegelige vurdering. Samti-
dig er der udarbejdet to faglige visitationsretningslinjer til genoptra@ning og rehabi-
litering, der skal sikre, at patienter med en erhvervet hjerneskade far en indsats pa
det rette specialiseringsniveau (Sundhedsstyrelsen, 2014).

De to visitationsretningslinjer uddyber blandt andet tre specialiseringsniveauer
(basalt, avanceret og specialiseret) for henholdsvis bern og unge samt voksne med
erhvervet hjerneskade. Sluttelig satter visitationsretningslinjerne fokus pa samar-
bejdet mellem sygehus, kommune og almen praksis.



Afslutningsvist er der sket en stor udvikling inden for neuropsykologien, neurovi-
denskaberne og neurokirugien. Flere overlever i dag erhvervede hjerneskader pa
baggrund af nye operative teknikker til fjernelse af eksempelvis blodpropper samt
nye medicinske behandlingsformer som for eksempel trombolysebehandling (blod-
propoplesende behandling). Deraf kan man forudse, at flere ogsa far brug for et
rehabiliteringsforleb, hvorfor udfordringen i at fa hajnet kvaliteten af denne er ser-
lig pakraevet.

De evalueringer, der foreligger efter kommunalreformen, tyder pa, at der fortsat er
udfordringer i den kommunale hjerneskaderehabilitering, hvad angar koordination,
helhedsorienterede og sammenhengende indsatser samt tilstrekkelig specialiseret
viden. Ydermere, at der er brug for mere forskning heri.

2.2. REHABILITERINGSFORL@GBET

Rehabilitering pa hjerneskadeomréadet kan karakteriseres som en inddeling i 4 faser,
jf. figur 2. Fase IV er ikke en egentlig rehabiliteringsfase, men en stabiliserende og
vedligeholdende fase.

* Fase I er den akutte behandling pa hospitalet umiddelbart efter hjerneska-
den.

* Fase Il er rehabiliteringsfasen under indlaeggelse pa hospital eller et spe-
cialiseret center.

* Fase Il er primart den kommunale rehabilitering. Fase IV er den fortsat
udviklende eller vedligeholdende fase.

Sygehuset har flest opgaver i fase I og II, mens kommunen og almen praksis pri-
mert har opgaver i fase Il og IV. Forlebsprogrammet slutter ved overgangen til
fase IV, da der ikke sker intensiv rehabilitering i denne sidste fase.

Figur 2. Faseinddeling af hjerneskaderehabilitering

FASEI FASETI FASEIII FASEIV
Akut Rehabilitering Rehabilitering Stabil vedlige-
Pra-
hospitalt b_ehand- under efter holdende fase
g indleggelse udskrivelse

(Sundhedsstyrelsen, 2011b, s. 8)
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Dette PhD-projekt fokuserer primert pd overgangen mellem fase II og III. Dan-
marks ratificering af FN Handicapkonventionen (Se mere under 3.3), hvor rehabili-
tering serskilt er beskrevet i artikel 26, har betydet, at rehabilitering pr. 1 januar
2015 blev skrevet ind i Serviceloven § 83a:

”§ 83a. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde et korterevarende og tidsaf-
grenset rehabiliteringsforleb til personer med nedsat funktionsevne,
hvis rehabiliteringsforlebet vurderes at kunne forbedre personens funk-
tionsevne og dermed nedsztte behovet for hjelp efter § 83, stk. 1. Vur-
deringen skal veere individuel og konkret og tage udgangspunkt i mod-
tagerens ressourcer og behov.

Stk. 2. Rehabiliteringsforlebet, jf. stk. 1, skal tilrettelaegges og udferes
helhedsorienteret og tverfagligt. Kommunalbestyrelsen skal fastsatte
individuelle mal for rehabiliteringsforlebet i samarbejde med den enkel-
te modtager af forlabet.

Stk. 3. De fastsatte mél og tidsrammen for rehabiliteringsforlabet skal
indga i en samlet beskrivelse af forlebet. Er der under rehabiliteringsfor-
lobet behov for at @ndre i mélene, skal dette ske i samarbejde med mod-
tageren.

Stk. 4. Kommunalbestyrelsen skal tilbyde modtageren af et rehabilite-
ringsforlgb den nedvendige hjalp og stette under forlebet med henblik
pa at nd de fastsatte mal, jf. stk. 2. Hjeelpen og stotten skal lobende til-
passes udviklingen i modtagerens funktionsevne. Hvis modtageren ikke
gennemforer et rehabiliteringsforleb, skal kommunalbestyrelsen vurdere
modtagerens behov for hjelp efter § 83, jf. § 83, stk. 6.”

(Retsinformation, 2014, egen kursivering)

Derudover traekkes i et rehabiliteringsforleb pa lovgivning inden for Socialloven (fx
§ 107 og 105, midlertidige botilbud, § 85, socialpedagogisk bistand — herunder
bostette og § 83 hjemmehjelp), Sundhedsloven (fx §140, genoptraning), Beskeefti-
gelses- og undervisningslovgivning (fx § 103, beskyttet beskaftigelse). Endvidere
findes en tverministeriel vejledning om traening i kommuner og regioner (Social-
og Integrationsministeriet, 2009). Vejledningen giver et samlet overblik over regler
for kommuner og regionernes ansvar i forbindelse med treningsomradet samt de
tidligere naevnte nye retningslinjer for udskrivning til genoptrening efter sygehus
samt de to visitationsretningslinjer.

2.3. ERHVERVET HUJERNESKADEEPIDEMIOLOGI

Dette afsnit giver en kort introduktion til epidemiologien af personer med en er-
hvervet hjerneskade.



Pa engelsk anvendes termerne Acquired Brain Injury (ABI) eller Traumatic Brain
Injury (TBI). Termen erhvervet hjerneskade refererer til en hjerneskade, der er
forarsaget af begivenheder mindst 28 dage efter fodslen (Sundhedsstyrelsen,
2011b). Bern under 28 dage behandles i neonatalt regi, og disse hjerneskader be-
tragtes som verende medfedte. En erhvervet hjerneskade opstar som folge af enten
en traumatisk hjerneskade (hovedtraumer i forbindelse med ulykker, slag mv.) eller
ikke-traumatiske hjerneskader, som opstér som folge af indre eller ydre omstandig-
heder (fx apopleksier, der er en bledning eller blodprop i hjernen, forgiftninger,
infektioner, anoxi efter hjertestop og lavgradstumorer i hjernen eller hjernens hin-
der) (Sundhedsstyrelsen, 2011a; 2011b).

Erhvervet hjerneskade inkluderer ikke skader i rygmarven, det perifere nervesy-
stem, personer der lider af progredierende hjernelidelser som Alzheimers sygdom,
blodpropdemens og andre neurogenerative lidelser som Parkinson, multipel scle-
rose eller cancerformer, som metastaserer til hjernen. Sluttelig er hjernerystelser
heller ikke inkluderet (ibid).

12010 fik 19.543 danskere en erhvervet hjerneskade. 10.731 af disse skader blev
forarsaget af en apopleksi. De resterende skyldes bl.a. slag mod hovedet, hjertestop,
tumorer, mm. 30 % af borgere med apopleksi forekom blandt yngre end 65-arige,
58 % af andre diagnoser var under 65 ar. I alt lever ca. 125.000 med en erhvervet
hjerneskade i Danmark (Sundhedsstyrelsen, 2011b). Omfang og grad af skaden
athaenger af skadens placering og udbredelse. Der er ofte tale om pareser (halvsi-
des), tale- og forstéelsesproblemer, fole- og synsforstyrrelser. Derudover kan der
fremkomme kognitive problemstillinger, som for eksempel hukommelses- og er-
kendelsesvanskeligheder.

I perioden 2000-2010 er der sket en udvikling i antallet af voksne, der erhverver en
hjerneskade. Der er blandt andet sket en reduktion pa 25 % inden for apopleksi.
Samtidig er der sket en stigning i anden erhvervet hjerneskade. Arsagerne til denne
udvikling er endnu ikke sikker (Sundhedsstyrelsen, 2011b). Reduktionen i apoplek-
sitilfeelde kan skyldes bedre forebyggelse af risikofaktorer. Stigningen i gvrige
erhvervede hjerneskader kan heenge sammen med bedre udredningsteknikker og
dermed storre diagnostisering samt en hurtigere og livreddende hjelp, der ger, at
flere overlever (ibid).

I Europa er incidensraten over hospitaliserede med svar TBI ca. 235 pr. 100.000;
lignende antal er fundet i Australien (Maas, Stocchetti, & Bullock, 2008). Incidens-
raten i tht apopleksier i Europa varierer i tht region og ken.
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KAPITEL 3. TEORETISK
REFERENCERAMME

3.1. EN KONTEKSTUEL OG RELATIONEL SOCIALKOGNITIV
OG SOCIALPSYKOLOGISK TILGANG TIL KOORDINERET
REHABILITERING

I maj 2001 vedtog WHO pa den 54. World Health Assembly en ny klassifikation af
funktionsevne, funktionsevnenedsattelse og helbredstilstand kaldet International
Classification of Functioning, ICF (WHO, 2001). ICF er béde et klassifikationsred-
skab samt en bio-psyko-social model til at forstd funktionsnedsattelser ud fra. I
denne afhandling anvendes ICF kun som model og til operationalisering af den bio-
psyko-sociale model (BPS).

BPS blev i 1977 introduceret af den nu afdede amerikanske psykiater George L.
Engel. Engels model tager udgangspunkt i, at sundhed bedst forstds som en kombi-
nation af biologiske, psykologiske og sociale faktorer. Dvs. at klienter med samme
diagnose kan opleve forskellige konsekvenser athangigt af sygdommens og kon-
tekstens dynamiske samspil. Dette star i kontrast til den traditionelle, naturviden-
skabelige indstilling til biomedicin, som er, at enhver sygdom eller sygdomsproces
kan forklares ved hjelp af et patogen, en genetisk eller en udviklingsmaessig ab-
normitet (Engel, 1977).

Med BPS modellen integreres to tilgange — den medicinske og den sociale. Hertil
kommer det psykologiske aspekt, som ogsa tilferes i modellen. Derved tydeliggores
formalet, der som for navnt er, at skabe et mere sammenhangende og helhedsori-
enteret forleb for klienter.

WHO har med afsat i BPS udviklet ICF, der beskriver funktionsevnen og funkti-
onsevnenedsettelsen i et samspil mellem sygdom og kontekst. ICF er ikke et ud-
redningsverktej, da ICF som klassifikation kun identificerer svaeerhedsgraden af en
funktionsnedsattelse. For at g& mere detaljeret ind i den specifikke funktionsned-
settelse — eksempelvis nedsat gangfunktion, kreeves det, at der anvendes andre og
mere specifikke test, der er rettet mod dette specifikke omréde. Funktionsevne er et
overordnet begreb, der bestér af folgende bio-psyko-sociale elementer: kropsfunkti-
oner og anatomi, daglige aktiviteter, deltagelse i samfundslivet, personlige faktorer
og omgivelsernes pavirkninger. Nedsat funktionsevne er den overordnede betegnel-
se for tab eller nedsattelse af funktioner samt begraensninger i at gennemfore ens
daglige aktiviteter og deltage i samfundslivet. Funktionsnedsattelse opstér i et sam-
spil mellem en persons kropslige og kognitive (fx méder at hdndtere begransninger
pé) funktioner og omgivelserne. En klients funktionsevne og betydningen af even-



GRIB MENNESKET

tuelle funktionsnedsettelser kan dermed kun vurderes i forhold til det daglige liv,
som er normalt for denne klient (Socialministeriet, 2005).

ICF blev frigivet til anvendelse i oktober 2001 og har siden opnéet stor international
gennemslagskraft, da FNs medlemsstater forpligtede sig til at anvende ICF og der-
med den bio-psyko-sociale model i det sundhedspolitiske arbejde.

Denne athandling har sit fokus pa koordineret rehabilitering, der bygger pd den
bio-psyko-sociale model. Helhedsorienteret rehabilitering, har siden 2010 veret pa
den politiske dagsorden pé& hjerneskadeomradet. Rehabiliteringsindsatser skal
adressere bade det biologiske, psykologiske og det sociale, da de alle har betydning
for en klients funktion.

3.2. SOCIALKOGNITIV TEORI SOM GRUNDLAG FOR BPS
MODELLEN

BPS modellen er funderet i den Socialkognitive teori og traekker derfor pa elemen-
ter af Albert Banduras teorier om social indflydelse.

Den Socialkognitive teori (Social Cognitive Theory) er en videreudvikling af Ban-
duras tidligere teori om Social Laering (Social Learning Theory). I sin sociale lae-
ringsteori tager Bandura udgangspunkt i forsteerkningsmekanismer. Fra ca. midt
1980°erne tager Banduras forskning med den socialkognitive teori en mere holistisk
drejning, idet han ger op med den radikale behaviorismes vagtlegning af et totalt
kontrollerende miljo og bevager sig mod en helhedsorienteret tilgang til forstaelse
af menneskelig kognition med inddragelse af det sociale aspekt/omgivelserne. Ban-
dura opfatter selv sit tidlige arbejde som socialkognitivistisk, idet der heri netop
pointeres, at individets leering foregar i sociale samspil, og at omgivelsernes pavirk-
ninger af individet i store treek er medieret af individets kognitive processer. Dvs. at
individets sociale kognitive processer betones som medierende mekanismer i for-
holdet mellem stimuli og respons (Bandura, 1986).

Teorien bygger pa, at menneskers adfaerd ikke blot er bestemt af stimuli fra omgi-
velserne, men ogsa pévirkes af indre processer som viden om omgivelserne samt
forventninger og holdninger til disse. Bandura opstiller med den socialkognitive
teori en model for, hvordan person, adfeerd og omgivelser dynamisk pévirker hin-
anden, jf. figur 3. Bandura argumenterer saledes for, at adfeerd, miljemassig indfly-
delse og interne personlige faktorer alle pavirker og bliver pavirket af hinanden, den
sakaldte reciprokke determinisme.

BPS angiver saledes med Banduras begreber en gensidig forbundethed Sagt med
Banduras begreber betyder BPS, at der er en gensidig forbundenhed mellem adfeerd
(bio) person (psyko) og omgivelser (social).



Figur 3: Gentegning af Banduras model for triadisk reciprokalitet

Adfzerd

Personlige faktorer Omgivelser

(Bandura, 1986, s. 24, gengivet med tilladelse fra APA, egen oversattelse)

Som mennesker har vi, til en vis grad, mulighed for selv at kontrollere vores liv.
Samtidig er vi begraenset ved, at vi befinder os i en given social ramme. Banduras
tanker er ofte udgangspunkt for indsatser, der skal @ndre pa menneskers sundheds-
adferd. Teorien beskriver to centrale begreber, self-efficacy og outcome expectati-
ons, som to forudsetninger for menneskers adfeerd og handlinger (Bandura, 1997a).
Mendonza, Patel & Basett’s (2007) litteraturreview med 117 studier konkluderede,
at der er en sammenhaeng mellem motivation, selv-efficacy, en oplevelse af person-
lig kontrol og rehabiliteringsudbytte. Ogsé andre studier finder, at self-efficacy er
en vigtig faktor for motivation og compliance i rehabilitering (fx Evans & Hardy,
2002). Forventninger, savel som verbal og social pavirkning, er derfor vigtige for
klienternes self-efficacy og ma ses som betydningsfulde faktorer i rehabilitering.

Self-efficacy kan oversattes med selvkompetence. Bandura definerer dette begreb
som individets tro pa egne evner til at organisere og igangsette handlinger, der er
nedvendige for at opnd og mestre noget bestemt. Han taler ogsd om mestrende
selvtillid, som kan tolkes som individets tillid til at kunne mestre, hvad der maétte
kraeves i en given situation (Bandura 1997a).

Individets oplevelse af self-efficacy vil veere formet pa basis af tidligere laeringser-
faringer og tidligere opnaede resultater (uddannelse og arbejde) samt den feedback,
individet far fra dets omgivelser. I dette projekt taenkes her pa den feedback, klien-
ter med erhvervet hjerneskade far under deres rehabiliteringsproces fra professio-
nelle samt parerende, og hvilken betydning dette har for bedring af psyko-sociale
funktioner (livskvalitet, deltagelse samt depressionslignende tilstande). Individer
kan have en hgj self-efficacy pa nogle omrader og lavt p& andre. Banduras model
peger pa, at adfeerd bade handler om personlige og sociale forhold. En rehabilite-
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ringsindsats, der skal fremme psyko-social bedring af funktionsnedsattelser, ma
derfor rette sig bade mod klienten med erhvervet hjerneskades tro pa at kunne takle
situationer og i lige sa hgj grad involvere omgivelserne, da sociale faktorer som fx.
netvaerk (parerende og venner) ogsa spiller en stor rolle for rehabiliteringsudbyttet.

Der er fire kilder, som kan udvikle og pavirke self-efficacy i bade positiv og negativ
retning: egne erfaringer, modelindleering (imitation), verbal pavirkning, fysisk og
affektiv tilstand. Prioriteringen af kilderne varierer alt efter opgavens karakter og
individets forudsatninger, og de virker sjeldent alene eller uath@ngigt af hinanden
(Bandura, 1997a). Disse fire kilder er vigtige for profesionelle at medtenke i reha-
biliteringen til fremme af self-efficacy.

Outcome expectations (OE) retter sig mod en vurdering af det mulige udfald, en
handling vil medfere. Outcome expectations er afhengige af troen pé at kunne klare
en opgave (self-efficacy), hvorfor self-efficay er en vigtig forudsatning for OE
(Bandura, 1997b).

Handlingen udferes, nér ens outcome expectations far opgaven til at veere indsatsen
verd. Outcome expectations kan tage form af fysiske, sociale og selvevaluerende
reaktioner. Inden for hver form virker de positive forventninger opmuntrende, mens
de negative virker hemmende (Bandura, 1997a; Bandura, 2004).

Ved begge begreber er malsatningen vigtig. Det langsigtede mal er rammen for en
personlig forandring (jf. definitionen af rehabilitering), men har ikke den storste
betydning for her-og-nu handlingen. Kortsigtede mal er derfor fremmende for her-
og-nu handlingen og giver personen en umiddelbar succesoplevelse og fremdrifts-
oplevelse, som overfort til rehabiliteringsprocessen er vigtig for motivationen (Ban-
dura, 2004).

Denne afhandling har, som navnt, sit hovedfokus pa den psykologiske og sociale
dimension af BPS-modellen. BPS-modellens anvendelse og forstielse i denne af-
handling vil blive operationaliseret nedenfor.

3.3. OPERATIONALISERING AF BPS-MODELLEN VED ICF

Nedenfor er ICF-modellen skitseret, ligesom de enkelte komponenter i modellen
gennemgas. Derudover illustreres, hvordan komponenterne og BPS-modellen for-
stas i denne afhandling.

MarselisborgCentret har udarbejdet den danske oversattelse af ICF; “International
Klassifikation af Funktionsevne, Funktionsevnenedsattelse og Helbredstilstand" og
ligeledes den danske ICF-vejledning for Sundhedsstyrelsen (Sundhedsstyrelsen,
2005).



Figur 4: Gentegning af ICF-modellen
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(Sundhedsstyrelsen, 2005, s. 13)

I figur 4 illustreres den bio-psyko-sociale model lagt ned over ICF-komponenterne.
Mennesket forstas ifelge ICF som et bio-psyko-socialt vesen. Et menneskes hel-
bredstilstand forstds derfor som et dynamisk samspil mellem krop, aktivitet og
deltagelse under pavirkning af ydre og personlige faktorer (WHO, 2001). Dermed
abner ICF op for at se pa funktionsnedsattelsen som en biologisk-psykologisk-
social tilstand, hvor biologiske og neurologiske forudsatninger pa et individuelt
niveau modificeres og kompenseres af opvakstforhold, sociale samspil og relatio-
ner. Personer, der rammes af en hjerneskade, har i ICF-termer problemer pa bade
krops-, aktivitets- og deltagelsesniveau. Endvidere ogsa pa omgivelses- og person-
niveauet, som knap sa ofte inddrages. Med ICF som referenceramme skal malered-
skaber, der méler effekt af rehabiliteringsindsatser, veere i stand til at male pé bio-
psyko-sociale niveauer.

ICF tilbyder et fzlles sprog, der kan anvendes pa tvers af fagdicipliner, forvaltnin-

ger og sektorer. Derfor er ICF ofte beskrevet som et vigtigt fundament i det interdi-
sciplinare samarbejde (Sundhedsstyrelsen, 2005; Brandt, 2008).

39



GRIB MENNESKET

Modsat sygdomsklassifikationen (ICD') har ICF fokus pa funktionsevnenedsettel-
ser og ikke diagnosen og dennes determinerende betydning for det enkelte individs
muligheder og positioner. ICD ser pa, hvad der gor os syge og potentielt slar os
ihjel, mens ICF identificerer funktionsnedsattelser, der udger en barriere for at leve
et meningsfuldt liv med en lidelse. ICF forudsatter fortsat en individuel bestemmel-
se af det konkrete funktionsniveau, men ser dette funktionsniveau som pavirket af
kontekstuelle faktorer og ikke kun noget, det enkelte individ er ansvarlig for at
@ndre. Der er saledes fokus pa interaktionen mellem kropslige defekter, det fysiske
handicap, psykologiske reaktioner og den sociale og ekonomiske samfundssituati-
on.

Bilbao et al. (2003) har undersegt ICF i hjerneskaderehabilitering og fundet den
brugbar som en referenceramme, der tilbyder et staerkt teoretisk rammeset til reha-
bilitering. Med inddragelse af ICF fremmes en helhedsorienteret rehabilitering af
personer med erhvervet hjerneskade.

Komponenterne i ICF (Sundhedsstyrelsen, 2005):

Det patologiske niveau (Sygdommen/Health condition):

Patologien er inden for hjerneskadeomrédet det neurologiske og neurokirurgiske
arbejdsfelt. Undersogelse og beskrivelse af dette felt tager overvejende sigte pa at
stille en diagnose og iverksatte relevante medicinske og/eller kirurgiske behand-
lingstiltag. Dermed bliver denne dimension en vesentlig forlgber for det egentlige
rehabiliteringsarbejde.

Kropsdimensionen (Body functions):

Kroppens funktion bestar af to parallelle komponenter:

1. Hele organismen og dennes funktion: det fysiologiske og psykologiske
(mentale) funktioner.

2. Kroppens anatomi: organer, lemmer og kroppens enkeltdele.

Aktivitetsdimensionen (Activity)

Aktivitetsdimensionen relaterer sig til alle aktiviteter, der kan udferes af et individ.
I rehabilitering er aktivitetsdimensionen primart ADL-aktiviteter (Aktiviteter i
forbindelse med Daglig Livsforelse).

! Den forste sygdomsklassifikation (ICD-6) kom med stiftelsen af WHO i
1948



Deltagelsesdimensionen (Participation)

Deltagelsesdimensionen er personens adgang til og involvering i dagligli-
vet/hverdagslivet (familierelationer, intime relationer samt deltagelse i undervis-
ning, arbejde, foreningslivet, politiske aktiviteter etc). Herunder ser man pé de ste-
der, hvor der ligger samfundsskabte muligheder eller forhindringer for dette.

Omgivelsesmeessige faktorer (Environmental factors)

Omgivelsesmassige faktorer er betingelser i omgivelserne, der fremmer eller
hammer en persons mulighed for fuldgyldig deltagelse. Sddanne forhold kan un-
dersoges og méles i miljeet, fx. indretning, lovgivning, serviceydelser, etc.

Personlige faktorer (Personal factors)

For at forstd sammenlignelige klienters forskellige udbytte og indikatorer for prog-
nose er det vigtigt at medtenke de personlige faktorer (handteringsevne, livssyn,
etc.).

I denne afhandling forstas den bio-psyko-sociale model og ICF som folgende:

* Bio (krop) forstds som den erhvervede hjerneskade og de fysiologiske og
kognitive skader.

* Psyko/psykiske (herunder personlige faktorer) forstds som de psykologi-
ske reaktioner pa en erhvervet hjerneskade (negative tanker og folel-
ser/depression, forringet livskvalitet, manglende selvkontrol/self-efficacy
mv.). Derudover de personlige faktorer som social status, civilstand, livs-
syn, etc.

* Social (deltagelse og omgivelser) forstds som den ramtes aktivitet og del-
tagelse i hverdags- og arbejdslivet. Derudover de fysiske, sociale og hold-
ningsmassige omgivelser, som den ramte befinder sig.

Som illustreret i figur 5 er hovedveagten af variable, der males udbytte pé, placeret
under den psyko-sociale dimension, og kun ét méleredskab undersgger motorisk og
kognitivt udbytte under den biologiske/fysiske dimension. Nér der i denne athand-
ling tales om bio-psyko-socialt udbytte vil det sdledes veare ud fra denne vagtning
og forstaelse.

Figur 5: Den bio-psyko-sociale model i denne afhandling
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3.4. REHABILITERING

Der anvendes i Danmark to definitioner af rehabilitering. Begge definitioner er
baseret pa BPS-modellen. Den ene definition er WHOs definition, der iser anven-
des pa sundhedsomradet:

”Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en reekke af
indsatser, som har til formal at satte den enkelte i stand til at opna og
vedligeholde den bedst mulige fysisk, sansemassige, intellektuelle, psy-
kologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med
nedsat funktionsevne de redskaber, der er nedvendige for at opna uaf-
hangighed og selvbestemmelse” (Sundhedsstyrelsen, 2011a, s. 65).

Den anden er Hvidbogens definition, der anvendes mere bredt:

”Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem
en borger, parerende og fagfolk. Formalet er, at borgeren, som har eller
er i risiko for at fa betydelige begrensninger i sin fysiske, psykiske
og/eller sociale funktionsevne, opnér et selvsteendigt og meningsfuldt
liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutnin-
ger og bestar af en koordineret, ssmmenhangende og vidensbaseret ind-
sats” (Marselisborgcentret, 2004, s.16).

I Danmark findes der ikke en officiel, politisk vedtaget definition af rehabilitering,
dog refereres der serligt til Hvidbogens definition, der ssmmen med ICF-modellen
udger fundamentet for fagpersoners feelles referenceramme for rehabilitering i
Danmark (dermed ikke sagt, at man i praksis altid lever op til denne forstéelse).

Hvidbogens definitionen inkluderer det tidsbestemte, det koordinerende, sammen-
hangende og vidensbaserede aspekt ved rehabilitering, som ikke er inkluderet i
WHOs definition, men er vigtige aspekter, og som ogsa MTVen anbefaler at med-
teenke og basere hjerneskaderehabiliteringen pa.

Derudover har Danmark med ratificeringen af FN-handicapkonventionen i 2009
forpligtet sig til at treeffe beslutninger, som muligger, at personer med handicap kan
opna og opretholde den sterst mulige uathengighed og netop retten til aktivt selv at
reformulere og afklare sine roller i sociale sammenhange (United Nations, 2006).

Serligt henvises til FN Handicapkonventionens artikel 26, der omhandler habilite-
ring og rehabilitering:

”Article 26 - Habilitation and rehabilitation

1. States Parties shall take effective and appropriate measures, including
through peer support, to enable persons with disabilities to attain and



maintain maximum independence, full physical, mental, social and vo-
cational ability, and full inclusion and participation in all aspects of life.
To that end, States Parties shall organize, strengthen and extend com-
prehensive habilitation and rehabilitation services and programmes,
particularly in the areas of health, employment, education and social
services, in such a way that these services and programmes:

a. Begin at the earliest possible stage, and are based on the multi-
disciplinary assessment of individual needs and strengths;

b. Support participation and inclusion in the community and all
aspects of society, are voluntary, and are available to persons
with disabilities as close as possible to their own communities,
including in rural areas.

2. States Parties shall promote the development of initial and continuing
training for professionals and staff working in habilitation and rehabili-
tation services.

3. States Parties shall promote the availability, knowledge and use of as-
sistive devices and technologies, designed for persons with disabilities,
as they relate to habilitation and rehabilitation”

(United Nations, 2006, egne kursiveringer)

Den helhedsorienterede og multidiciplinere rehabiliteringsindsats er med FN-
konventionen saledes en menneskeret for personer med handicap.

Rehabilitering har sit ophav i det medicinske og sundhedsvidenskabelige paradig-
me, men med FN, ICF og en bio-psyko-social forstaelse af sygdom og funktions-
nedsattelser er der skabt en bevagelse mod et samfunds- og humanvidenskabligt
paradigme. Rehabilitering er ikke afgraenset til bestemte indsatser, faggrupper eller
vidensparadigmer, men er netop kendetegnet ved dets flertydighed og interdiscipli-
neaere fokus pa tveers af fag, paradigmer og indsatser.

3.4.1. REHABILITERING VERSUS GENOPTRANING

Der hersker ofte uklarhed om rehabilitering versus genoptraning, hvorfor disse to
begreber ofte ses anvendt synonymt. I Sundhedsloven og den tilherende vejledning
(Social- og Indenrigsministeriet, 2009) tales der om fysisk, psykisk og social gen-
optraning.

Genoptraning har veret en del af behandlingsindsatsen pé sygehuse og i kommu-
nerne gennem flere ar og omhandler primeart restituering af kroppens funktioner
(Marselisborgcentret, 2004). Genoptraning kan ikke sidestilles med rehabilite-
ringsbegrebet. Mens rehabilitering ses som et bredt begreb, der inkluderer de fakto-
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rer, der pavirker hele personens liv (fysiske, psykologiske og sociale), kan genop-
treening ses som et mere snavert begreb, der primart adresserer det fysiske i rehabi-
literingen og den bio-psyko-sociale model (ibid). Genoptraening er saledes et enkelt,
og vigtigt delelement i en rehabilitering.

Rehabilitering ses ligeledes som en samarbejdsproces mellem klient, parerende og
fagfolk, hvor klientens mal samt klientinddragelse er i centrum. Der er séledes fo-
kus pa det relationelle, hvorfor projektet baseres pa socialkognitiv teori og serligt
projektets kvalitative del inspireres af dele af socialpsykologien; de konstruktioni-
stiske psykologiske teorier, herunder diskurspsykologien (fx Potter & Wetherell,
1987).

3.5. HHERNESKADETRANSITIONSMODEL

Som navnt i kapitel 2 inddeles et hjerneskaderehabiliteringsforleb i 4 faser - deraf
mindst 3 overordnede overgange. Dette projekt relaterer sig primert til overgangen
fra hospitalsindleeggelse (rehabiliteringscenter) til hjem (fase II til I1I) og genoptag-
ning af produktivitet/hverdagsliv (fase III til IV). For at forsta overgange (transitio-
ner) anvendes Schlossbergs definition, som siger, at en overgang er: "4 passage of
one life phase, condition or status to another” (Schlossberg, 1984, s. 23).

Schlossberg taler om to universelle egenskaber ved overgange/transitioner: (a)
transitioner sker over tid og (b) de medferer en @ndring i natur (identitet, rolle,
relationer, adfeerdsmenstre og evner). For personer med en erhvervet hjerneskade
kan transitioner ske bade under og efter indlaeggelse, og omfatter oftest en stor
@ndring 1 identitet, relationer og funktionsevner.

For at forstd, hvad der er vigtigt i disse overgange, anvendes Turner, Flemming,
Ownsworth og Cornwells (2008) hjerneskadetransitionsmodel. Koordinationen
udspiller sig ifelge denne model i fellesmangden af tre komponenter: personlige
faktorer hos klienten, professionelle/systemfaktorer og pdrorendemcessige faktorer,
jf. figur 6. Modellen er udviklet pa baggrund af et review, der inkluderede mere end
50 empiriske studier.

De tre faktorer interagerer og kraever opmarksomhed i overgange og kraver en
koordinering, der tilgodeser dem alle. Den dynamiske interaktion mellem klient og
miljomassige faktorers betydning for rehabiliteringsudbytte er ligeledes det, som
understreges i ICF (den bio-psyko-sociale model, BPS). ICF og hjerneskadetransi-
tionsmodellen ses derfor som brugbare modeller til at se pa overgange/transitioner i
rehabiliteringsprocesser og koordination.



Figur 6: Gentegning af transitionsmodellen
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(Turner et. al., 2008, s. 1171, egen oversattelse)

Opsummerende pa kapitel 2, baggrund, og kapitel 3, teori, kan det konkluderes, at
man anbefaler og implementerer koordination i stigende grad péd hele social- og
sundhedsomradet til sikring af helhedsorienterede og sammenhangende forleb,
uden vi ved, om det reelt har den gnskede effekt. Fra WHO anbefales det, at rehabi-
litering baseres pa den bio-psyko-sociale model. P& hjerneskadeomradet ved vi, at
serligt de psyko-sociale konsekvenser efter en hjerneskade er fremtraedende og en
udfordring, der for nuvaerende ikke adresseres tilstreekkeligt i rehabiliteringsforleb.
Fra FN, og fra dansk forskning pa hjerneskadeomradet, anbefales det, at klient-
indragelse skal vere central under hele rehabiliteringsforlebet. Endvidere er studier
af klienter og de péarerendes perspektiv pé rehabiliteringsprocessen fortsat mangel-
fuldt belyst i forskning.

Derfor tager dette PhD-projekt udgangspunkt i et prospektivt naturalistisk mixed
methods studie, som udfoldes i naste kapitel, hvor et kvantitativt studie af udbytte
af koordineret rehabilitering hos klienter kombineres med et kvalitativt studie af,
hvad klienter og parerendes oplever som fremmende og ha&mmende for rehabilite-
ringsudbyttet .
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KAPITEL 4. METODE

Det samlede projekt bestar af tre klient- og parerendegrupper.

1. En primeer gruppe fra 2013/2014, der har modtaget KORE-programmet (KORE-
gruppen). Denne gruppe bestér af 27 hjerneskaderamte og 10 péargrende fra AAK.

2. En gruppe, ogsa fra 2013/2014, der har modtaget en ALTernativ type koordineret
rehabilitering i forhold til AAKs KORE-program (ALT-gruppen). Denne gruppe
bestér af i alt 18 hjerneskaderamte og 8 parerende fra Jammerbugt, Vesthimmerland
og Brenderslev kommuner. Deltagerne fra disse tre kommuner er sléet sammen til
én gruppe pé grund af et meget lavt N fra de enkelte kommuner, og fordi deres
indsats har det feellestreek, at den er mere borgerner sammenlignet med AAKs.

3. En gruppe fra 2011, der ikke har fiet den forsteerkede koordinerede rehabilite-
ring, men Standard Rehabilitering (SR-gruppen) i AAK. Denne bestar af 37 hjerne-
skaderamte og 22 parerende fra AAK.

ALT-gruppen og SR-gruppen indgdr som sammenligningsgrundlag til KORE-
gruppen.

Det var ngdvendigt at ga to ar tilbage i tiden for at finde en gruppe af klienter, der
modtog “’standardrehabilitering”, da klienter indlagt pA BNC 1 2012 havde deltaget i
et andet forskningsforseg og derfor modtog en intervention ud over det normale.
Den tidsmeessige forskel mellem gruppernes for- og eftermaling pa henholdsvis 2 ar
for SR-gruppen og 1 ar for KORE- og ALT-gruppen formodes ikke at have den
store betydning, da de spontane og stgrste treningsrelaterede forbedringer efter en
hjerneskade primert sker inden for det fgrste ar (Sundhedsstyrelsen, 2011a). Dog
ved vi, at treening iverksat flere ar efter hjerneskaden ogsa kan flytte funktionsni-
veauet, men udviklingen sker i mindre skala (Ibid).

Klienterne er alle rekrutteret fra BNC. Fgr indleeggelse pd BNC har nogle klienter
haft et l&ngere eller korterevarende ophold pé for eksempel Hammel Neurocenter,
mens andre er kommet direkte til BNC fra sygehuset. Det er séledes forskelligt fra
deltager til deltager, hvor lang tid, der er géet siden skadestidspunktet, nér de re-
krutteres pd& BNC, men denne forskel er ens reprasenteret i alle tre grupper.

Udarbejdelse af designet er sket i samarbejde med AAK i forhold til, hvad der her
var muligt. Udvelgelsen af test samt udferelse af interviewguide har undertegnede
alene veret ansvarlig for.



GRIB MENNESKET

4.1. PROSPEKTIV NATURALISTISK MIXED METHODS DESIGN

I dette forskningsprojekt har det veret et enske at anvende et design, der bedst kan
forsyne evalueringen med det, der kalder okologisk validitet (Sbordonne 1998), dvs.
evnen til at male, hvordan en indsats medferer en sterre evne til at klare sig i nor-
male sociale sammenhange og ikke bare i kunstige testsituationer. Derfor er dette
PhD-projekt tilrettelagt som et prospektivt naturalistisk studie, der bygger pa bade
kvantitative og kvalitative data.

4.1.1. MIXED METHODS

Mixed Methods designs forsgger ikke at forene forskellige epistemologiske retnin-
ger, men snarere at understrege komplementariteten af kvalitative og kvantitative
metoder og deres praktiske anvendelse i undersegelser af samme genstandsfelt.
Kombinationen af kvantitative og kvalitative metoder er ikke ny, men har ikke
tidligere veeret betegnet som Mixed Methods. Betegnelsen stammer fra uddannel-
ses- og evalueringspraksis, men anvendes i dag bredt inden for human- og sam-
fundsvidenskaberne. Dog findes der nasten ingen litteratur om Mixed Methods
inden for psykologi (Gergen, 2001; Waszak & Sines, 2003).

Ideen bag Mixed Methods er, at man ved at inkludere bade kvantitative og kvalita-
tive data i én undersegelse beriger resultaterne pd mader, som en enkelt metode
ikke tillader (Hanson, Creswell, Clark, Petska & Creswell, 2005) Eksempelvis kan
resultater af instrument-baserede undersggelser udfordres af manglende indfangelse
af kontekstuelle faktorer (Greene & Caracelli, 1997).

Der findes flere videnskabsteoretiske diskussioner og perspektiver inden for Mixed
Methods. Et perspektiv er, at Mixed Methods bevidst anvender konkurrerende pa-
radigmer og vegter hvert paradigme ens. Et anden er et dialektiske perspektiv, der
anerkender, at begge paradigmer har vaerdi, og at bestemte metoder er mere passen-
de under visse omstendigheder (Greene & Caracelli, 1997; 2007; Hanson, Cres-
well, Clark, Petska & Creswell, 2005). Et tredje perspektiv, som anvendes i denne
athandling, anvender pragmatismen som paradigme, nir det kommer til Mixed
Methods (Tashakkori & Teddlie, 2003). Pragmatismen har historiske skikkelser
som Dewey og Pierce og bygger pa, "hvad der virker" ideer, og verdsatter bade
objektiv og subjektiv viden (Cherryholmes, 1992). Mixed Methods er forst blevet
associeret med pragmatismen af personer som Rossman og Wilson (1985). Hoved-
budskabet i pragmatismen er, at uanset omstendighederne kan bade kvantitative og
kvalitative fremgangsméder anvendes i en enkelt undersogelse. Tashakkori og Ted-
dlie (2003) har senere mere formelt knyttet Mixed Methods til pragmatisme og
argumenterer for, at forskningsspergsmalet er det primare og dét, der afger meto-
devalget. I denne athandling belyses det forste forskningsspergsmal primert kvanti-
tativt, mens det andet belyses kvalitativt.



4.1.2. TRIANGULATION MIXED METHODS DESIGN

Kombinationen af kvantitativ og kvalitativ metode foretages i dettte, studie fordi
formalet ikke kun har varet at méle udbytte af koordineret rehabilitering, men ogsa
at inkludere klienters og parerendes egne udsagn om, hvad der har varet fremmen-
de og heemmende for deres rehabiliteringsudbytte, og hvordan de beskriver deres
situation.

Kvantitative data indsamlet ved hjelp af internationalt standardiserede tests kan
have den begraensning, at de kun maler et feenomen i en afgrenset kontekst og der-
for ikke kan anses som globale. For eksempel kan malt selvhjulpenhed forstas i en
given kontekst, men ikke generaliseres og geres universel. I dette forskningsprojekt
foregér testningen i det miljo, klienten befinder sig i pa det givne méletidspunkt,
dvs. enten pa hospitalet/rehabiliteringscenteret (for-méling) eller i deltagernes eget
hjem (efter-maling) og dermed ikke i en eksperimentel klinisk setting. For ydermere
at imedegé noget af den svaghed, der kan vaere ved udelukkende at anvende test i
evalueringsdesign, suppleres der med observationer og interviews. Der anvendes et
triangulation mixed methods design (Creswell & Plano Clark, 2011), hvor dataind-
samling og databearbejdning sker samtidigt og ikke sekventielt, og begge datasaet
vaegtes ligeligt. I dette projekt tester den kvantitative del hypotesen om koordination
fremmer bio-psyko-socialt udbytte, mens den kvalitative del anvendes eksplorativt
til at undersege baggrunden for effekter (fremmende og haemmende faktorer). Den
kvantitative og kvalitative data er indsamlet i samme session.

Figur 7: Forskningsdesign
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4.2. KVANTITATIV: FOR- OG EFTERMALING

Den kvantitative del af projektet bestar af for- og eftermalinger. Malgruppen er som
tidligere naevnt klienter i alderen 18-66 drige med en moderat eller sver hjerneska-
de.

For KORE- og ALT-gruppen udger den forste méling en baseline/for-méling, hvor
koordinationslgsningen igangsattes. Et ar efter denne for-méling, i 2014/15 testes
klienterne igen og denne maling udger efter-malingen. Inklusionsperioden for
KORE- og ALT-gruppen blev forleenget til lidt over et ar (+ 1,5 maned) péa grund af
et lille V. Derudover er der ogsa sket et fald i antallet af indlagte p& BNC mellem
2011 og 2013. Nér man ser pa de inkluderede informanter, er der sket en halvering i
antallet af traumatiske skader. Hvad denne reduktion kan skyldes vides ikke med
sikkerhed. Der kan vere flere mulige forklaringer, for eksempel trafiksikkerheds-
kampagner. Der er ogséd sket en lille reduktion i apopleksier, hvilket er i overens-
stemmelse med den reduktion, der er omtalt i afsnit 2.3 om hjerneskadeepidemiolo-

gi.

Formalet med denne for- og efter-maling i to grupper, der modtager en koordineret
rehabilitering, er at identificere forskelle i udbyttet af forskellige koordinerede re-
habiliteringsindsatser.

SR-gruppen var indlagt for dette PhD-projekts start, og det er sdledes kun efter-
malingerne, undertegnede selv har foretaget pa denne gruppe. Dog udferes FIM
systematisk ved ind- og udskrivning pd BNC; og disse test er gjort tilgaengelige for
dette projekt og indgér som fer-malinger.

4.2.1. VALG AF MALEREDSKABER

ICF modellen er brugt som ramme for udvalgelsen af standardiserede maleredska-
ber. Der er sarligt fokus pd komponenterne deltagelse, omgivelser og personlige
kompetencer fra ICF, da der ikke er tradition for at male pa disse omrader (Nielsen,
Angel, Segrensen, Hansen & Jensen, 2011), og forskningen séledes er sparsom inden
for disse.

Udvelgelse af test er sket ud fra falgende kriterier:

1. Maleredskaberne skal kunne male effekt pa den samlede koordinerede re-
habiliteringsindsats og saledes ikke pa enkeltdele, som fx. opmarksomhed.

2. ICF er brugt som udvelgelsesramme — sarligt komponenterne deltagelse,
omgivelser samt personlige (psykologiske) faktorer.

3. Fokus pa subjektivt rehabiliteringsudbytte sammenholdt med en rekke ob-
jektive variable (tilbagevenden til arbejde, civilstatus, bolig, uddannelse og

jobtype).



4. Omraderne depression, livskvalitet, autonomi og deltagelse er valgt ud
som reprasentanter for det psyko-sociale omrade. Motoriske og kognitive
funktioner er valgt for det kropslige/biologiske omrade.

5. Skemaerne er validerede og reliable pa dansk.

Til méling af bio-psyko-sociale funktioner er der anvendt folgende fire méleredska-
ber:

Bio:

1. Functional Independent Measure (FIM): Méler motoriske og kognitive
funktioner.

Psyko-socialt:

2. Major Depressions Inventory (MDI): Méler depression, som i ICF termer
vil veere under krop/bio, men som i denne athandling forstds som en psy-
kisk reaktion pé en biologisk/kropslig tilstand.

3. Impact on Participation and Autonomy Questionnaire (IPAQ-DK): Maler
autonomi og deltagelse, der i ICF-termer vil sige personlige faktorer, akti-
vitet og deltagelse.

4.  WHO Quality Of Life (WHOQOL-BREF): Méler bade fysisk, psykologisk,
socialt og omgivelsesmassig livskvalitet, hvorfor den i ICF dakker alle
komponenter: krop, aktivitet, deltagelse, omgivelser og personlige fakto-
rer, men da hovedvagten er psyko-social, placeres den herunder i denne
sammenhzang.

4.2.2. PILOTSTUDIE MED HENBLIK PA TESTVALG

Forinden dataindsamlingen blev der foretaget et pilotstudie af:

*  Major Depressions Inventory (MDI)
* Impact on Participation and Autonomy Questionnaire (IPAQ-DK)
*  WHO Quality Of Life (WHOQOL-BREF)

Der blev ikke piloteret pd Functional Independent Measure (FIM), da undertegnede
pa piloteringstidspunktet ikke var certificeret i denne. FIM er dog hyppigt anvendt
pé hjerneskadeomrédet, og pa bade BNC og Hammel har man gode erfaringer med
at bruge FIM i interviewform i forbindelse med dataindsamling til forskning.

Pilottestens formal var primert at afpreve de udvalgte maleredskabers relevans og
tidsforbrug for at undga udtraetning af klienter.
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Fem klienter blev fundet med hjzlp fra Fagcenter for Hjerneskade og Fysisk Han-
dicap, £ldre- og Handicapforvaltningen i AAK. Aldersspredning og tiden siden
skade var ikke repreesentativ i forhold til den egentlige dataindsamlingskohorte, da
det ikke var muligt at fa nyligt skadede, uden at de ogséa skulle inkluderes i den
egentlige dataindsamling. Det blev ikke vurderet at vaere et problem.

Varighed af testudferelse var forinden estimeret til ca. 45-60 min, hvilket var i
overensstemmelse med den faktiske tid det tog at teste bade klienter og de péreren-
de. Det betad dog noget, at efter-malingerne foregik i klienternes eget hjem, da der
ofte blev inviteret pa kaffe og mere snak efter testningen. De ramte og parerende
havde lyst til at fortelle om oplevelser og erfaringer fra deres rehabiliteringsforlab,
hvorfor beseget ofte lab op pa ca. 2 timer.

Pilottestningen fik mig derfor til at tilfeje, at jeg ud over testningen ville udarbejde
feltnoter under beseget, der inkluderede projektrelevante observationer fra det soci-
ale miljg.

4.2.3. PRAESENTATION AF DE ENKELTE MALEREDSKABER

4.2.4. FIM

FIM er et bud pé et tvaerfagligt maleredskab. Tvarfaglige maleredskaber, der kan
maéle den interdisciplinre indsats, er relevante i helhedsorienterede rehabiliterings-
forleb. FIM vurderes af det tidligere Videnscenter for Hjerneskade som et af de
redskaber, der som et minimum skal anvendes i vurdering af personer med hjerne-
skade (Videnscenter for Hjerneskade, 2002). P& BNC anvender man i forvejen
systematisk FIM ved ind- og udskrivning. Ligeledes har man i forbindelse med
puljeprojektet i AAK udvalgt FIM som en af de felles test, der gar pa tveers af regi-
on og kommune. Derfor skal neglepersoner i AAK uddannes til brug af FIM. Dette
er dog desverre ikke sket i projektperioden.

FIM vurderer feerdigheder pa bade det motoriske og kognitive omréde. Redskabet
er udviklet pa foranledning af The American Congress of Rehabilitation Medicine,
Buffalo, USA i 1983 (Keith et al., 1987). Ophavsrettighederne til FIM ejes af det
private firma Uniform Data System for Medical Rehabilitation (UDSMR). Brug af
FIM kraver licens, som gives via UDSMR. UDSMR udvikler hele tiden nye versi-
oner af FIM. Versionen, der anvendes i dette projekt, er 5.2.

FIM er et generisk scoringsredskab, der kan anvendes pa alle personer i alle aldre
og med alle diagnoser. FIM er opbygget som en ordinal scala med 18 items fordelt
pé 13 motoriske og 5 kognitive items, jf. tabel 1.



Tabel 1: FIM Items

MOTORISKE KOGNITIVE
Personlig pleje Kommunikation
*  Spise/drikke * Forstaelse auditiv/visuel
*  Qvre toilette ¢ Udtryksevne mundtlig/ikke
* Bad mundtlig

*  Pékladning overkrop
*  Pékladning underkrop
*  Nedre toilette

Bleere og tarmkontrol Sociale og intellektuelle funktioner
*  Blarekontrol *  Socialt samspil
* Tarmkontrol *  Problemlgsning

Mobilitet - kortere forflytninger *  Hukommelse

*  Seng/stol/kerestol
* Toilet
*  Badekar/bad

Mobilitet — leengere forflytninger

*  Gang/kerestol
e Trapper

Til maleredskabet folger en manual, der udferligt beskriver indholdet i hvert item.
Scoringen af hvert item sker ved en 7 graders likert skala, der angiver graden fra
fuldsteendig ath@ngighed til selvsteendighed (1 til 7 indikerer veerst til bedst). Den
samlede score i FIM kan saledes variere fra 18 (total athaengighed) til 126 (helt
selvstaendig).

FIM kan laves enten i observationsform, hvor professionelle udfylder skemaet pa
baggrund af deres observationer, eller i interviewform, hvor en professionel inter-
viewer klienten om de enkelte items og derefter udfylder. Begge dele har vist vali-
ditet (Linacre et al, 1994). I denne afhandling er FIM for-malingen lavet i observa-
tionsform af professionelle pa BNC, og efter-malingen er lavet i interviewform af
undertegnede. Validiteten af et FIM-interview kan pavirkes af personens kognitive
problemer. Der er dog lavet gode interrater reliabilitetstest pa flere rehabiliterings-
centre (Hvidovre, Hammel og BNC) mellem FIM-interview og FIM-observationer,
og der er pavist god korrelation.
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FIM er kvalitetssikret i forhold til validitet og realibilitet pa flere end 10.000 patien-
ter (Linacre, Heinemann, Wright, Granger & Hamilton, 1994). Interreliabilitet er
beskrevet som god af Hamilton, Laughlin, Fiedler og Granger (1994), dog forudsat
at testen udferes af certificerede og erfarne professionelle. Undertegnede er certifi-
ceret FIM bruger fra Uniform Data System for Medical Rehabilitation.

Svagheder ved FIM er bl.a., at krops- og aktivitetsniveau (jf. ICF) sammenblandes.
FIM bestar af en motorisk score og en kognitiv score, og det er derfor problematisk,
at resultat angives ved en totalscore. Nar FIM enskes anvendt som effektmal i dette
studie, kan der derfor veere problemer med psykometrien i en samlet score.

Som en svaghed er der ligeledes set hgje indlaeggelsesscorer, som begrundes i, at
kognitivt dérlige personer scores for hgjt, idet man ikke kender personen endnu
(scoring indenfor 72 timer).

Endvidere skal man veere opmerksom pé loftseffekten i longitudinelle studier, da
det er usikkert, hvorvidt FIM er sensitiv nok til at fange smé andringer hos perso-
ner med hgjt funktionsniveau. Noget kunne tyde pé, at der i dette studie var loftsef-
fekt, hvorimod der ikke synes at vare tegn pa gulveffekt hos de tre grupper, da
ingen scorer 18 ved indlaeggelse (total atha@ngighed).

4.2.5. WHOQOL-BREF

Til méling af livskvalitet anvendes WHOQOL-BREF. WHO definerer livskvalitet
saledes:

”Quality of life is defined as an individual’s perception of their position
in life in the context of the culture and value systems in which they live
and in relation to their goals, expectations, standards and concerns. It is
a broad ranging concept affected in a complex way by the person’s
physical health, psychological state, level of independence, social rela-
tionships, and their relationships to salient features of their environ-
ment” (WHOQOL Group, 1993, s.3).

Livskvalitet er i folge WHO komplekst sammensat af bio-psyko-sociale elementer,
hvorfor deres spergeskema, WHOQOL, der er udviklet i 1997 som en del af et
storre program for mental sundhed, er baseret pa fire overordnede omrader: det
fysiske, det psykologiske, sociale relationer og miljo samt fire spergsmal om gene-
rel livskvalitet.

Den udgave af WHOQOL, der anvendes i dette PhD-projekt er den reducerede
WHOQOL-BREF udgave af WHOQOL-100. Denne opstod, da WHO vurderede at
WHOQOL-100 kunne vere for omfattende for nogle malgrupper og serligt i studi-
er, der ogséd indkluderer andre variabler end livskvalitet (WHO,1998). Derfor blev
26 af de oprindelige 100 sporgsmal valgt ud og testet. Resultaterne indikerede, at de



26 spergsmal kunne give en god profil for livskvalitet (ibid). Psykologisk livskvali-
tet indbefatter fx kropsligt selvbillede, selvvard og selvtillid, positive folelser, ne-
gative folelser, spiritualitet og tro, koncentration og hukommelse. Eksempler pa et
sporgsmal kan vaere: “hvor tilfreds er du med dig selv?” Ved social livskvalitet er
det veerd at medtenke, at der her kun er tre spergsmaél. Disse omhandler, hvor til-
freds man er med sit forhold til andre mennesker, tilfredshed med stetten, man fér
fra venner, samt tilfredshed med ens seksualliv. Der er derfor ikke tale om en dybe-
regdende maling af kvaliteten af ens sociale relationer — fx om man fortsat oplever
et ligevaerdigt forhold til ens partner og bern, som kan vare en af udfordringerne
efter en erhvervet hjerneskade. Derfor kombineres WHOQOL-BREF ogsda med
IPAQ-DK, der mere specifikt maler pa kvaliteten af ens relationer. IPAQ-DK vil
blive gennemgaet herefter.

Scoringen af WHOQOL-BREF sker via en 5-trins likert skala. Scoren gar fra meget
utilfreds til serdeles tilfreds. Disse scorer transformeres efterfelgende til numeriske
verdier fra 1-5 (vearst til bedst). Hajere verdier indikerer hegjere livskvalitet: meget
tilfreds (81-100), tilfreds (61-80), hverken/eller (41-60), utilfreds (21-40) og meget
utilfreds (0-20). Ifelge Norholm et al. (2004), der har staet for det danske valide-
ringsstudie, har redskabet gode psykometriske egenskaber. Ydermere har skalaen
en tilfredsstillende grad af validitet og reliabilitet. I dette studie blev der fundet en
Cronbachs Alpha pa 0=0.81, hvilket er optimalt.

4.2.6. IPAQ-DK

Til at male deltagelse og autonomi anvendes Impact on Participation and Autonomy
Questionaire (IPAQ-DK). Deltagelsesaspektet er et anerkendt omrade i helhedsori-
enteret rehabilitering og indgar som en del af ICF, men der findes nasten ingen
maleredskaber til at male pa graden af deltagelse. Dette afspejler igen et udpraget
fokus pa de motoriske, kognitive og ADL-massige funktioner i genoptrening og
neurorehabiliteringspraksis. I dette forskningsprojekt blev der kun fundet frem til
IPAQ-DK og NOMO (Nordic mobility-related participation) til at méle pa deltagel-
sesaspektet. Sidstnavnte ser primert pa motorisk relateret deltagelse, hvorfor IPAQ
blev valgt. Der er derfor et stort behov for udvikling af méleredskaber til méling af
deltagelse. IPAQ anvendes som undersggelsesredskab i savel klinisk praksis som i
forskning (IPAQ manual, 2012, s. 3). IPAQ anses for at vere et unikt redskab, idet
det afdekker personens oplevelse af autonomi og deltagelse frem for personassi-
stance. IPAQ anvendes ofte i forbindelse med rehabilitering og henvender sig til
voksne med forskellige kroniske helbredstilstande (ibid). Store dele af IPAQs
sporgsmal barer séledes preeg af at henvende sig til mennesker med funktionsned-
settelser (ibid). Redskabet er da heller ikke testet pa den generelle population. Det
anbefales ligeledes at anvende IPAQ i kombination med andre undersegelsesin-
strumenter (Ghaziani, Krogh Lund, 2012). I dette projekt suppleres IPAQ med
WHOQOL, hvormed det netop er muligt at belyse sammenheangen imellem livs-
kvalitet og subjektiv opfattelse af kvaliteten af socialt samver. Eksempel pa et
sporgsmal, der skal vurderes pa 5-trins skalaen, er: “Mine muligheder for at kunne
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snakke ligeveerdigt med mine neermeste”. Herved imgdekommes ogsé noget af den
begransning, der blev navnt ved den sociale dimension af QOL-redskabet.

IPAQ-DK bestar af 32 spergsmal, inddelt i folgende fem subscales: autonomi in-
denders, familieroller, autonomi udenders, sociale relationer, arbejde og uddannelse
(IPAQ manual, 2012). Scoringen af IPAQ sker via en 5-trins likert skala fra meget
god til meget darlig. Disse scorer tranformeres, som ved QOL, til numeriske vaerdi-
er fra 0-4, dog med den forskel, at de her gar fra bedst til vaerst. 0 indikerer séledes
meget god autonomi og deltagelse inden for et omrade. I dette studie blev der fun-
det en optimal Cronbachs Alpha pad 0=0.84, safremt item fem “uddannelse og ar-
bejde” fjernes, da kun ganske fa svarer pa dette. Det skyldes, at hovedparten af
deltagerne ikke er vendt tilbage til arbejde eller uddannelse.

4.2.7. MDI

MDI er et redskab, der er udviklet til at screene for depression. MDI-scoren gar fra
0-50. Cut off for depression er 20. Scorer pa 20 eller derover indikerer: mild de-
pression (20-24), moderat depression (25-29) og alvorlig depression (30 eller der-
over) (Bech, Rasmussen, Olsen, Noerholm, & Abildgaard, 2001; Bech et al., 2005).
MDI adskiller sig fra for eksempel Beck Depression Inventory (BDI) ved, at MDI
er i stand til bade at generere en ICD-10 (WHO, 1994) eller DSM-IV (APA, 2000)
klinisk depressionsdiagnose og at vurdere sveerhedsgraden.

4.2.8. BEGRANSNINGER VED SELVRAPPORTERINGSSKEMAER

Mange erfaringer viser, at selvom den sterste udvikling ses i labet af det forste ar
efter hjerneskaden, kan klienter fortsaette deres udvikling og recovery flere ar efter
deres skade. Hjernens plastiske evne udger et vigtigt fundament i denne udvikling
(Weahrens, Winkel & Gyring, 2006; Sundhedsstyrelsen 2011b). Derfor ma de male-
redskaber, vi anvender, ogsa veare i stand til at kunne méle forandringer over tid.
Tidligere anvendte maleredskaber er ikke leengere optimale, da de ikke har veeret
teenkt til langtidsopfelgninger og ikke er sensitive for de sma fremskridt, der sker
over tid, efter at borgeren er tilbage i sit hjem og lokalsamfund. Ved FIM vil der
ved followup maélinger veere risiko for lofteffekt, jf. afsnit 4.2.4. Der er derfor behov
for udvikling af méleredskaber til followup-studier til méling af bio-psyko-sociale
outcome. Ved selvrapporteringsskemaer er det en overvejelse vard at medtenke,
hvorvidt klientens svar er det autentiske og reelle svar, eller om det er sddan, som
klienten ensker, situationen er. Det kunne ogsé tankes, at der kunne forekomme en
social desirability effekt, hvor klienten enten forseger at regne ud, hvad forskeren
gerne vil hore og svarer derefter eller svarer, som det er mest socialt acceptabelt.
Det kunne fx teenkes, at enkelte ikke vil ligge andre til last. Dog synes disse be-
graensninger at blive opvejet af behovet for studier, der medtager klienter og de
pérerendes perspektiver.



4.3. KVALITATIV: INTERVIEWS OG OBSERVATIONER

Ud over de kvantitative malinger laves ogsa semi-strukturerede interviews med alle
de inkluderede klienter og parerende i forbindelse med testningen. For KORE- og
ALT-gruppen laves der bade for- og efter-interviews med klienter og pérerende,
hvor der for SR-gruppen kun laves et efter-interview med klient og pérerende 2 ar
efter udskrivning fra BNC.

Formalet med disse interviews er, pa baggrund af tematiske analyser, at kunne iden-
tificere mulige faktorer, der fremmer og h&mmer rehabiliteringsudbytte set ud fra et
klient- og parerendeperspektiv. Interviewguiden (Appendix C) er derfor lavet som
en operationalisering af det andet forskningsspegsmal. Interviewet var eksplorativt,
og guiden skal derfor ses som en ramme for interviewet, hvor der under interviewet
var rum for spontanitet og abenhed for at forfelge interessante spor, der fremkom
(Brinkman og Tanggaard, 2010). Fer-interviewet blev indledt med, at bade klienten
og den parerende beskrev deres forleb indtil nu, deres oplevelse af rehabiliterings-
forlebet ind til nu samt deres fremadrettede forventninger.

Efter-interviewet blev ligeledes indledt med, at klienter og pérerende blev bedt om
at forteelle om deres forlab, og hvad der var sket, siden jeg traf dem pa BNC. Deref-
ter gik interviewet mere i detaljer med, hvad der serligt har fremmet eller hindret
rehabiliteringsprocessen og udbyttet.

Interviewene blev rapporteret som feltnoter. Dette blev valgt ud fra et etisk aspekt,
da mange af de ramte (s@rligt under for-interviewet pA BNC) havde darlig tale eller
nedsatte kognitive funktioner, hvorfor en optagelse pa diktafon syntes upassende.

Feltnoterne indeholdt ogsé observationer (Raudaskoski, 2010) fra den sociale kon-
tekst, hvor fokus var pa de direkte aflaeselige treek i interaktionen - fx beskrivelser
af stemninger, non-verbal kommunikation, indretningen i huset, min egen position
som forsker i denne relation, mv.

4.4. PROCEDURE

For klienter i KORE- og ALT-gruppen blev alle tests anvendt som for- og efter-
malinger.

For klienter i SR-gruppen blev FIM anvendt som feor- og efter-maling (fer-maling
foretaget pA BNC) og MDI, IPAQ og QOL som efter-malinger.

Alle tests pa ner FIM er selvrapporteringsskemaer. Ved nogle klienter er de dog
anvendt i interviewform, da flere havde svert ved at l&se og se sammenhang i
skemaerne og foretrak interviewmetoden, hvor jeg spurgte og oplyste om svarmu-
lighederne og derefter krydsede af i skemaet for dem.

57



GRIB MENNESKET

4.4.1. KORE- OG ALT-GRUPPEN

Proceduren for KORE- og ALT-gruppen har varet, at klienter og parerende pa
indleeggelsesmedet pd BNC mundtligt blev orienteret om PhD-projektet og fik
udleveret skriftlig information om PhD-projektet (Appendix D). Safremt klienten
og en pargrende onskede at deltage, tog sekreteeren pa BNC kontakt til mig for at
aftale et made med klienten i ugen efter indleeggelse og senest 14 dage efter ind-
leeggelse pa BNC. Af etiske drsager vurderede de fagprofessionelle pd BNC, hvor-
vidt det skennes hensigtsmeaessigt at inkludere personen i mit projekt i sager, hvor
klienten eksempelvis havde svar impressiv og ekspressiv afasi, var tvivlsomt orien-
teret i tid, sted og egne data samt manglede indsigt i skaden, og hvad der var sket. I
alt udgjorde gruppen af indlagte i inklusionsperioden (16.4.13 — 1.6.2014) 44 per-
soner fra AAK, hvoraf 27 blev inkluderet i projektet, 5 personer fra Jammerbugt
kommune, hvoraf 4 blev inkluderet, 8 personer fra Bronderslev kommune, alle blev
inkluderet, og 7 personer fra Vesthimmerlands kommune, hvoraf 6 blev inkluderet.
I alt gav dette et sample pa 27 til KORE-gruppen og 18 til ALT-gruppen. Af de 17
ekskluderede fra KORE-gruppen var arsagerne folgende: 2 blev ekskluderet pga.
sver impressiv og ekspressiv afasi, 2 pga. svere kognitive problemer, 1 pga. ara-
bisk tale og ingen mulighed for tolk, og 1 blev ekskluderet pga. polyneupati, der
falder uden for erhvervet hjerneskade inklusionskriteriet, 5 enskede ikke at deltage
og 6 blev ekskluderet pga. meget korte ophold (fa dage til vurdering). To klienter
fra ALT-gruppen blev ekskluderet, en pga. sver afasi og en pga. svere hukommel-
sesproblemer.

I alt blev 27 inkluderet i KORE-gruppen og 18 i ALT-gruppen.

Fra for- til efter-mélingen faldt to fra KORE-gruppen fra: en enskede ikke at indga i
efter-mélingen, og en var ikke mulig at treeffe. I ALT-gruppen var en ded mellem
for- og efter-malingen. For disse tre klienter foreligger der saledes ikke efter-
malinger.

Der blev lavet en for-méling af klienter i KORE- og ALT-gruppen med WHOQOL-
BREF, MDI og IPAQ-DK.

BNC testede klienterne med FIM ved indlaggelse (indenfor 72 timer) og igen ved
udskrivning, og undertegnede testede klienterne med FIM 1 ar efter forste maling
pa BNC.

Endvidere er der gennemfort for- og efter-interviews af alle klienter samt parerende
(se Appendix C).

Det viste sig vanskeligt at rekruttere parerende under klienters indlaeggelse (for-
interviewet), da interviewet for det meste foregik om formiddagen eller eftermidda-
gen, hvor klienterne havde mest energi, og pé det tidspunkt var de fleste parerende
pé arbejde eller optaget af andet.



Der er udvalgt 4 klienter til en mere dybdegaende beskrivelse af identitetsrekon-
struktions processen i forbindelse med erhvervelse af en hjerneskade (artikel III).
Dette er sket i forbindelse med Leaerke Kroghs specialeprojekt: Narrativ rekonstruk-
tion hos mennesket med en erhvervet hjerneskade.

Disse fire klienter gav via deres forskellige kvalitative karakteristika (alder, kon,
social status, skadestype) mulighed for at belyse forskellige aspekter og nuancer af
genstandsfeltet. Endvidere skulle klienten (a) kunne fortaelle og reflektere og (b)
deltage i en interviewproces. I forhold til (a) og (b) indgik, som i de kvantitative
testninger, vurderinger af kognitive og sproglige problemer i samarbejde med fag-
professionelle pa BNC.

Udvelgelsen er derfor foretaget strategisk, idet mélet var en spredning i demografi-
ske data og forskellige perspektiver pé identitetsrekonstruktion.

De fire informanter fordeler sig siledes: 1 er mellem 20-35 é&r, 3 er mellem 50-66
ar. Der er to kvinder og to mend, 3 har apopleksi og en har en traumatisk skade.
Alle er gift. Bdde Larke Krogh og undertegnede var tilstede under interviewet, dog
foretog Laerke selv interviewet og transskriberingen. Et af disse interviews anven-
des som et casestudie i artikel I1I.

4.4.2. SR-GRUPPEN

En oversigt over indlagte p& BNC i 2011 viste, at der i alt var 55 mulige klienter
inden for dette projekts malgruppe. Disse blev telefonisk kontaktet med henblik pa
rekruttering til projektet. De blev informeret mundtligt om projektet, jf. appendix D,
og der blev lavet aftale om beseg i hjemmet. | alt sagde 37 ja til at deltage. To var
dede, og 16 enskede ikke at deltage enten ud fra et gnske om ikke at veere en del af
forskning eller at vaere i kontakt med “systemet” leengere. Det vurderes ikke, pé
baggrund af telefonsamtalen, at de deltagere, der sagde nej til deltagelse, adskilte
sig fra de inkluderede.

Ved besoget i hjemmet blev der informeret mundtligt og skriftligt om projektet, og
samtykkeerkleringen (Appendix E) blev underskrevet.

Klienterne blev testet med WHOQOL-BREF, MDI, IPAQ-DK og FIM i 2013.
FIM-testen anvendes systematisk pd BNC ved alle klienters indlaggelse og ud-
skrivning BNC har derfor i 2011 lavet en for-maling med FIM ved indleggelse
(indenfor 72 timer) og udskrivning.

Ud over testningen blev bade klienter og parerende ogsé interviewet om deres ople-
velser af rehabiliteringsforlebet to ar efter.
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Figur 8: Tidslinje for for- og efter-mdlinger og interviews
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4.5. DATAANLYSE
4.5.1. KVANTITATIV DATAANALYSE

De kvantitative analyser underseger forskelle i udbytte i de tre gruppers for- og
efter-mélinger og er udfert i SPSS version 22. Udover deskriptiv statistik for de tre
grupper er Kruskall Wallis anvendt pd non-parametrisk data og ANOVA pa para-
metrisk data. I analyser af kun to gruppers forskelle er The Mann-Whitney U test og
Wilkincox Signed Rank test anvendt pa non parametrisk data og parrede og uaf-
haengige t-tests pa parametrisk data.

For kliniske analyser, der viser hvor stor en procentdel af de inkluderede klienter,
der eksempelvis viser tegn pa depression, er konventionelle cut-offs for de valgte
standardiserede maleredskaber anvendt.

4.5.2. KVALITATIV DATAANLYSE

De kvalitative analyser er udfert som tematiske analyser, hvor der forst er sket en
meningskondensering for pd denne made at identificere overordnede tematiske
menstre pd tveers af interviewene (Braun & Clarke, 2006). De kvalitative analyser
er udfert i NVivo version 10.

De 4 dybdegaende interviews med fire udvalgte klienter er analyseret ved hjelp af
diskurspsykologiske analysestrategier (Davies & Harré, 1990; Potter & Wetherell,



1987) og med brug af Bamberg & Georgakopoulou’s (2008) positioneringsteori og
Bambergs (2003) teori om identitetsdilemmaer.

4.5.3. ETISKE ASPEKTER

Empirisk forskning inden for hjerneskadeomradet pékalder sig, som enhver anden
empirisk forskning, en etisk opmerksomhed. Denne athandling opfylder “Etiske
principper for Nordiske psykologer” (2010-2012). Afhandlingens protokol er ind-
sendt til videnskabsetisk komite i Nordjylland, hvor de ikke fandt den relevant for
deres godkendelse, da det er et rehabiliteringsprogram, der evalueres, og fordi pro-
jektet i sig selv ikke foretager en intervention; forskningsprojektet evaluerer andres
indsats. Derudover er projektet indsendt og godkendt af det danske datatilsyn (Ap-
pendix F).

Inden hver testning og interview blev samtykkeerkleringen (Appendix E) gennem-
géet og underskrevet. Denne erklering fungerer som en gensidig aftale omkring de
galdende betingelser. Ved eftermalingen blev den underskrevne samtykkeerklering
gennemgaet endnu engang.

Der er i projektet fortaget forskellige etiske hensyn. For eksempel, som navnt under
4.3. er interviewene rapporteret som feltnoter ud fra et hensyn til klienternes til-
stand, saerligt under for-interviewet, og parerende var i nogle tilfeelde ogsd med som
en ekstra stotte. Endvidere er der ogsé lavet et pilotstudie af de udvalgte test for at
undga, at klienter unedigt udtrettes af for mange eller irrelevante tests.

Under testningen og sarligt under interviewene opstod der ind i mellem terapeut-
lignende situationer, idet vi kom ind pé, for hovedparten af klienterne, ubearbejdede
psykologiske folger af hjerneskaden, som de ikke havde talt med andre om tidligere
i forlgbet. Det var vanskeligt at undgé disse situationer, og ej heller hensigten, da
det ville virke kunstigt for interviewsituationen, hvis ikke undertegnede forholdt
mig tillidsfuldt eller empatisk til det, klienterne udtrykte. Jeg vurderer og tolker
dette som et muligt udtryk for en tillidsfuld relation, fordi begge parter var engage-
rede i interviewet. I overensstemmelse med Kvale og Brinkman (2012) skete der en
hensigtsmessig balancering af det spendingsfelt, der kan fremkomme imellem
professionel distance og venskab. Mange klienter gav efter interviewet udtryk for,
at det havde vaeret en god oplevelse.

4.5.4. INTERVENTIONEN | DE TRE GRUPPER

Inden fremlaeggelse af athandlingen resultater i kapitel 5 er det nedvendigt kort at
beskrive interventionen i de tre grupper.

Af tabel 2 og 3 fremgar det, at koordinatorerne i KORE-gruppen gennemsnitligt har

feerre personlige meder med klienterne efter udskrivelse (hjemmebesog og meder
med klienten i kommunen) sammenlignet med savel ALT-gruppen som SR-

61



GRIB MENNESKET

gruppen. I KORE-projektet har man primeart haft fokus pa overgangen mellem
BNC og AAK, samt at koordinatorer dels er reprasenteret under indleggelse pa
BNC, dels ved udskrivning derfra. Som det ogsa mere specifikt fremgar af artikel
IV, er der en signifikant @ndret overgangspraksis fra BNC til AAK fra 2011 til
2013, hvorimod der ikke findes mélbare forandringer i den efterfolgende indsats
efter hjemkomsten. Ligeledes ses det, at ingen fra KORE-gruppen fik et tilbud uden
for kommunen (da hjerneskadecenteret nu er et internt tilbud i AAK), men at 8
personer fra ALT-gruppen i 2013/2014 fik et specialiseret rehabiliteringstilbud
uden for egen kommune. For en mere specifik gennemgang af KORE-programmet
se appendix A og B.

Tabel 2: Mean scores for antal koordinatormoder samt tveerfaglige moder

SR KORE ALT

n=37 n=27 n=18

Meder med koordinator pd BNC ,70 1.78 2.25°
Mgader med klienten i kommunen 1.85° 126 3.81°
Koordinator pd hjemmebesgg 1.65"  1.00 2.18°

Interdisciplizzre mader i kommunen 54 .96 3.31°

Note. a =2 missing values, b =11 missing values, ¢ = 1 missing value



Tabel 3: Koordinatortilknytning og specialiserede tilbud

SR group KORE gr ALT gr
Intervention Ja. Nej ? Ja Nej ? Ja Ne ?
Koordinator tilknyttet 20 17 26 1 16 2
Koord. med til forste statusmede 7 30 18 9 16 2
Koord. med til udskrivningsmede 19 18 26 1 16 2
Tilbud pé hjerneskadecenteret 14 13 10 12 15° 3 15
Udenbys tilbud® 28 9 27 5 13

Note. a = To af disse blev matchet, men afvist af hjerneskadecenteret, b = Et spe-
cialiseret rehabiliteringsophold i en anden kommune.
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KAPITEL 5. RESULTATER:
AFHANDLINGENS FIRE ARTIKLER

Denne afhandling bestér af fire artikler. I det folgende gives der et kort resumé af
Sformdl, metode og resultater for hver artikel og hvordan hver artikel har bidraget til
at svare pa denne athandlings forskningsspergsmal.

5.1. KOORDINATION | ET NYT LYS - SIKRING AF DE
PSYKOLOGISKE INDSATSER |
HJERNESKADEREHABILITERINGEN

Den forste artikel satter fokus pa begrebet koordination, og hvordan man ved hjealp
af dette begreb kan sikre en helhedsorienteret og sammenhangende rehabiliterings-
indsats.

International og national forskning har siden midt 1990’erne vist, at de psyko-
sociale folger udger en af de sterste udfordringer efter en hjerneskade. Pa trods af
nationale anbefalinger af koordination i rehabilitering til sikring af helhed og sam-
menhang viser baselinedata fra denne athandling, at de psyko-sociale folger fortsat
er det, der fylder mest 1-2 ar efter en hjerneskade, og som for nuverende ikke
adresseres tilstraekkeligt i dansk hjerneskaderehabilitering.

Der er et fortsat manglende fokus pa de psyko-sociale folger til trods for, at der
siden 2007 er oprettet koordinationsstillinger pa hjerneskadeomradet, der netop har
til hensigt at sikre en helhedsorienteret og sammenhangende indsats. I 2011 var
oget koordination atter en veesentlig del af Sundhedsstyrelsens anbefaling til hjerne-
skadeomradet og en fondsmassig prioritering for netop at sikre et sammenheangen-
de og helhedsorienteret forleb for den enkelte borger.

I artiklen advokeres der for, hvordan man ved hj®lp af en indkredsning og revision
af koordinationsbegrebet kan inddrage nye psykologiske perspektiver og psykologi-
ske faggrupper i hjerneskaderehabiliteringen sammen med de omréder, der allerede
er sikrede i den interdisciplinare rehabilitering. P4 denne méde sikres det psykolo-
giske ben af den bio-psyko-sociale model, som synes at mangle i den interdiscipli-
nere rehabiliteringspraksis.

En af arsagerne til, at den psykologiske indsats i rehabilitering synes underrepree-
senteret, kan veare, at vi i Danmark endnu ikke har et rehabiliteringsbegreb, der
specifikt sigter pa diverse psykologiske faktorer relateret til det at f4 et handicap
eller en kronisk lidelse. I USA og flere steder i Europa findes et serligt specialpsy-
kologisk felt: rehabiliteringspsykologi, se senere i afsnit 6.4.2. I artiklen antages
det, at en sikring af de psykologiske indsatser i hjerneskaderehabilitering kunne
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vere et forste skridt mod udviklingen af specialomrédet rehabiliteringspsykologi i
dansk psykologi.

Afsluttende kommer vi i artiklen med et bud pa en ny dansk definition af koordina-
tion i rehabilitering. I definitionen inkluderer vi et ligevagtigt hensyn til den ramtes
bio-psyko-sociale behov. Derved muliggeres et dobbeltblik pa koordinering, dels pa
organisatorisk niveau pa de faglige indsatser (som vi argumenterer for, er det, der
pt. er i fokus i praksis), dels som noget nyt et hensyn til personniveauet og de per-
sonlige transitioner sdvel som transitioner inden for familien. Definitionen lyder
som folgende:

”Koordination i rehabiliteringsforleb er en kompetent samordning af de
faglige indsatser bade indholdsmaessigt og tidsmaessigt i forhold til det
overordnede rehabiliteringsmél og med gje for borgerens fysiske, psyko-
logiske og sociale stotte og udviklingsbehov i organisatoriske og livs-
maessige transitioner”.

5.2. WHAT MAY HELP TRANSITIONS IN
NEUROREHABILITATION? A MIXED METHODS STUDY

Selvom der er sket et paradigmeskifte inden for hjerneskaderehabilitering til en
helhedsorienteret tilgang, udger transitioner i rehabilitering fortsat en udfordring.
Formélet med denne artikel er dels at se pa rehabiliteringsudbytte to ar efter en
erhvervet hjerneskade, dels at undersege, hvad klienterne selv vurderer, der frem-
mer transitioner under rehabiliteringsforlebet. For at kunne besvare denne athand-
lings to forskningsspergsmal, jf. afsnit 1.5, tager denne artikel afsat i bade kvantita-
tive og kvalitative data fra SR-gruppen og udger pa den baggrund en baseline.

Der anvendes et triangulerende mixed methods design pa en kohorte af 37 klienter
mellem 18-66 ar, hvor de kvantitative data er indsamlet ved hjelp af psykometriske
test (Functional Independence Measure, FIM; Major Depression Inventory, MDI;
Quality of Life, WHOQOL-BREF; Impact on Participation and Autonomy Questi-
onnaire, IPAQ-DK) og tilbage til arbejde. Den kvalitative del bestdr af semi-
struktutrerede interviews med klienter to ar efter deres indleeggelse pa Brenderslev
Neurorehabiliterings Center.

De kvantitative resultater viser, at de psyko-sociale konsekvenser udger den sterste
udfordring. 35,1 % viser tegn pa depression og 61 % har forringet livskvalitet to ar
efter skaden. De kvalitative udsagn understetter, at de forringede psyko-sociale
faktorer er relateret til transitioner i forbindelse med den erhvervede hjerneskade og
ikke andre tilstedende livsbegivenheder. Det kvalitative studie viser endvidere, at
serligt 6 faktorer har betydning for den anden (fra rehabiliteringscenter til hjem) og
tredje (genoptagelse af produktivitet) transition i rehabiliteringsforlgbet. Af frem-



mende faktorer identificeres: personlige kompetencer (selvstendighed og drive),
stottende parerende, psykologisk stette til identitets rekonstruktion og tilbageven-
den til arbejde. Af hemmende faktorer identificeres: parerende som hjalpere, ven-
telister, manglende psykologisk statte, dagtilbud frem for rigtige arbejdspladser og
traethed.

Det virker séledes, som om transitioner udger en udfordring i hjerneskaderchabilite-
ringen. Baseret pa resultaterne fra det kvalitative dataset har vi udarbejdet en model,
der viser, hvad der dels hjzlper, dels forhindrer succesfulde transitioner og dermed
ogsa rehabiliteringsudbytte.

Det formodes, at modellen kan have praktisk betydning for sével en succesful reha-
bilitering af klienter som en forbedret ressourceudnyttelse for kommunale og regio-
nale serviceudbydere. Endvidere kan modellen veere med til at justere nuvarende
rehabiliteringsprogrammer i indhold og form.

5.3. DISABLED & NOT NORMAL. IDENTITY CONSTRUCTION
AFTER AN ACQUIRED BRAIN INJURY

En erhvervet hjerneskade medferer en pludselig forandring i det liv, man lever.
Forandringer, der betyder, at man gar fra at vere rask til pludselig at vere syg og fa
et handicap. Forskningsmaessigt er der ikke fokuseret ret meget pa identitet efter en
hjerneskade set ud fra et klientperspektiv. Denne artikels formal er derfor at bidrage
med klienternes egne udsagn om en af de mest haemmende faktorer for rehabilite-
ringsudbyttet, som gik igen hos nesten alle klienter, nemlig identitetstransitionen
fra rask til hjerneskadet. I artiklen ses n@rmere pa, hvordan identitet rekonstrueres
efter en erhvervet hjerneskade. Artiklen bidrager derfor med et mere dybdegéende
svar pa klientdelen af det andet forskningsspergsmal: ~Hvilke faktorer heemmer og
fremmer rehabiliteringsudbyttet set fra et klient- og pdarerendeperspektiv?”’

42 personer med en moderat eller svaer erhvervet hjerneskade i alderen 18-66 ar er
interviewet to gange (semi-strukturerede interviews) — 4 af disse interviews er lavet
som dybdegdende interviews, der fokuserer pad identitetsrekonstruktion. Artiklen
anvender en diskurspsykologisk tilgang og trekker pa positioneringsteori og teori
omkring identitetsdilemmaer. Indledningsvist ser artiklen pa nogle af de centrale
temaer i identitetsrekonstruktion, der har vist sig pa tvars af den interviewede ko-
horte (N=42). Dernast gér artiklen i dybden med en enkelt casebeskrivelse af en
mand pa 66 ar.

Analysen viser, at identitet konstrueres forskelligt i lobet af de forskellige rehabili-
teringsfaser. Derudover identificeres forskellige og konflikterende stemmer fra
samfundet, professionelle og de ramte selv, der er med til at co-konstruere disse
identiteter. Afslutningsvist anbefales brug af narrative tilgange i rehabiliterings-
praksis til at stette identitetsrekonstruktion.
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5.4. BIO-PSYCHO-SOCIAL EFFECTS OF A COORDINATED
NEUROREHABILITATION PROGRAMME. A NATURALISTIC
MIXED METHODS STUDY

I Danmark forekommer i stigende omfang en anbefaling om koordination i behand-
lings- og rehabiliteringsforleb, ikke kun pa hjerneskadeomradet, men generelt i
Social- og Sundhedsvasenet. P4 hjerneskadeomradet udgav man i 2011 to danske
rapporter, der begge anbefalede @get koordination til trods for, at evidensen for
koordination fortsat er svag. Dette projekt underseger effekterne af et koordineret
rehabiliteringsprogram i en dansk kommune.

Den fjerde artikel udger pa denne méde det egentlige effektstudie, og artiklen sva-
rer pa begge afhandlingens forskningsspergsmal:

I Hvilken effekt har KORE-programmet i Aalborg kommune pd klienters
bio-psyko-sociale udbytte (malt pa fysiske og kognitive funktioner, depres-
sion, livskvalitet, autonomi og deltagelse, samt tilbagevenden til arbejde)?

11 Hvilke faktorer hcemmer og fremmer rehabiliteringsudbyttet set fra et kli-
ent- og pararendeperspektiv?

I et naturalistisk mixed methods studie sammenlignes udbytte hos klienter i KORE-
gruppen (n=27) med klientudbytte i ALT-gruppen (n=18) og SR-gruppen (n=37).
Der anvendes psykometriske test (Functional Independence Measure, FIM; Major
Depression Inventory, MDI; Quality of Life, WHOQOL-BREF; Impact on Partici-
pation and Autonomy Questionnaire, IPAQ-DK) og tilbage til arbejde. Deltagerne i
de tre grupper er mellem 18-66 &r og har alle enten en moderat eller sver hjerne-
skade. Den kvalitative del bestar af semi-strukturerede interviews med disse klien-
ter (N=82) og deres parerende (N=40) i forhold til, hvad de ser som vigtigt for
rehabiliteringsudbyttet.

Den forste runde af resultater fra SR-gruppen (artikel II) viste, at de psyko-sociale
konsekvenser udgjorde den sterste udfordring to ar efter en skade. 35,1% viste tegn
pé depression, og 61 % havde en utilfredsstillende psykologisk livskvalitet. Anden
runde af resultater fra KORE-gruppen og ALT-gruppen viser ingen signifikant
forandring pa efter-mélinger i de to grupper pé psyko-socialt udbytte. I KORE-
gruppen ses der heller ikke signifikante forbedringer pa det fysiske og kognitive
udbytte (FIM), mens dette ses hos ALT-gruppen. Som en mulig forklaring modtog
de sveerest ramte i ALT-gruppen et udenbys tilbud, som ifelge klienterne selv pri-
mert adresserede det fysiske, hvorimod ingen i KORE-gruppen modtog et tilbud
uden for KORE-projektet. Flere klienter i KORE-gruppen var i arbejde sammenlig-
net med SR-gruppen, men her ber det navnes, at der i den mellemliggende periode
har vaeret en fleks- og fortidspensionsreform, hvilket har bevirket en sterre indsats



for at fa personer med funktionsnedsattelser tilbage i arbejde, serligt de yngre.
Derfor kan det snarere tilskrives denne reform, eller tilfeldigheder, end den koordi-
nerede rehabiliteringsindsats. Endvidere ses det, at klienter i ALT-gruppen fortsaet-
ter deres FIM-udvikling efter udskrivelse fra BNC modsat KORE- og SR-gruppen,
der forbliver pd samme niveau. Dog kan denne forskel mellem gruppernes FIM
maske henlegges loftseffekt for KORE- og SR-gruppen.

Det konkluderes derfor, at den forstaerkede, koordinerende rehabiliteringsindsats i
AAK ikke eger det bio-psyko-sociale udbytte hos klienterne. Fra de kvalitative data
finder vi derimod svar pa, hvad der ud fra et klient- og parerendeperspektiv kan
fremme og heemme bio-psyko-socialt udbytte. Af faktorer, der heemmer, navnes
endnu engang manglende psykologiske indsatser, manglende inddragelse af famili-
en, manglende tilbud til parerende, manglende handtering af bern af ramte, ulig-
verdig rehabiliteringstilgang og manglende stotte til handteringen af nyt
selv/identitet. Af fremmende faktorer naevnes personlige kompetencer (sarligt drive
og selvsteendighed), at kende de rigtige 1 systemet og kende spillets regler, at vaere
veluddannet, face-to-face koordination, den hébefulde og udviklingsorienterede
tilgang pa rehabiliteringscenteret (BNC) samt den intensive, fysiske treening samme
sted. Konkluderende kan man sige, at koordination ikke fremmer bio-psyko-socialt
udbytte, ej heller sikrer det en helhedsorienteret tilgang. Der mangler fortsat tilbud,
der handterer de psyko-sociale folger. Pa det fysiske omrade er det sandsynligt at
det maksimalt opnaelige niveau er realiseret for udskrivning. Artiklen anbefaler, at
man ser nermere pa feltet rehabiliteringspsykologi og anvender dette som en refe-
renceramme i fremtidig hjerneskaderehabilitering.
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KAPITEL 6. DISKUSSION

6.1. SAMMENLIGNING AF RESULTATER PA TVZARS AF DE
FIRE ARTIKLER

Det overordnede formél i denne PhD-afhandling var at undersege felgende to
forskningsspergsmal, jf. afsnit 1.5:

I Hvilken effekt har KORE-programmet i Aalborg kommune pd klienters
bio-psyko-sociale udbytte (malt pa fysiske og kognitive funktioner, depres-
sion, livskvalitet, autonomi og deltagelse, samt tilbagevenden til arbejde)?

11 Hvilke faktorer hcemmer og fremmer rehabiliteringsudbyttet set fra et kli-
ent- og pararendeperspektiv?

Afhandlingen har forsegt at adressere disse forskningsspergsmél ud fra bade en
kvalitativ og kvantitativ metode. I det folgende diskuteres resultater fra disse to
dataszt pé tveers i en refleksiv diskussion for derved at bidrage med nye perspekti-
ver pé koordineret rehabilitering.

6.2. KLIENTERS UDBYTTE AF KOORDINERET
REHABILITERING

Det forste forskningsspergsmal blev undersegt kvantitativt ved hjelp af folgende
test: FIM, MDI, WHOQOL-BREF og IPAQ-DK. Derudover blev deltagerne, som
en del af det indledende baggrundsspergeskema, spurgt om deres civile- og job-
massige status.

Den kvantitative del undersogte derfor, om den koordinerede rehabilitering havde
effekt pa klienternes biologiske udbytte mélt ved FIM, samt psyko-sociale udbytte
malt pad depressionsniveau (MDI), livskvalitet (WHOQOL-BREF), autonomi og
deltagelse (IPAQ-DK) samt tilbagevenden til arbejde.

Samlet set viste testresultaterne ingen signifikant forskel pa de forskellige outcome
variabler mellem KORE-gruppen og de to sammenligningsgrupper; ALT- og SR-
grupperne. Nedenfor vil udbyttet bliver gennemgaet inden for de bio-psyko-sociale
dimensioner.

6.2.1. BIOLOGISK/FYSISK UDBYTTE

Der var en forventning om, at klienter ville ligge hejt pa det motoriske, idet rehabi-
litering hovedsageligt har fokus pé den fysiske del. Denne hypotese bekreeftes, da
medianen i alle tre grupper (KORE Mdn=111, ALT Mdn=114 og SR Mdn=119)
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ligger over cut off (108) for fulsteendig selvhjulpenhed malt pad FIM ved opfelgning.
Som navnt i artikel III og IV er hegje FIM-scores ved opfelgning fundet i andre
lignende studier af hjerneskaderamte (fx Hall, Mann, High, Kreutzer & Wood,
1996) og her peges blandt andet pa risiko for loftseffekt ved brugen af FIM i op-
folgningsstudier, da redskabet ikke er udviklet til dette.

Hos KORE- og SR-gruppen forbliver FIM ved udskrivning fra BNC den samme
ved opfelgning, dvs. athandlingen finder en stagnation i den funktionelle udvikling.
Derimod fortsatter udviklingen for ALT-gruppen. Klienter i KORE- og SR-
gruppen opretholder deres FIM-niveau fra BNC, og der sker séledes ikke et tilbage-
fald. Omvendt sker der heller ikke yderligere udvikling efter BNC i disse to grup-
per. ALT-gruppen udskrives med en lavere FIM, men fortsatter deres udvikling
efter udskrivelse og er pd samme niveau som KORE- og SR-gruppen ved opfelg-
ning. Hvad der forarsager den fortsatte udvikling i ALT-gruppen, har denne athand-
ling ikke interventionsdata nok til at sige noget endeligt om, men ser man i inter-
ventionsoversigten (tabel 6 og 7) modtager svart ramte i denne gruppe dels et
udenbys tilbud — tilbud, som i felge klienterne selv serligt fokuserer pa fysisk gen-
optreening, dels modtager de en mere handholdt kontakt fra koordinator, der folger
og besgger dem i hjemmet efter udskrivelse. Omvendt kunne den fortsatte udvikling
skyldes, at klienter i ALT gruppen endnu ikke har ramt "loftet” i FIM (jf. loftseffekt
problematikken beskrevet under afsnit 4.2.4.).

6.2.2. PSYKO-SOCIALT UDBYTTE

Hypotesen om, at koordineret rehabilitering skulle fremme psyko-socialt udbytte,
maé derimod forkastes. Dog tyder resultaterne pa fremgang pa nogle omrader fx pé
indenders autonomi og tilbagevenden til arbejde (ikke signifikant).

Lidt over en tredjedel i alle tre grupper viste tegn pa depression. Typen af koordina-
tion i henholdsvis KORE- og ALT-gruppen viser sig saledes at veere ligegyldig for
depression. Hos ca. 8 ud af 10, der viser tegn pa depression, er der allerede tegn pa
depression ved udskrivningen fra BNC. Disse tegn pa depression stiger efter hjem-
komsten, hvor klienterne konfronteres med hverdagen og de erhvervede funktions-
nedsattelser. Kun ganske fa af de ramte havde modtaget en terapeutisk indsats mod
depression, og de fa, som havde, var oftest ivarksat af klienterne selv.

Ud fra en sammenligning af IPAQ-DK malt under indlaeggelse og et ér efter kan der
spores en negativ @ndring i autonomien udenders i alle tre grupper mellem tid 1 og
tid 2. Ca. 20 % beskriver deres udenders autonomi som “meget darlig” eller “dér-
lig” et ar efter indleeggelse pa BNC i alle tre grupper. Ligeledes sker der en lille
forvaerring i familieroller og sociale relationer. Der sker derimod en positiv endring
i autonomien indenders, hvor fx 81,5 % i KORE-gruppen oplever deres autonomi
indenders som enten “meget god” eller ”god” et ar efter indleeggelse pA BNC. Der
findes ingen signifikante forskelle grupperne imellem.



I forhold til livskvalitet er der ingen signifikant forandring i fysisk, psykisk, social
eller omgivelsesmassig livskvalitet hos KORE-gruppen mellem maélingen under
indleeggelse pa BNC og et ar frem. Den uendrede fysiske og psykiske status be-
kreeftes ogsa af uendret FIM og meget lidt @ndring i MDI mellem de to maletids-
punkter.

Den fysiske, psykologiske og omgivelsesmessige livskvalitet for alle tre grupper
ligger signifikant lavere sammenlignet med den generelle befolkning. Det viser sig
ved en sammenligning af denne afhandlings data med data fra et dansk validerings-
studie af WHOQOL-BREF pa den generelle danske befolkning (Nerholm & Bech,
2001). Der sés ingen signifikant forskel pa den sociale livskvalitet. Som beskrevet i
afsnit 4.2.5. méler WOQOL-BREEF ikke pé kvaliteten af ens sociale relationer, men
pé hvor tilfreds man er med sit forhold til andre mennesker, stotten fra venner samt
tilfredshed med ens seksualliv. Kvaliteten af klienters sociale relationer og familie-
roller viste sig netop som forandret, som beskrevet ovenfor.

Hvad angér arbejde viser deskriptive data, at flere klienter (14,8 %) i KORE-
gruppen vender tilbage til ordinaert arbejde sammenlignet med SR-gruppen (2,7 %).
Som beskrevet i artikel IV er der i den mellemliggende periode indfert en fleks- og
fortidspensionsreform, hvilket har forstaerket og forlaenget (5 ar) indsatsen til at fa
personer med funktionsnedsattelser tilbage i arbejde. Det kan derfor veere svert at
tilskrive denne effekt alene til den koordinerede rehabiliteringsindsats.

I resultaterne viser der sig ydermere nogle interessante fund. I artikel IV bereres
kort social kapital, idet nogle af deltagerne fortaeller, at det enten er vigtigt at kende
de rigtige personer inden for systemet eller selv at veere godt uddannet eller res-
sourcestaerk for at fa den rette hjalp. Analyserne viser, at en stor del af de personer,
som befinder sig lavest pad den sociale rangstige, ogsd er dem, der lettest tabes i
systemet.

Noget lignende er fundet i studier om social ulighed inden for andre omréder (Holm
et al., 2013). Derudover fandt en dansk undersegelse fra 2005, lavet af Aarhus
kommune (Bjern & Duch, 2005), at en tredjedel af de inkluderede personer med
hjerneskader (N=49) ikke fik den stette og hjalp, de havde brug for. Undersogelsen
viste, at de oversete personer med en hjerneskade oftest var at finde pd bunden af
den sociale rangstige, dvs. allerede inden skaden var de pa en offentlig forsergelse
(fertidspension) og havde andre svare problemer (Ibid.). Denne undersggelse anty-
dede, at manglende rehabilitering, hjelp og stette kunne medfere social deroute.

Opsummerende bliver svaret pd denne afhandlings ferste forskningsspergsmal, at
KORE-programmet ikke oger klienters bio-psyko-sociale udbytte.

Ser man pa dette studies resultater og sammenholder disse med resultater fra andre
empiriske studier, viser der sig at vare overensstemmelse.
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Som omtalt i artikel I viser et Dansk opfelgningsstudie (Teasdale & Engberg,
2005), at mere end 50 % af alle de inkluderede klienter (346 apopleksiramte) havde
psyko-sociale problemer 5, 10 og 15 ar efter apopleksi. Endvidere var der ingen
forandring fra 5 til bade 10 og 15 ars opfelgingen, dvs at de psyko-sociale
problemer stagnerer allerede efter 5 ar.

Et review af Hackert & Anderson (2005), der inkluderede 51 studier, fandt at 33%
af apopleksiramte viste tegn pa depression, som svarer til det niveau, der er fundet i
narverende studie. Lignende niveau blev ogsa fundet hos Jorge et al. (2004) i deres
studie af depression hos klienter (NV=91) med TBI. Brenner & Homaifar (2009)
fandt dog tegn pé depression hos op til 77 % af alle hjerneskaderamte (TBI) i deres
studie.

Som i dette studie, tilskrives de psyko-sociale problemer hjerneskaden og serligt de
identitetsmessige udfordringer en hjerneskade medferer. Tate, Simpson & Flana-
gan (1995) og Klonoff & Lage (2000) fandt i deres studier af selvmordsrisiko efter
erhvervet hjerneskade, at den egede risiko for selvmord var fordrsaget af de
psykologiske reaktioner pa erhvervelse af en hjerneskade og den medfalgende iden-
titetskrise og sociale problemer, snarere end neuropsykologiske mekanismer, sé
som gget impulsivitet (ved frontallapskader). Slutteligt fandt Jorge et al. (1993), at
TBI klienter (N=66) med depression havde signifikant sterre sociale fuktions-
nedsattelser end ikke deprimerede klienter.

Depression har altsd indflydelse pé& blandt andet klienters sociale funktion,
tilbagevenden til arbejde, risiko for selvmord, mv.

Med henvisning til Turners et al.’s transitionsmodel tilskrives overgange — bade
livsmaessige og systemmaeessige, som nogle, der kraeever en sarlig opmaerksomhed i
rehabiliteringsforleb. Koordination beskrives af Turner et. al (2008), som noget der
skal sikre, at man kommer omkring de personlige, familiemessige og systemmaes-
sige faktorer i hver overgang i forlgbet. I reviewet (Glintborg & Hansen, 2012) over
bio-psyko-sociale effekter af koordination, der kun fandt 9 studier, blev der ikke
fundet studier af effekt af koordineret rehabilitering pa det psykologiske. De fa
inkluderede studier koncentrerede sig om arbejdsrettet koordination, hvor der blev
fundet en positiv effekt. I naerverende studie, ses ogsé en lille fremgang i tilbage-
venden til arbejde, men det er usikkert om denne fremgang skyldes den koordinere-
de indsats, eller jobreformer pa omradet.

Nar KORE-programmet ikke oger bio-psyko-socialt udbytte kan det skyldes et
fejlfokus i indsatsen. Dette udfoldes nedenfor ved hjaelp af kvalitativt data og som
svar pé forskningsspergsmal II.



6.3. HVILKE FAKTORER FREMMER OG HEMMER
REHABILITERINGSUDBYTTET SET FRA ET KLIENT- OG
PARGRENDEPERSPEKTIV?

”Alle kan tale skader og symptomer, men ikke de dybe personlige ting —
det er der dels en bluferdighed, dels en manglende viden og en mang-
lende anerkendelse af det som vigtigt” (Lillian, s. 3, 2014).

Det andet forskningsspergsmal blev undersegt kvalitativt ved hjelp af semistruktu-
rerede interviews med klienter og parerende. Alle artikler i denne PhD inkluderer
de kvalitative fund i sterre eller mindre grad. De kaster lys over, hvad der fremmer
og hemmer rehabiliteringsprocessen og udbyttet. Serlig artikel 11 og IV kommer
ind pa, hvad der mere konkret kan siges at veere fremmende og haemmende faktorer
for dels transitioner (artikel II), dels rehabiliteringsudbyttet (artikel IV) set ud fra et
klient- og parerendeperspektiv.

I artikel II praesenteres en model, der er udviklet pd baggrund af data fra SR-
gruppen. Modellen (figur 9) viser, hvad der fremmer og heemmer succesfulde tran-
sitioner og dermed ogsé rehabiliteringsudbytte. Selvom modellen blev udviklet pa
SR-gruppen, viste den sig uforandret i KORE-gruppen.

Figur 9: Klienters oplevelse af, hvad der fremmer og heemmer transitioner
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Som svar pa denne afhandlings andet forskningsspergsmal identificeres, som illu-
streret 1 figur 9, fire fremmende faktorer og fem heemmende faktorer. De fremmen-
de faktorer er: personlige kompetencer (selvstendighed og drive), stettende pare-
rende, psykologisk stette til identitetsrekonstruktion og tilbagevenden til arbejde.
Af heemmende faktorer identificeres: parerende som hjlpere, ventelister, mang-
lende psykologisk stette, dagtilbud frem for rigtige arbejdspladser og tracthed.

Opsummerende viser resultater fra denne athandlings kvalitative og kvantitative
data, fra bade KORE-, ALT- og SR-grupperne, at en stor del af de ramte oplever
folelses- og identitetsmassige problemer som folge af en forandret hverdag. De
folelses- og identitetsmaessige problemer ses som en af de sterste begrensninger i
livet ogsa efter endt rehabilitering. Nedenfor gives yderligere perspektiver pa disse
faktorer.

6.3.1. FORANDRINGSASPEKTET OG DE PERSONLIGE FAKTORER

Ifolge Turner et al.’s (2008) transitionsmodel er fokus pa de personlige faktorer
serlig centralt, nar det kommer til handtering af transitioner. I dansk forskning pa
hjerneskadeomradet, der har undersegt oplevelser af at leve med en apopleksi 5 ar
efter, blev et starre fokus pa forandringsaspektet og redefineringsprocessen ogsa
fremhavet (Pallesen, 2011). En af anbefalingerne i Pallesens PhD var derfor, at
forandringsaspektet burde tages alvorligt i form af “et storre fokus pa forandrings-
orienterede tilgange i rehabiliteringsindsatsen, bdde ndr det drejer sig om disabili-
ty, identitet og hverdagsliv” (Pallesen, 2011, s. 84). Pallesens fund viste, at der for
apopleksiramte opstar situationer, der kreever revision af tidligere selvopfattelser,
selv flere ar efter skaden. Derfor er stotte til disse revisioner vasentlig at medtenke
i rehabiliteringsindsatsen (Pallesen, 2011, s. 83.). Pallesen konkluderede, at pé trods
af ambitionen om et fokusskifte i rehabiliteringstilgangen, blandt andet fremfort af
Tooms (1988), til ogsé at inkludere klienters oplevelser af sygdommen, er det i dag
fortsat funktionsevne (fysisk) og dermed fysisk genoptraning, der er omdrejnings-
punktet i rehabiliteringsindsatsen (Pallesen, 2011). Slutteligt blev det anbefalet, at
der udforskes i at udvikle interventioner, der stotter, udfordrer og udvikler selvfor-
staelse hos personer med hjerneskade — i Pallesens PhD afgraenset til apopleksi.

Der er siledes allerede givet forskningsbaserede anbefalinger til dansk praksis om
at medtage de personlige og identitetsmaessige udfordringer i rehabiliteringsforla-
bet, som en erhvervet hjerneskade medforer. Denne athandlings kvalitative resulta-
ter viser, at malsatningsarbejde og rehabilitering fortsat grundleggende retter sig
mod den ramtes ydre livsverden forstdet som den fysiske krop, aktivitet og deltagel-
se. Herved overses rehabiliteringen af personers indre livsverden, som kan udvikle
sig til depression, angst, PTSD etc., hvis den ikke adresseres (Gade, Gerlch & Pe-
dersen, 2009). Ved kun at se pa krop, aktivitet og deltagelse, undlader man ogsé at
forholde sig til sorgen over lidelsen og det faktum, at det ikke kun er den fysiske
krop, der rammes efter en hjerneskade, men ogsé psyken.



Man kan derfor sige, at vigtige, men oversete dele af motivationsarbejdet er ICF’s
og Banduras personlige faktorer, sdsom folelsesmassige og kognitive ressourcer,
mestringsevner (coping), identitet, vaerdier, livssyn og livskvalitet.

En af informanterne i dette forskningsprojekt reflekterede over det med de person-
lige kompetencer pé folgende made:

”Man meder mange typer pa genoptreeningscenteret, som har hver deres
tilgang til livet. Jeg har teenkt meget pa, hvorfor nogle sa hurtig kronifi-
ceres, mens andre ikke gor, og er néet frem til, at det blandt andet hand-
ler om, hvad man har med sig i rygsekken, hvad man har set, at man
skulle ville hver dag - det vi nar i vores liv er viljesakter ... Vi taler alt
for lidt om de personlige kompetencer og at arbejde med at udvikle dem.
Hvad henter man sin identitet i? Det kan vare flere familielag af kon-
tanthjelpsmodtagere, og det er de menstre, du forklarer dig ud fra” (Lil-
lian, s. 3, 2014).

Det er derfor vigtigt, at der i rehabiliteringsforlobet ses narmere pa personlige
kompetencer, og hvordan problemer og livshandelser/livstransitioner handteres
forskelligt, og hvordan den personlige héndtering af disse kan styrkes. Ens person-
lige kompetencer eller agency, det begreb, der anvendes i artikel III, spiller sammen
med ens handlinger, og begge dele pavirkes af og pavirker omverdenen, hvilket
ogsa er det, der ligger i Banduras model for triadisk reciprokalitet (1986), jf. afsnit
3.2.

Fokus pa de personlige kompetencer skal s@ttes uden at det bliver en misforstaet
grund til at se pa problemer som et individuelt anliggende. Fokus er saledes ikke
alene pa individet, der fejler noget og ikke fungerer optimalt, da disse fortellinger
let internaliseres til en ny selvopfattelse og identitet, som set i artikel III, men pé
hvordan man kan styrke de personlige kompetencer til handtering af svaere livstran-
sitioner, og hvordan dette sker i samspil med omverdenen.

ICF indfanger ikke den subjektive betydning af sygdom og funktionsnedszttelse pa
en persons liv. Denne subjektive betydning er afgerende for en persons motivation
for at deltage aktivt i et rehabiliteringsforleb (Jensen & Borg, 2005). Her kan man
med fordel hente inspiration fra rehabiliteringspsykologi, der netop ser pa de psyko-
logiske folgereaktioner pa sygdom og symptomer og dernest, hvordan man kan
arbejde med handtering af disse. Det er for eksempel vigtigt i motivationsarbejde at
forsta, at vrede, depression, angst, meningsleshed og hableshed kan vare folelses-
maessige reaktioner pd en umulig livssituation, som man ikke forstar at handtere
eller ikke har personlige kompetencer til at mestre. Det rejser et centralt spergsmal
om, hvordan vi vurderer, om personer med en hjerneskade er demotiverede. Alt for
ofte beskrives hjerneskaderamte ud fra det, jeg vaelger at kalde et udefra-perspektiv
(Glintborg & Svejstrup, 2014). Et udefra-perspektiv er en beskrivelse af symptomer
(det patologiske) og droftelser blandt fagfolk (uden klientens eller de péarerendes
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tilstedeverelse). Der savnes derfor ofte et indefra-perspektiv fra klienten og de
parerende. Indefra-perspektivet beskriver netop klientens personlige praferencer,
verdier, ressourcer og sarbarheder ud fra hans eller hendes perspektiv. Det ene
perspektiv udelukker ikke det andet, men udger en ligevaegtig del i en helhedsorien-
teret rehabilitering. For eksempel kan manglende motivation, set fra et indefra-
perspektiv, betyde, at personen ikke forstér eller tilleegger opstillede rehabilite-
ringsmal relevans eller mening (serligt nar det ikke er klienten egne mal), mens det
fra et udefra-perspektiv kan tilskrives manglende sygdomserkendelse eller nedsat
initiativ pd grund af hjerneskaden. Kunsten bliver at sikre begge perspektiver, sa
udefra-perspektivet ikke star alene og bliver den tungeste lod i veegtskalen, som det
traditionelt har veeret (ekspertrolle vs. patient).

Et andet eksempel pa dette udefra- og indefra-perspektiv blev tydeligt under data-
indsamlingen. Selvom der hos ca. en tredjedel af alle klienter er tegn péa depression
allerede under indleggelse pa BNC, viser data ogsa, at nogle af dem som ikke viste
tegn pa depression pa BNC, men forst senere, beskrev sig som lykkelige og lettede i
denne fase; man havde overlevet. Dette kan diskuteres ud fra et positivt psykologisk
perspektiv ved at treekke pa teorier om benefit-finding (Tennen & Affleck, 2002).
Benefit-finding henviser til at kunne finde fordele ved at have gennemlevet et trau-
me, en sver sygdom, el.lign. Det er dog interessant, hvordan denne livkvalitet og
lykkefolelse hos de ramte i de indledende faser beskrives med et udefra-perspektiv.
En af de informanterne beskrev det pa denne méde:

”P& Hammel Neurocenter sé jeg, at neuropsykologen havde skrevet i sin
udredning af mig, at det var, som om jeg nasten var kunstig lykkelig, og
man skulle veere obs. pa adferdsandring. For mig var det reel lykke. Jeg
véagner op efter at have varet i koma og er superlykkelig over at vere i
live og se Lars [®gtefellen, red.]. Vi blev faktisk genforelsket i hinan-
den i den periode” (Lillian, s. 1, 2014).

Igen er kunsten at sikre, at begge perspektiver tages med i betragtningen og at aner-
kende den reelle, subjektive lykkefolelse og undersgge denne narmere fremfor at
definere den som kunstig lykke. Hvad sker der rent faktisk med lykkefelelsen? Data
viser nemlig ogsa, at den indledende lykkefolelse og lettelse forsvinder. Der er flere
mulige forklaringer, dels kan en forklaring vare en for dérlig rehabiliteringsindsats
efter udskrivning fra hospital eller rehabiliteringscenter (taber habet efter udskriv-
ning), dels en realisme, der satter ind hos den ramte i medet med hverdagen efter
udskrivelsen. Baseret pa udtalelser fra de inkluderede informanter er der noget, der
tyder pd, at det er en kombination af begge faktorer. Dog er begge faktorer interve-
nerbare og kunne adresseres i den kommunale rehabilitering via et sterre fokus pé
de personlige kompetencer til mestring af disse svare transitioner.



6.3.2. ”I-DENTITET” - "VI-DENTITET”

”Forst henover sommeren lander den nye Lillian. Jeg har varet lenge
om at erkende den nye mig, men jeg far hende landet. ... Jeg arbejder
stadig med hende den ny Lillian ... Jeg er ikke faerdig med at opdage
hende” (Lillian, s. 1. 2014).

I artikel III blev der zoomet ind pa en af de sterste psykologiske udfordringer og
transitioner — nemlig identitetstabet, der for mange felger med en erhvervet hjerne-
skade og genopbygning af identitet.

Ud over de pointer, der fremgér af artikel III, er det veerd at supplere med, at identi-
tet og identitetsrekonstruktion ikke er noget, der kun foregar hos den ramte. Famili-
en og de parerende har ogsa en vigtig rolle i dette ligesom de professionelle.

Narrativer kan tjene flere forskellige funktioner i familier. For eksempel kan fami-
liemedlemmer fortolke dagligdags begivenheder ud fra en neurologisk og kognitiv
optik, hvilket har betydning for den ramtes identitet. Beskrives den ramte ud fra et
neurologisk mangelperspektiv, influeres ogsa @vrige identiteter — fx identiteten som
selvstendig og uathangig. Der er en sammenhang mellem den ramtes grad af
manglende selvstendighed og familiens grad af at veere stottende og omsorgsgiven-
de. Diskurser fra parerende kan derfor komme til at tjene en funktion, der nedtoner
eller ophgjer deres rolle som omsorgspersoner.

I andre tilfelde kan narrativer omkring hverdagslivsbegivenheder bidrage som
bevisforelse for den ramtes recovery, dermed giver det ogsa den ramte autonomi til
at udfere aktiviteter.

Noget tyder derfor pa, at maélet i en familie ikke nedvendigvis er at na til et
overensstemmende narrativ om den ramte, men multiple, som Medved (2014) er
inde pa: “Leaving space for multiple narratives within the family often serves an
important function because it “subjunctivizes” illness or injury narratives” (Med-
ved, 2014, s. 103). Lignende understottes af Good og Good (1994), der siger, at
multiple narrativer kan abne op for empowerment, social stette og hab for en hel
familie. Dette kan modsatte sig den gamle tradition om sygdomserkendelse og
sygdomsindsigt hos ikke kun den ramte selv, men ogsé dennes familie, der oftest
bygger pa et overensstemmende billede og narrativ.

Den type psykologi, der i dag primert tilbydes i et rehabiliteringsforleb, er den
neuropsykologiske, men hvad betyder neuropsykologiske testscores for en person
med neurologiske vanskeligheder og deres familie i hverdagen? Nogle af disse
vanskeligheder har at gere med det faktum, at neuropsykologisk testning og udred-
ning er kontekstfrit og tilsidesatter den agency, den ramte fortsat besidder.
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At man erhverver en hjerneskade er en alvorlig traumatisk begivenhed, der medfo-
rer en rekke folelser og tab — fx hab, nedsat narrativ formaen, hukommelsespro-
blemer, udfordringer i relationer til andre, &ndring af personlighed, selv- og identi-
tetsopfattelse etc. Disse folelser og tab har en direkte pavirkning pa agency og iden-
titet; samtidig er det ogsa omrader og folelser, man kan gere noget ved og derved
flytte sig videre fra tabet.

For mange af de inkluderede klienter i dette projekt omhandlede det blandt andet
onsket om stotte til at fa sagt ordentlig farvel til ham/hende, der var, at fa lov at
sorge over ulykken, det, der kunne vare sket og over tabet af det liv, man havde, og
fa hjeelp til blive i sorgen, nar den dukker op, da det opleves helende, og at fa hjalp
til at udforske de identiteter, der er under udvikling.

6.3.3. PSYKO-SOCIAL ST@TTE TIL PARGRENDE

Som fremsat i artikel IV beskriver de parerende et stort behov for stette. S& leenge
den ramte er meget syg, er fokus primert rettet mod den ramte. Det er forst, néar
roen indtreeffer i den subakutte fase (fx pa BNC), at reaktionen kommer. Inter-
viewene supplerer med et sorgaspekt af deres reaktion, som jeg valger at kalde den
“uforleste sorg”. Mange pérerende oplever at ga fra at vaere partner til personlige
hjelpere. Derudover oplever mange, at det er dem som parerende, der skal tage
over pad mange praktiske ting (mht. bern, hus og ekonomi) og holde overblikket.
Disse ting sker, alt imens man som pérerende selv er i sorg. Sorg forbindes med, at
man har mistet noget. Det sarlige ved en hjerneskade er, at den i mange tilfeelde
ikke kun medferer fysiske folger, men ogsa kognitive, som kan vise sig ved person-
lighedsforandringer. Som parerende kan man saledes have fornemmelsen af at have
mistet den partner, man havde, for hjerneskaden indtraf. Det kan godt vere, partne-
ren ligner sig selv og ogsé glimtvis er ”sig selv”’, men ofte vil der ogsa vere et for-
andret selv. Sorgen kan derfor vare svar at finde plads til og ligeledes at tale om,
da partneren fortsat er der, og gleeden ved at partneren overlevede, er der samtidig,
men maske er han eller hun blevet en anden, og i en diskursanalytisk og co-
konstruerende optik konstrueres man som pérerende ogsd pd en anden maéde.
Spergsmaélet for mange parerende er, om man kan tillade sig at vaere ked af det og i
sa fald hvornar? Hvordan far sorgen sin plads, og hvordan handterer man at vere i
dette og at kunne tale om, hvad der sker i ens familie, s& det ikke bliver et tabu og
man ikke mister ligevardet.

De parerende tilbydes for nuvarende ikke systematisk stotte i AAK. Nogle pare-
rende finder selv méader at bearbejde deres sorg pa. En af de parerende i dette pro-
jekt fortalte, at han dagligt skrev en mail til den nazre familie og vennekreds om,
hvordan det gik, og hvad der skete. For ham virkede det som en lgbende bearbejd-
ning.

En stor del af de parerende oplever manglende inddragelse i rehabiliteringsforlabet
og savner derudover selv at modtage et tilbud som en del af rehabiliteringsindsat-



sen. Mange beskriver, at de har manglet kontakten til de professionelle og at blive
set som menneske og fa lov til at forteelle, hvem de var. Dog fremhaves BNC af
mange pargrende som et sted, hvor de folte sig godt inddraget.

6.4. IMPLIKATIONER
6.4.1. RECOVERY-ORIENTERET REHABILITERING

Det synes nerliggende at inddrage recovery-begrebet, som hidtil kun har veret
anvendt inden for psykiatrien. En af de nyere definitioner pé recovery kommer fra
Perkins (2012) og lyder som folgende:

”Recovery is not something that services or professionals do, it is a per-
sonal journey of discovery: making sense of, and finding meaning in,
what has happened; discovering your own resources, resourcefulness
and possibilities; building a new sense of self, meaning and purpose in
life; growing within and beyond what has happened to you; and
pursuing your dreams and ambitions”.

(Perkins, 2012, s. 51).

Den danske psykiater Seren Hertz (Hertz & Nielsen, 2011) valger at bruge begre-
bet discovery til at beskrive den opdagelsesrejse, der folger efter en erhvervet lidel-
se, frem for ordet recovery. En discovery-rejse rummer uanede muligheder for
udvikling. Det handler om at ”discover” det, der dukker op og forstd sammenhange
—som i Lillians tilfelde dukker op, nar hun fokuserer pa forskellene mellem frem-
treedelsesformerne fra for sygdom og efter sygdom. Dermed kan man se pé en er-
hvervet hjerneskade i en anden optik og som en invitation til udvikling og ikke
udelukkede i en medicinsk og fysiologisk optik med fokus pa forudsigelser.

Som neevnt i indledningen er der evidens for, at hjernen er plastisk og foranderlig
og rummer udviklingsmuligheder selv efter en hjerneskade, og at hjernen udvikler
sig 1 et dynamisk socialt samspil (Cicchetti, 2002; Hart & Serensen, 2007). Her
vender jeg igen tilbage til den bio-psyko-sociale model og Bandura, og hvordan
tilgangen, forventningerne og forestillingerne til en person er med til at skabe en
udvikling. Ydermere peger det ogsa pa nye typer af fagligheder i den interdiscipli-
nare rehabilitering. Med fagligheder menes ikke kun professioner (ergoterapeut,
fysioterapeut, sygeplejerske, m.fl.), men ogsé hvilken tilgang — menneskesyn om
man vil, man har med sig som fagprofessionel uanset uddannelse. Hvad er det man
ser, hvilke forventninger og forestillinger har man om den ramte? Disse tilgange
synes at have en afgerende betydning for udviklingspotentialet ud fra rationalet om,
at hvis man skal lykkes som individ, er dette ikke kun et individuelt, men et felles
anliggende.

I den bio-psyko-sociale model er det biologiske mangelsyn erstattet med et dyna-
misk perspektiv, der blandt andet fremhever, at hjernen er plastisk og foranderlig,
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og at denne udvikling sker i et socialt samspil i de afgerende relationer. Endvidere
handler det om at arbejde hen mod at finde mader, hvorpé personer, i dette studie
med en hjerneskade, men ogsa generelt i rehabilitering, kan fd lyst til, mod pd og
ikke mindst tillid til selv at deltage i det sociale samspil, som ogsd udvikler hjernen
(Hertz, 2011, s. 8). Med et recovery/discovery-orienteret fokus gar man fra en reha-
bilitering, der udelukkende har fokus péd fysisk genoptrening til en rehabilitering
med fokus pa genopbygning af liv og livskvalitet.

Det er vigtigt, at hjerneskaderamte kan spejle sig i professionelles hab og tro pa
udviklingspotentialer og i et samarbejde “discover” disse muligheder, fremfor at
ramte skal spejle sig i bekymring, usikkerhed og tvivl og til tider bedrevidenhed pé
deres vegne. Der kan ofte opsté en serlig bekymringskultur, nar personer rammes
af en hjerneskade. Dette kan betyde en @ndret tiltaleform, som ogsé illustreret i
artikel IV, og tilbudstyper, der bevager sig over i det sarlige og tilpassede — fx
serlige dagtilbud. Det er her, at en udviklingsorienteret faglig diskurs “fokuserer pd
at transformere oplevelsen af afmagt, bekymring og tvivl, der havde udlost de man-
ge scerlige hensyn til en feelles indsats om etablering af nye erfaringer og relationer
som grundlag for udvikling og leering” (Hertz & Nielsen, 2011, s. 8). Der er saledes
tale om en ny form for professionalisme, da det som tidligere naevnt ikke l&ngere er
tilstreekkeligt med et udefra-perspektiv pa personer med hjerneskade. Ligesé vigtigt
er det med indefra-perspektivet. Derved afgives noget af ekspertrollen hos de pro-
fessionelle. Fremfor at definere problemer og pradiktere rehabiliteringspotentiale
skal professionelle tilbyde deres ekspertise og forstaelse til dem, der har brug for
dette — nér der er brug for det.

6.4.2. PSYKOLOGISK REHABILITERING

Med ovennavnte recovery-definition in mente, der blandt andet omhandler “buil-
ding a new sense of self and purpose in life”, og med et fokus pa genopbygning af
liv og ikke kun kroppe, leder det mig hen til spergsmaélet om, hvorvidt koordination
sikrer sammenheang og helhed? Svaret mé for nuverende vare nej, men har det
nogensinde reelt veret hensigten? Er det méske et helt andet sted, vi skal starte?
MTYV rapporten og forlebsprogrammerne skildrer i min optik et primaert sundheds-
fagligt perspektiv. Forstaelsen for mennesket og helheden mangler fortsat.

Som tidligere naevnt findes feltet rehabiliteringspsykologi i udlandet. The American
Psychological Association definerer rehabiliteringspsykologi som folger:

”Rehabiliteringspsykologi er et specialomrdde inden for psykologien,
som fokuserer pa studiet og anvendelsen af psykologisk viden og kom-
petencer i relation til personer med et handicap eller med kroniske syg-
domme. Formalet er at fremme sundhed og velvere, uathengighed og
valg, funktionsevner og social deltagelse i lobet af personens liv”

(American Psychological Association, 2015, egen overszttelse)



Rehabiliteringspsykologi er nert beslegtet med eksempelvis neuropsykologien og
sundhedspsykologien, men adskiller sig dog pa en raekke omrader og udger derfor
et selvstaendigt psykologisk speciale i flere europaiske lande og i USA — dog endnu
ikke i Danmark. Neuropsykologers primere @rinde i den akutte og subakutte fase
er at frembringe viden om den hjerneskaderamtes kognitive funktionstilstand og
ikke at tilbyde samtaleforleb til den ramte eller parerende i krisetilstande og transi-
tioner, som er noget af det, der ligger som en opgave hos rehabiliteringspsykologer.
Rehabiliteringspsykologi adskiller sig ogsa fra sundhedspsykologien, der beskaefti-
ger sig med, hvordan psykologiske, sociale, kulturelle og adfeerdsmaessige faktorer
hanger sammen med sundhed og sygdom — hvad betyder eksempelvis livsstil for
sundheden? Béde sundhedspsykologer og rehabiliteringspsykologer uddannes i
USA via specialiserede PhD-programmer eller specialistuddannelser.

Anvendelsen af rehabiliteringspsykologiske teorier er ikke eksklusiv for psykolo-
ger, men kan med fordel anvendes af andre relevante fagomrader i den interdisci-
plinere hjerneskaderehabilitering blandt andet inden for medicin, sygepleje, fysio-
og ergoterapi samt inden for sociale og peedagogiske faggrupper.

Denne afhandlings fund peger pé, at de psyko-sociale folger pt. ikke héandteres
tilstreekkeligt efter en hjerneskade.

Resultater fra bade kvalitative og kvantitative data viser, at den fysiske genoptrae-
ning synes sikret og til dels den kognitive og sociale (dog i langt mindre grad),
mens den psykologiske rehabilitering ikke synes at vare tilstede. Safremt vi fortsat
anskuer hjerneskaderehabilitering ud fra en genoptreeningsoptik, vil vi ogséa fortsat
kun vere i stand til at yde fysiske, kognitive og praktiske indsatser til hjerneskade-
ramte. Hvorledes skal en koordineret indsats have psyko-social effekt, séfremt der
ikke oprettes nye tilbud til at deekke det, der mangler?

Hvis vi for eksempel skal kunne arbejde med de personlige kompetencer, kraver
det, at der oprettes tilbud og indsatser, der malrettet arbejder med disse. Det er dog
ogsa en kendsgerning, at malsatning og rehabiliteringsprocessen for tiden er under-
lagt ledelsesmaessig pres for at opna kortere indlaeggelser og rehabiliteringsforlab.
Behandlingsmassig kvalitet vurderes derfor ofte ud fra effektivitet, tid og ekonomi
for faglig dygtighed og personer med hjerneskades individuelle bio-psyko-sociale
behov (Olesen, 2010).

Rehabiliteringspsykologiske interventioner vil kunne héandtere og lese de psyko-
sociale udfordringer, en hjerneskade medferer for klienten og dennes péarerende.

Baseret pa udsagn fra klienter og parerende samt det, vi forskningsmaessigt allerede
godt ved, mangler i indsatsen (se artikel II og IV), vil jeg afslutningsvist komme
med en rekke anbefalinger og konkrete bud pa rehabiliteringspsykologiske inter-
ventioner:
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Fra dagtilbud til recoverycollege

Som skildret i artikel II og IV udtaler adskillige informanter sig om dagtilbuddene,
og hvordan de oplever disse som “daginstitutioner til bern”, hvor niveauet er for
lavt, og det ikke er meningsgivende at sidde med for eksempel perleplader. Med
behovet for at arbejde med de personlige kompetencer in mente, kunne man udvikle
nye typer af ambulante (dag)tilbud, hvor fokus i stedet bliver mélrettet undervisning
— det vere sig psykoedukation, social ferdighedstreening, udvikling af personlige
kompetencer, mv. Retter man blikket mod USA og England, er man der i gjeblikket
i gang med at oprettet sékaldte recoverycolleges. Et recoverycollege bevager sig
vek fra aktiveringtilgangen til en undervisningstilgang. Personer med kroniske
lidelser beveeger sig dermed ogsé vak fra at vere “den hjerneskaderamte” til at
vere “studerende” pa lige fod med alle andre. I disse recoverycolleges bygger man
pé princippet om samskabelse mellem professionelle og personer med levet erfa-
ring. Det handler sédledes om at udnytte den ekspertviden, som ramte selv besidder
og bringe den i spil. Man kan for eksempel have en tutor eller underviser undervejs
i forlgbet, som med fordel kan vaere en med levet erfaring.

Peer-to-peer support.

I FN-handicapkonventionens artikel 26 naevnes specifikt brugen af peer support til
at ”... enable persons with disabilities to attain and maintain maximum independ-
ence, full physical, mental, social and vocational ability, and full inclusion and
participation in all aspects of life” (United Nations, 2006).

Peer-to-peer support (bruger til bruger stotte) betyder, at man treekker pa tidligere
klienters levede erfaring til at fremme livskvalitet og bedring. Det handler derfor
om at fa hjelp og stette fra andre, der har varet i samme situation. Ligesindede
deler pa denne made deres erfaringer og styrker. I dansk hjerneskaderehabilitering
er der ikke tradition for at gere aktiv brug af at inddrage tidligere klienter, der nu
lever med deres hjerneskade, i rehabilitering. Brugen af peer support anvendes i
stigende grad pé andre handicapomrader, fx psykiatriomradet. Der, hvor vi kommer
det neermest pa hjerneskadeomrédet, er i bruger- og parerendeforeninger. I artikel
III forteeller Erik, at han meget gerne vil gore brug af sin erfaring og viden og vide-
regive den til andre, der er i samme situation som ham, da det var noget af det, han
selv havde savnet i sit forleb. Flere informanter end blot Erik naevner dette.

Seksualitet
Flere informanter savnede, at der blev talt seksualitet med dem efter en hjerneskade.

Fa klienter valgte selv at tage emnet op med de kommunale medarbejdere, men
oplevede ikke, at disse var ordentlig klaedt pa til opgaven. Lillian fortzller:



”Sundhedspersonale har en forpligtigelse til at vejlede om sund sex, men
det aftheenger jo ogsé af, hvor rolig du selv er med din egen seksualitet —
jo bedre kan du vejlede andre. Lillian oplever, at der er en stor blufer-
dighed omkring det. Da jeg kom hjem, ville Lars (egtefalle) have sex —
han havde ikke fet sex i over et halvt ar (...) Men jeg var blevet meget
tor, og vi havde brug for glidecreme for at fa det til at fungere. Da Lilli-
an ikke ville radfere sig pa det lokale apotek, fandt de hjlp pa nettet og
fik bestilt der. Hun husker kun, at hun fik udleveret en pjece om det
BNC” (Lillian, s. 3, 2014). Lillian har prevet at tale med koordinatoren
om det. Hun forteller “koordinatoren har da rummet det, mens fysiote-
rapeuten har veret genert, nar de har talt om det” (Lillian, s. 3, 2014).

Kognitiv terapi

Ifolge den kognitive model spiller den tidlige erfaring en stor rolle for de holdnin-
ger, formodninger og skemaer, vi har om os selv og andre. P4 denne made konstru-
erer vi leveregler (hvis—>sa), der danner formodninger og personlige overbevisnin-
ger om selvet, omverdenen og fremtiden (Alford & Beck, 1997). Nar en person
erhverver en hjerneskade, kan det vare svart at holde trit med egne overbevisnin-
ger og leveregler, hvilket kan medfere negative automatiske tanker. Negative auto-
matiske tanker er den indre dialog, der er tet forbundet med ubehagelige folelser,
adfeerd og fysiologiske reaktioner, og pa sigt kan det medfere psyko-sociale konse-
kvenser. Flere studier har fundet en sammenhang mellem klienters oplevelse af
funktionsnedsattelsen og depression og dermed understreget, at kognitive faktorer
spiller en storre rolle end neurologiske for udvikling af depression. Et eksempel
pé dette er Malec, Testa, Rush, Brown og Moessner (2007), der sammenlignede
tre grupper af klienter med lette, moderate og svere hjerneskader med hensyn
til, hvad der praedikterede depression. I deres studie fandt de, at klienters ople-
velse af funktionsnedszttelsen var en sterk praediktor for udvikling af depressi-
on. Derimod fandt de ikke, at hjerneskadens svarhedsgrad var en prediktor for
udvikling af depression.

Pa trods af det tilsyneladende potentiale, der ligger i brugen af kognitiv terapi til
personer med en erhvervet hjerneskade, er det sparsomt med praksisanvendelsen
samt forskning i dette. De undersogelser, der foreligger, viser dog s& gode resulta-
ter, at det kan begrunde yderligere praksisanvendelse og forskning (fx Drummond
& Walker, 1996; Lincoln, Flannaghan, Sutcliff & Rother, 1997; Waldron, Casserly
& O’Sullivan, 2013). Serligt savnes flere studier af tredjegenerations kognitiv tera-
pi til hjerneskaderamte, da et centralt element i disse terapiretninger er accept af
ubehagelige tanker, folelser og fysiske fornemmelser. Acceptance and Commitment
Therapy, Dialektisk Adferdsterapi og Medfelelsesfokuseret terapi er blandt nogle
af de store forgreninger inden for denne generation af kognitiv terapi. Falles for
dem er, at de i hegj grad inspireres af buddhismen og eksistentialistisk filosofi. Det
er dog vigtigt, at den kognitive terapi tilpasses hjerneskaderamte og ikke anvendes
utilpasset fra normalbefolkningen (Khan-Bourne & Brown, 2003).
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Dyreassisterede interventioner

Som beskrevet i Glintborg (2014) havde jeg medt to, men senere adskillige infor-
manter, der meget positivt beskrev det at have en hund. Forskning i dyreassisterede
interventioner viser, at tilstedeverelsen af dyr kan forege livskvalitet og modvirke
angst og depression. Et review af Beetz, Uvnéds-Moberg, Julius & Kotrschal (2012),
der gennemgik 69 studier, fandt blandt andet psyko-sociale og psyko-fysiologiske
effekter af dyreassisterede interventioner s& som gget social opmarksomhed, ggede
sociale interaktioner mellem mennesker, forhegjet livskvalitet samt reduktion af
angst, depression og ensomhed. I Danmark og Skandinavien er vi endnu i begyn-
derfasen inden for dyreassisterede interventioner, men dyreassisterede interventio-
ner kan vare en mulighed at medtenke i fremtidig psykologisk rehabilitering.

Pararendegrupper

Det er tydeligt, at der er et stort behov for at fa oprettet parerendeinterventioner.
Der var i KORE-projektet patenkt at etablere to parerendegrupper: ”Bern af foral-
dre med en erhvervet hjerneskade” og ”Foraldre til bern med en erhvervet hjerne-
skade”. Disse blev desverre aldrig oprettet.

Flere studier har vist gode resultater af det 12-ugers Multi-Family Group Therapy
(MFGT) program, der hjelper parerende med at mestre situationen, genfinde fami-
lieidentiteten samt deres plads som parerende (fx Couchman, McHahon, Kelly &
Ponsford, 2014). MFGT baserer sig pd McFarlane’s (2002) psykoedukative fami-
liemodel, der har til formal at give parerende til personer med handicap (ikke
kun hjerneskaderamte) information, ressourcer, problemlesningsstrategier og
muligheder for danne sociale netverk til andre familier.

6.4.3. KOORDINATION | ET NYTLYS

Til trods for, at der nu sidder hjerneskadekoordinatorer fra AAK med pa status- og
udskrivningsmeder pa BNC, er det fortsat uklart for mange klienter og parerende,
hvad formaélet er med denne person/funktion. Flere af deltagerne fra AAK medte
ikke denne hjerneskadekoordinator igen. Det er ydermere ikke en sikring af, at der
ikke opstar ventetid. Der er saledes noget, der tyder pa, at koordination for nuvee-
rende hverken sikrer helhed eller ssmmenhang. Der var eksempler pa klienter, der
skulle visiteres til talepedagog pé hjerneskadecenteret, hvor der opstod op til 4
ugers ventetid. Der, hvor koordinationen mellem tilbud virker bedst til at skabe
sammenhang og glidende overgange, er i eget kommunale regi og bedst inden for
samme forvaltning. Ud fra klienters og parerendes egne udsagn kan der ogsa stilles
spergsmalstegn ved, hvor interdiscipliner den fzlles rehabiliteringsplan er, og om
det reelt er en rehabiliteringsplan, eller om der fortsat er tale om en genoptrenings-
plan (med et fysisk og praktisk fokus). De opstillede mal beskrives af klienter og



péarerende primart som ADL, boligeendringer mht. at klare sig selv i hjemmet, fy-
sisk funktionstreening og evt. talepaedagog ved afasi. Der synes ikke at vare tydeli-
ge spor af de psyko-sociale indsatser.

Der er ingen tvivl om, hvad der hos klienterne synes at vaere det vigtigste. En koor-
dinator skal ferst og fremmest vere én person, og denne person skal vare den gen-
nemgaende i /ele rehabiliteringsforlobet og mede klienten face-to-face. Selv om
klienten evt. er visiteret til et udenbys tilbud, skal koordinatoren fortsat veere den,
der holder den rede trad og sikrer sammenhang og kontinuitet i forlebet. Dette var
kun sket i ALT-gruppen, og her blev det fremhavet som serdeles positivt. Koordi-
natoren er den person, der har overblik over forlgbet og de tilbud, der kan og skal
iveerksettes ud fra klientens og de parerendes bio-psyko-sociale behov. Koordinato-
rerne skal ifolge klienter og parerende veere med til meder pa rehabiliteringscente-
ret (statusmeder og udskrivelse), udenbys (specialiserede) tilbud samt i overgangen
til hjemmet. Endvidere er koordinatoren den forste, der kommer hos klienten umid-
delbart efter hjemkomsten fra hospital eller rehabiliteringscenter.

En koordinator skal have en grundig neurofaglig viden og kunne handtere en fami-
lie i krise. Derudover skal vedkommende have et indgdende kendskab til organisa-
tionen og de rehabiliteringstilbud, der kan tilbydes den ramte og dennes familie.

Det indledende made efter hjemkomsten skal indeholde:

* Hvad ved man, generelt er svert ved hjemkomsten — bade hos pérerende
og den ramte — og hos bern, hvis sddanne er i familien.

*  Hvad kan man forvente af reaktioner, ndr man kommer hjem (hos den ram-
te, agtefaclle/kaereste/born). Hvad er erfaringer fra andre?

* Koordinatoren skal turde italesette tabuer.

* En afdakning af de psykologiske, sociale, praktiske og fysiske hjelpebe-
hov ved hjemkomst og lebende igennem det forste ar samt sikring af retti-
dige interventioner.

*  Opfolgning ved samme person.

*  Koordinatoren er dén person, den ramte eller de parerende kan kontakte, sé
man har en person og en indgang.

I artikel I praesenteredes en ny definition af koordination i tilknytning til rehabilite-
ringsbegrebet til sikring af en helhedsorienteret og sammenhangende indsats. Den-
ne lyder:

”Koordination i rehabiliteringsforleb er en kompetent samordning af de
faglige indsatser bade indholdsmaessigt og tidsmaessigt i forhold til det
overordnede rehabiliteringsmél og med gje for borgerens fysiske, psyko-
logiske og sociale stotte og udviklingsbehov i organisatoriske og livs-
maessige transitioner”.

87



GRIB MENNESKET

Med denne definition sikres et dobbeltblik pé koordinering, der har fokus pa sével
at skabe gode organisatoriske som livsmeessige transitioner.

6.5. BEGRANSNINGER OG FREMTIDIG FORSKNING
6.5.1. BEGRANINGSNINGER | FORSKNINGSDESIGNET

Som allerede naevnt under kapitel 4 var der mange udfordringer i at lave det ideelle
design, nér malet var at foretage et effektstudie af KORE-programmet. Dog synes
denne udfordring til dels at veere imegdekommet i det naturalistiske studie, hvor to
ovrige grupper inddrages som sammenligningsgrundlag til KORE-gruppen. Derud-
over bidrager det anvendte mixed methods design med supplerede dybdegéende
perspektiver pa rehabiliteringsprocessen fra klienter og parerende, der har vist sig at
vere betydningsfulde for at kunne pege pa, hvad der fremmer og heemmer rehabili-
teringsprocessen, nar den koordinerede indsats ikke synes at gore det.

En begransning er, at KORE-programmet ikke blev monitoreret i praksis. De inter-
ventionsdata, der er blevet gjort tilgaeengelige for PhD-projektet, har veeret fa, men
de viser, hvor fokus har varet i AAK sammenlignet med de tre andre kommuner,
og giver en oversigt over, hvilke tilbud den enkelte klient har modtaget, herunder
udenbys tilbud. Hvordan den koordinerede intervention mere konkret er blevet
udfert, er der ikke systematiske data pa.

En yderlige mulig begreensning kan vere frafaldet i SR-gruppen, hvor hovedparten
ikke onskede deltagelse pa grund af utilfredshed med systemet. En hypotese kunne
veare, at de der fik mindst udbytte af rehabiliteringen ogsa er dem, der senere blev
utilfredse. Er dette tilfeldet kan det betyde at den gennemsnitlige effekt for SR-
gruppen ser storre ud i studiet end den reelt var og derved at KORE gruppen maske
klarer sig bedre end fremstillet her. Dog blev det ikke vurderet, pba telefonsamtalen
med disse klienter, at disse adskilte sig fra de inkluderede.

Sidst skal det naevnes, at det var en udfordring at finde maleredskaber til langtidsop-
folgning og til méling af sarligt socialt udbytte. Som nevnt ved FIM, er denne ikke
oprindelig udviklet til langtidsudvikling, hvorfor lofteffekt ogsa er en kendt faktor i
disse studier.

6.5.2. BEGRANSNINGER | INDSATSEN OG IMPLEMENTERINGEN

Som navnt undervejs i afhandlingen har der varet flere begransninger i indsatsen
og implementeringen af denne. For det forste var det planlagt, at der skulle oprettes
to parerendegrupper “Born af foraldre med en erhvervet hjerneskade” og ”Foraldre
til bern med en erhvervet hjerneskade”. Desverre blev disse ikke en del af KORE-
programmet. Ligeledes skulle der etableres brug af felles test pa tvers af BNC og
AAK. FIM blev blandt andet valgt ud som en af disse tests, men for nuvarende er



medarbejdere i AAK ikke uddannet og tranet til brug af denne. Der gores heller
ikke systematisk brug af andre tests pa tveers af BNC og AAK.

Sidst skal det navnes, at antallet af samrddsmeder/tveergdende meder internt i
kommunen ikke har levet op til AAKs egne forventninger; der har veret feerre end
oprindelig taenkt. Af tabel 2 (kap 4) ses det, at der har veeret feerre meder med klien-
ten 1 kommunen og i hjemmet i KORE-gruppen end i SR-gruppen. Dette er sket pa
trods af, at koordination skulle ses i et langtidsperspektiv og som en del af hele
rehabiliteringsforlobet. Derimod ses det, at der har varet en foregning af meder
med koordinatorer pa BNC, hvilket indikerer, at AAK primart har satset pa koordi-
nation i den forste fase og primeert i transitionen til hjemmet.

6.5.3. VALIDITET, RELIABILITET OG GENERALISERBARHED

Dette studies validitet og generaliserbarhed kunne have veret forsterket, séfremt
det havde varet muligt at udfere et RCT-studie. Dette afsnit vil dog argumentere
for studiets validitet, reliabilitet og generaliserbarhed pé trods af designmaessige
udfordringer.

Afhandlingens overordnede styrke ligger i dens kombination af kvantitativ og kvali-
tativ metode i et naturalistisk mixed methods design. At udforske et genstandsfelt
fra flere forskellige vinkler og forskningsmetoder styrker den overordnede validitet,
idet resultater fra hvert datasat forsterker hinanden.

Den interne validitet athaenger af de konklusioner, der drages pé baggrund af de
empiriske fund. Ved hjelp af designet, der inddrager to sammenligningsgrupper,
styrkes den interne validitet i denne athandlings kvantitative studie.

Antallet af interviews med klienter (N=82) og péarerende (N=40) styrker den interne
validitet og gyldighed i afhandlingens kvalitative studie. Derudover anvendes sy-
stematiske, teoretiske referencerammer og metoder til dataanalyse, og der geres
brug af eksplicitte citater pa baggrund af feltnoter ved fortolkning.

Den eksterne validitet henviser til studiets generaliserbarhed (Cooligan, 2009). Som
beskrevet i kapitel 4, har det vaeret et onske at anvende et design, der bedst kunne
give studiet validitet. Data er derfor indsamlet i naturalistiske settings — pa hospita-
let og i klienternes eget hjem. Ved at indsamle data i eget hjem var det muligt at
understotte fx validiteten af FIM spergsmél omkring brug af hjelpemidler. Safremt
klienten ikke selv huskede alle disse, var det muligt at se det i den fysiske indret-
ning i hjemmet.

Ydermere far klienten storre agency ved at medes i eget hjem fremfor i en klinisk

setting. Klienter udtrykte at det faktum, at jeg ikke var en del af det regionale og
kommunele system skabte en sterre trovaerdighed og de fik storre lyst til at dele
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informationer. Dermed vil the social desirability effekt, som navnt begraensning
ved selvrapporteringsskemaer i afsnit 4.2.8., méske ogsa mindskes.

Det skal ogsé fremhaves, at inkluderingen af klienter har varet alle inden for den
angivne malgruppe i de tre grupper; der er ikke sket en selektering, og klientgrup-
perne viser sig ogsa sammenlignelige i skadestype og omfang samt i sociodemogra-
fiske data. Det sandsynligger, at fundene er generalisebare til populationen. Det
viser sig da ogsa, at tiltrods for lille n i grupperne er udbyttet sammenligneligt med
udbytte fundet i andre empiriske studier.

I det kvalitative studie er generaliserbarhed ikke et mal; derimod har formalet vere
at give personlige perspektiver pa rehabiliteringsprocessen, som den kvantitative
del ikke kunne bidrage med. Der har imidlertid vaeret stor overenstemmelse mellem
de forskellige deltageres fortellinger, hvorfor der tegner sig et klart billede af
haemmende og fremmende faktorer i hjerneskaderehabiliteringen, der giver resulta-
tet en stor generaliserbarhed.

En kendt kritik af kvalitative studier er, at deres person-sensitivitet kan forringe
reliabiliteten (Tanggaard & Brinkmann, 2010). Selvom man anvender samme inter-
viewguide, sker der noget unikt i den sociale interaktion mellem interviewer og
informant, som ogsé var tilfeldet her. Derfor advokeres ogséa for, at man taler om
transparens frem for reliabilitet, nir det kommer til kvalitative studier (Thagaard,
2004).

6.5.4. FREMTIDIG FORSKNING

Dette studie har bidraget med en naturalistisk mixed methods effektevaluering af
KORE-programmet. Pa trods af de allerede navnte begraensninger synes der pa
baggrund af afhandlingens data at vaere beleg for at sige, at KORE-programmet
ikke fremmer bio-psyko-socialt udbytte. Samtidig er det vigtigt at papege, at der er
brug for mere forskning, hvor der fokuseres pa effekter af koordination, samt pa,
hvilke faktorer der faciliterer individets livslyst og optimisme i transitioner, da de
som vist i denne athandling synes at udgere en vasentlig udfordring.

Kombinationen af metoder i dette studie er en af denne athandlings styrker. Hjerne-
skaderehabiliteringsfeltet vil drage fordel af flere mixed methods studier, da det er
et komplekst genstandsfelt, der bedst forstds via multiple metoder, og der er fortsat
kun fa studier, der inkluderer klienternes eget perspektiv.

En anden styrke er kombinationen af gruppeeffekter ved sammenligning af gen-
nemsnitsverdier grupperne imellem, sammenholdt med udtalelser og effekter pa
individniveau (artikel II+IV). Endvidere at der i artikel III zoomes ind pa en enkelt
repraesentativ klient i et casestudie.



Der findes endnu kun ganske fa longitudinale studier af ramte og deres parerende
(fx Teasdale & Engberg, 2004; 2005). Derfor har vi kun ringe viden om, hvad der
sker ud over et 2-5 ars perspektiv. Der er derfor et stort behov for flere opfelgnings-
studier. I forleengelse af dette anbefales det, at der udvikles nye maleredskaber til
maling af bio-psyko-sociale udbytte i et langtidsperspektiv. Selvom FIM anvendes
systematisk pa flere af landets rehabiliteringscentre, er den ikke hensigtsmessig i
longitudinale studier grundet risiko for loftseffekt.

Slutteligt kunne rehabiliteringsplanerne med fordel udforskes endnu mere i et sar-

skilt forskningsprojekt, hvor det interdisciplinare aspekt og sprogbrug i planerne
analyseres nermere.
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KAPITEL 7. KONKLUSION

Formélet med denne athandling var at undersgge den samlede bio-psyko-sociale
effekt af den koordinerede rehabiliteringsindsats i KORE-projektet i AAK pé voks-
ne med en erhvervet hjerneskade. Derudover var formaélet at undersege, hvad der
fremmer og heemmer rehabiliteringsudbyttet set fra et klient- og parerendeperspek-
tv.

Genstandsfeltet i denne athandling er helhedsorienteret og sammenhangende reha-
bilitering, hvorfor athandlingens teoretiske baggrund primert har fokuseret pa ko-
ordination, rehabilitering og den bio-psyko-sociale model.

Udbyttet af det koordinerede rehabiliteringsprogram i AAK blev undersogt bade
kvantitativt og kvalitativt i et naturalistisk mixed methods studie.

Afhandlingen bygger pa empiri fra 82 klienter mellem 18-66 ar og 40 pérerende.
Klienterne og de parerende fordeler sig i tre grupper: KORE-gruppen, som den
primere gruppe, og to sammenligningsgrupper: ALT-gruppen, der inkluderer klien-
ter og parerende fra tre gvrige mindre kommuner i Region Nord, hvis koordinerede
intervention adskiller sig fra AAKSs, og SR-gruppen, der modtog standardrehabilite-
ring i AAK, inden KORE-programmet blev implementeret.

Pa baggrund af de kvantitative resultater bliver den overordnede konklusion, og
dermed svar pd forskningsspergsmal I, at KORE-programmet ikke eogede bio-
psyko-socialt udbytte sammenlignet med standard rehabilitering og et alternativt
koordinationsprogram. Der blev ikke fundet signifikante forskelle i udbytte blandt
de tre grupper.

Artikel 1T og IV illustrerede, at bade i 2011 samt i 2013/2014 ca. 1/3 af klienterne
tegn pa depression ved efter-malingerne. Tegn som, i KORE- og ALT-gruppen,
allerede viste sig hos hovedparten af klienterne ved den ferste méling under ind-
leeggelse pa BNC, og som forvarres i lgbet af det forste ar. Ydermere rapporterede
over halvdelen af alle klienter og en utilfredsstillende fysisk, psykologisk og omgi-
velsesmessig livskvalitet.

Ca. 20 % af klienterne rapporterer, at deres udenders autonomi var “meget darlig”
eller ”darlig” et ar efter indleeggelse pa BNC i alle tre grupper, hvorimod den in-
denders autonomi blev beskrevet som ”god” eller meget god” for 81 % et &r efter.
Familieroller og sociale relationer forvarres fra fer-malingen til efter-malingen i
alle tre grupper. Der findes siledes ingen signifikante forskelle grupperne imellem.
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Klienternes motoriske og kognitive forméen ligger hejt allerede ved udskrivelse fra
BNC i alle tre grupper. For KORE- og SR- gruppen var der ingen signifikant for-
skel til efter-mélingen, mens der var det i ALT-gruppen. Kun klienter i ALT-
gruppen fortsatte deres motoriske og kognitive udvikling efter udskrivelse fra BNC.
Dog blev der fundet risiko for loftseffekt ved FIM hos KORE- og ALT-gruppen.

De kvalitative resultater underbygger de kvantitative resultater samt Turner et al.’s
(2008) hjerneskadetransitionsmodel, der papeger, at der i enhver overgang skal
fokuseres pa personlige, pérerenderelaterede og systemmeessige faktorer. At
KORE-programmet ikke oger udbytte kan séledes skyldes et fejlfokus i indsatsen.

Pa baggrund af kvalitative data bliver den overordnede konklusion, og dermed svar
pé forskningsspergsmal 11, at faktorer som manglende fokus pa det psykiske, mang-
lende inddragelse af familien, manglende indsatser til parerende, ventetider, ulig-
verdig tilgang i rehabiliteringen og trethed ses af klienter og parerende som haem-
mende for udbyttet pa tveers af grupper. Der sds ingen markante forskelle i kvalita-
tive udsagn mellem de tre grupper.

Omvendt er faktorer som bevaring af habet og udviklingsperspektivet (pd BNC), at
kende de rigtige og spillets regler, face-to-face koordination/opfelgning ved samme
person, et rigtigt job, selvsteendighed og drive set af klienter og pérerende som
fremmende for udbyttet pé tvers af grupper.

Som illustreret i artikel III var en af de sterste psykologiske problemer klienters
endrede selvbillede og vanskeligheder med rekonstruktion af identitet efter en
hjerneskade.

Resultater fra denne PhD-athandling viser derfor, at klienter har psyko-sociale
problemer efter en hjerneskade pé trods af en koordineret rehabiliteringsindsats.
Med forbehold for den primere veegtning af psyko-socialt udbytte, peger denne
athandling pa, at klienter allerede ved udskrivning fra BNC ligger hejt pd motoriske
og kognitive funktioner.

Afslutningsvist bidrager denne athandling med et personligt og oplevet perspektiv
pé rehabiliteringsprocessen, fra klienter og parerende — et perspektiv der kun spar-
somt findes i den eksisterende forskningslitteratur.

7.1. PERSPEKTIVER

Selvom der fra internationalt og nationalt hold har varet anbefalinger og tiltag, der
skulle sikre en mere helhedsorienteret og sammenhangende indsats for mennesker
med handicap, synes politikker, konventioner og samfundsmaessige strategier hver-
ken at kunne sikre, at man i praksis forholder sig mere til individer i transitioner og



i sorg over lidelsen, og at man ser erhvervelse af en lidelse som noget i sig selv. Nér
man kigger i handicapforskningslitteraturen, synes psykologien ogsa at mangle der.

Den bio-psyko-sociale model har til hensigt at integrere den sociale og medicinske
model og tilfaje det psykologiske aspekt. At ignorere de tragiske elementer ved en
(kronisk) sygdom og kun fejre diversitet hjaelper ikke personer, der lider og ender
med langtids psykologiske folger.

Selvom vi i Danmark har tilsluttet os rehabilitering og den bio-psyko-sociale model,
reprasenteret ved ICF som faglig referenceramme, synes der til stadighed at vere
en vegtning af det fysiske og til dels det kognitive og sociale (ICFs krop, aktivitets-
og deltagelsekomponenter) i hjerneskaderehabilitering. Som navnt i introduktionen
har evalueringen af kommunalreformen da ogsa vist, at kommunerne primeert yder
sociale tilbud til klienter, og at ydelsen udgér fra egen kommune fremfor at henvise
til specialiserede tilbud i regioner og andre kommuner. Dette blev ogsé set i AAK.

Bade i praksis og i forskning er der behov for mere fokus pa og studier af de per-
sonlige faktorer i overgange. I dansk praksis er der serligt fokus pa at skabe sam-
menhang i overgangen mellem hospital og hjem. Dog viser Turner et al.’s (2008)
review, at overgangen fra hospital til hjem blot er én af flere transitioner, som klien-
ter med en hjerneskade og deres parerende oplever. Hver overgang — organisatorisk
eller personlig, kraever et helhedsorienteret tilbud, der tydeligt inddrager et interdi-
sciplinert team af fagprofessionelle, der sikrer, at man kommer omkring de bio-
psyko-sociale aspekter. For nuvarende synes den biologiske/fysiske genoptrening
og til dels den sociale at vaere sikret. Denne athandlings resultater peger derfor pa,
at der i Danmark mangles et felt i den interdisciplinare rehabilitering, nemlig den
psykologiske rehabilitering.

I artikel I blev der set pa, hvordan koordination kan veere med til at sikre det psyko-
logiske ben i rehabiliteringen. Ved at inkludere et hensyn til den ramtes bio-psyko-
sociale behov i definitionen af koordination bliver der mulighed for at skabe et
dobbeltblik pa koordinering, nemlig dels pa organisatorisk niveau, dels pa person-
niveauet i de personlige transitioner, sdvel som pa transitioner inden for familien.

Der anbefales derfor folgende:

L At der i dansk psykologi suppleres med et nyt specialpsykologisk felt, re-
habiliteringspsykologi, til at sikre det psykologiske ben i den interdiscipli-
nere rehabilitering, jf. afsnit 6.4.2.
IL. At der anvendes en ny definition af koordination, jf. afsnit 6.4.3.
III. At den bio-psyko-sociale model suppleres med transitionsmodellen.
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Det er mit héb at disse anbefalinger kan udfoldes i dansk praksis og ikke blot i re-
habilitering inden for hjerneskadeomradet, men ogsé i rehabilitering inden for di-
verse andre handicapomrader.
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Appendix A. KORE-programmet (1)

Forlgbsbeskrivelse - overgang mellem BNC og Aalborg Kommune

1 : R v Den akutte fase varierer i tid afhaengigt af skadens
e el () Sygs sveaerhedsgrad og kompleksitet og eventuelle tilstadende
— den akutte fase (fase 1) . e
problemstillinger — fra dage til maneder

Borgere der overflyttes til BNC nar det vurderes, at der er
rehabiliteringspotentiale

HT far direkte besked fra BNC indenfor 48 timer:
funktionsstatus for borgeren + dato for 1. statusmgde.

Overflytning til Brgnderslev
Neurorehabilitering (BNC)

Senest 7 dage fgr 1. statusmgde modtager HT en
midlertidig rehabiliteringsplan (GOP) fra BNC

HT indsamler pd 1. statusmgde:

Hjerneskadeteam

* Samtykkeerklaering fra borger og pargrende
Aalborg deltager pa 1. V € & 8P

* Relevant information om borgers situation
statusmgde

*  Aftaler til afklaring i kommunen inden naeste

statusmgde

Info fra statusmgde indgar i ny midlertidig
Rehabiliteringsplan (GOP)

Myndighedskoordinering: faelles mal for indsats efter
udskrivelse + ”hvem ggr hvad”

Hjerneskadesamrad i

Aalborg Kommune Deltagere: relevante myndighedsrepraesentanter + ad hoc
deltagere fra udfgrer

Torsdag 13— 15 Formdl: Informations- og vidensdeling, samt feelles

i lige uger planlaegning af tiltag og indsatser

Fast dagsorden (mgdet opdeles i tidsrum til sager):

v/ Praesentations af sag

v’ Belysning og "krydsforhgr”

v’ Drgftelse af forventet indsats

v' Fordeling af opgaver, ansvar og tilbagemeldingsfrister
Efter mgdet meldes tilbage til HT pa de aftaler der laves pa
Hjerneskadesamradet => samlet plan for indsats i
kommunen efter udskrivelse “rehabiliteringsplanen”

Deltagelse pa HT + deltagere udpeget pa hjerneskadesamrad (myndighed

Udskrivningskonference eller udfgrer)

Kommunal “rehabiliteringsplan” fremleegges

Udskrivning

Kommunal helhedsorienteret rehabiliteringsindsats ivaerkszettes jf. Rehabiliteringsplan
— det rette tilbud, til den rette tid med den rette intensitet og timing

Aalborg kommune, 2013
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Appendix B. KORE-programmet (2)

Praesentation af projekt Feelles Tvaerfaglig Tvaersektoriel Rehabiliteringsplan

Projektet: Beskrivelserne indgér i et projektsamarbejde mellem Brenderslev Neuro-
rehabiliteringscenter (BNC), Aalborg Kommune (AAK) og Jammerbugt Kommune
(JB), som er en del af Kommunernes puljemidler til styrkelser af hjerneskadeomra-
det.

Aalborg Kommunes projekt ’KORE” og Jammerbugts ”Nye veje”.

Indhold: Dette dokument indeholder to beskrivelser:

* Forlebsbeskrivelse for proces ved udarbejdelse af tvaerfaglig — tveersektorielle
rehabiliteringsplan

* Indhold og tidspunkt for udfyldelse af tverfaglig — tvaersektoriel rehabilite-
ringsplan.

Mail: at udvikle og implementere en tvarfaglig - tversektoriel rehabiliteringsplan
for patienter/borgere i malgruppen.

Formalet: at skabe sammenheang i patientens/borgerens rehabiliteringsforleb pa
tveers af sektorer, dels ved en styrket kommunikation/dialog — bade pa tvers af
sektorer og internt i kommunerne og transfer af viden mellem BNC og kommunen.
Rehabiliteringsplanen tager udspring i genoptreningsplanens opbygning og nuve-
rende forsendelsesmetode. Ligesom de @vrige skabeloner for elektronisk kommuni-
kation via MEDCOM 7 standarder anvendes 1 forlgbet.

Indsatsperioden: 15.04.13 til 15.04.14.°

Malgruppen for indsatsen: Patienter/borgere, der overflyttes til BNC i perioden
Aalborg: borgere i alderen fra 18 og til 67 ar (ca. 60 pr &r).

Jammerbugt: alle indlagte (ca. 13 pr &r).

Forlebsbeskrivelsen bliver labende evalueret og justeret i indsatsperioden, derfor er
det afgerende, at alle medarbejdere “melder” erfaringer til kontaktpersonerne:

? Indsatsperioden blev forlenget til 30.6.2015
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*  BNC - Alle ansatte kan henvende sig til Udviklingsterapeut Helle Rovsing
Jorgensen med ensker/justeringer og problemfelter

*  Aalborg Kommune — henvendelser ang. ensker/justeringer og problemfelter
rettes til projektleder Marie Elmgren Nielsen.

¢ Jammerbugt Kommune - henvendelser ang. ensker/justeringer og problemfelter
rettes til Hjerneskadekoordinator Gitte Kjeldgaard.

Der foretages endvidere felles opsamling pa BNC i forbindelse med udvalgte per-
sonalemgder for hhv. plejen og terapeutgruppen.

Vejledning ved udarbejdelse af tvaerfaglig — tvaersektorielle rehabiliteringsplan
Dette dokument beskriver, hvordan et patient/borger forleb afvikles pa BNC i sam-
arbejde med Aalborg Kommune og Jammerbugt Kommune, samt pa hvilke tids-
punkter der skal arbejdes i rehabiliteringsplanen.

Forkortelser:

HTA: Hjerneskadeteam Aalborg

HJK: Hjerneskadekoordinatorer i Hjerneskadeteam Aalborg

BNC: Bronderslev Neurorehabiliteringscenter

M.PFP: Midlertidig Plejeforlebsplan

PFP: Plejeforlobsplan

M.GOP/rehab.plan: Midlertidig GOP/Rehabiliteringsplan

GOP: Genoptreningsplan/Rehabiliteringsplan

KOR: Korrespondance
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Aktivitet/milepzel Handlinger/kommunikation
Overflytning til BNC » Patient/Borger indlegges/overflyttes til BNC
Opdateret status i PFP | > Inden 48 timer efter overflytning orienterer BNC

(plejen) Kommunen via plejeforlabsplan (PFP) med
onske om udvidet koordinering og tidspunkt for for-
ste statusmode

» Kommunen kvitterer for modtagelsen af plejefor-
lobsplan og bekrafter tidspunkt for 1. statusmede:

Aalborg Kommune - Udskrivningsenheden sender
advis til Hjerneskadeteam Aalborg

Jammerbugt Kommune — Visitationen sender besked
til Hjerneskadekoordinator.

Opstart af rehabilite-
ringsplan - Forberedel-
se til forste statusmede

> Senest 7 dage for forste 1. statusmode sender BNC
(terapeuter) opstartet midlertidig rehabiliteringsplan
(via GOP) til Kommunen

» Midlertidig rehabiliteringsplan (Terapeuter) udfyl-
des forinden jeevnfer skema med aftalt indhold i
skabelon for GOP

Aalborg Kommune - Udskrivningsenheden sender
advis til Hjerneskadeteam Aalborg (midlertidig GOP)
Jammerbugt Kommune - Hjerneskadekoordinator i
Sundhedsafdelingen modtager rehabiliteringsplan (mid-
lertidig GOP)

Forste statusmode
DEL 1

Ca. 3 uger efter overflytning til BNC atholdes 1. status-
moede. Ved kortere indleggelser kan forste statusmode
atholdes tidligere, eller medet har karakter af udskriv-
ningsmede

Formal:
*  Afklare patientens/borgerens behov og aktuelle
ressourcer,

*  Prasentere BNC-teamets behandlingsplan,
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*  Pébegynde plan for fremtiden og inddrage kommu-
nen her i

Deltagere pa medet:

» Patient/borger, pargrende,

» Teamet fra BNC

» Kommunens Hjerneskadekoordinator.

Ordstyrer (BNC): socialradgiver BNC/Terapeut

Referent (BNC): Terapeut (der ikke er ordstyrer)

Referatet sendes ikke til kommunen men vigtige punkter
sammenfattes i rehabiliteringsplanen.

Forste statusmode
DEL 2
(1/2 time)

» I forlengelse af forste statusmede (uden deltagelse
af patient/borger og parerende) aftales der ansvars-
fordeling mellem BNC og Kommune i forhold til
medets indhold.

» Aftaler om konklusioner fra mede paskrives Rehabi-
literingsplan.

NOTE — Denne del af forste statusmede afholdes uden
patient/borger indtil BNC og Kommunen er mere afkla-
ret med indhold og form.

» Efter forste statusmede sender BNC (terapeuter)
opdateret midlertidig rehabiliteringsplan (midlertidig
gop) til kommunen

Aalborg Kommune - Udskrivningsenheden sender
advis til Hjerneskadeteam Aalborg (midlertidig GOP)

Jammerbugt Kommune - Hjerneskadekoordinator i
Sundhedsafdelingen modtager rehabiliteringsplan (mid-
lertidig GOP)

Koordinering i kom-

» Kommunen koordinerer sagen.
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munen
(Myndighed)

Aalborg Kommune — Hjerneskadeteam Aalborg athol-
der Hjerneskadesamréad: koordinator involverer relevante
aktarer i sagen. Der laves falles midlertidig plan for
tiltag i forbindelse med udskrivning og den ferste tid.
Jammerbugt Kommune - Hjerneskadekoordinator
beder patient/borger om samtykke til at sagen kan bringe
til det koordinerende team (neuropsykolog, sygedagpen-
ge, visitation, social, genoptreningsafdeling og Hjerne-
skadekoordinator). Her planlegges tiltag i forbindelse
med udskrivning og den forste tid.

» Kommunen sender opdateret kontaktpersonsliste til
BNC via Korrespondance.

» BNC opdaterer disse i relevante elektroniske syste-
mer.

» Lebende kontakt athengigt af hvilke aftaler der er i
rehabiliteringsplanen.

» Aftaler om weekendbeseg og hjelpemidler aftales
med

Aalborg Kommune — Udskrivningsenheden.

Jammerbugt Kommune — Visitationen.

Udskrivningsmede
DEL 1

Ca. X dage/uger for udskrivning afholdes udskrivnings-
made.

Frist for indkaldelse?
Opdaterede oplysninger?

Formal:

*  Gore status for patientens/borgerens behov og aktu-
elle ressourcer, vurdering af rehabiliteringsbehov og
potentiale fremadrettet

* Dato for udskrivning aftales

*  Presentation af plan for indsat i kommunalt regi

*  Orientere for naste stafetholder/kontaktperson

*  Der laves eventuelt plan for overlevering til udferer
(pleje/terapeuter med flere)
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Deltagere pa medet:

>
>
>

patient/borger, parerende,

Teamet fra BNC

Kommunens Hjerneskadekoordinator og evt. andre
faggrupper fra kommunen (myndighed eller udferer)

Ordstyrer (BNC): socialradgiver BNC/Terapeut

Referent (BNC): Terapeut (der ikke er ordstyrer)

Referatet sendes ikke til kommunen men vigtige punkter
sammenfattes i rehabiliteringsplanen.

Udskrivningsmede » I forlengelse af udskrivningsmedet (uden deltagelse
DEL 2 af patient/borger og parerende), hvor der i forlabet
evalueres og der samles op pa erfaringer.
(1/2 time) » (Standard evalueringsskema implementeres fra au-
gust)
» Aftaler om konklusioner fra mede paskrives Rehabi-
literingsplan — plan opdateres pd medet
NOTE — Denne del af udskrivningsmedet afholdes uden
patient/borger indtil BNC og Kommunen er mere afkla-
ret med indhold og form.
Udskrivning » Den endelige rehabiliteringsplan sendes til Kommu-
nen.
» Der sendes udskrivningsrapport til kommunen.

Opfelgende besog efter
udskrivelse

Ca. 3 méneder efter udskrivning kan der

Aalborg kommune, december 2013

APP 114




APPENDIX C. INTERVIEWGUIDES

Appendix C. Interviewguides

Der opereres med to abstraktionsniveauer i denne interviewguide.

1. Spergsmalene skal samlet set afdekke forskningsspergsmalet:

Hvilke faktorer heemmer og fremmer rehabiliteringsudbyttet set ud fra et
klient og pdrerende perspektiv?

2. De konkrete spargsmal som stilles informanterne (interviewspergsmal)

Interview med klienter
Feor-interview (KORE- og ALT-gruppen pa BNC):

* Hvordan har din oplevelse veret af at blive indlagt pA BNC?

*  Hvordan har informationen veret om din skade og dens pavirkning pa dit
videre liv?

*  Hvordan har informationen til dine parerende varet?

*  Hvordan har personalet pd BNC forholdt sig til dig?

*  Har du oplevet, at der er taget hensyn til dine szrlige forhold (personlige
og skadesmeessige) (versus et generaliseret tilbud)?

* Hvordan er du blevet inddraget i de mal, der er blevet sat for din behand-
ling?

*  Hvem har sat mélene for behandlingen/rehabiliteringen?

*  Hyvilke forventninger har du til dit videre liv?

* Hvordan har personalet pd BNC understattet dine egne forventninger?

*  Hvad tror du er vigtigst for dig, for at komme videre i dit forleb?

*  Hvad er for dig de vigtigste elementer i den kommende kommunale ydel-
se?

*  Erder en situation, som du sarlig husker fra dit forleb?

Efter-interview (KORE-, ALT og SR-gruppen i eget hjem):
*  Hvordan har du oplevet overgangen fra sygehus til hjemmet (eller et dogn-
tilbud i kommunen) og den kommunale ydelse?

- Tog kommunen kontakt til dig?
- Hvisja: Hvem tog kontakt til dig fra kommunen?
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- Var der en glidende overgang eller var der ventetid til de(t) tilbud,
som du skulle have?

* Hvordan har din oplevelse veret af indsatsen fra X kommune?

*  Hvordan har informationen veret om din skade og dens péavirkning pa dit
videre liv?

*  Hvordan har informationen til dine parerende varet?

*  Hvordan har personalet i X kommune forholdt sig til dig?

*  Har du oplevet, at der er taget hensyn til dine sarlige forhold (personlige
og skadesmeessige) (versus et generaliseret tilbud)?

* Hvordan er du blevet inddraget i de mal der er blevet sat for din rehabilite-
ring?

*  Hvem har sat mélene for rehabiliteringen?

*  Hyvilke forventninger har du til dit videre liv?

*  Hvordan har personalet i X kommune understottet dine egne forventnin-
ger?

*  Hvad tror du er vigtigst for dig, for at komme videre i dit forleb?

*  Hvad har for dig veeret de vigtigste elementer i den kommunale ydelse?

*  Erder en situation, som du sarlig husker fra dit forleb?

Afslutning (til begge interviews)

*  Erder noget som du gerne vil fortelle mig, som vi ikke har veret om-
kring?

* Majeg vende tilbage til dig senere i dit rehabiliteringsforleb til et nyt op-
folgende interview?

*  Hvis du kommer i tanke om noget efter interviewet, som du gerne vil for-
teelle, kan du kontakte mig pé felgende nummer/mail

*  Hvordan har det vaeret at blive interviewet?

Interview med parerende
Feor-interview (KORE- og ALT-gruppen pa BNC):

* Hvordan har din oplevelse veret af X’s indleeggelse pd BNC?

*  Hvordan har informationen varet om X’ s skade og dens pavirkning pa
hans/hendes videre liv?

*  Hvordan har personalet pd BNC forholdt sig til dig som parerende?
- Hvem har initieret kontakten?

* Har du oplevet at der er taget hensyn til X’s sarlige forhold (personlige og
skadesmassige) (versus et generaliseret tilbud)?

* Hvordan er du blevet inddraget i de mal, der er sat for X’s behandling?

*  Hvem har sat mélene for behandlingen/rehabiliteringen?
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*  Hyvilke forventninger har du til X’s videre liv?

*  Hvordan har personalet pd BNC understottet X’s egne forventninger?

*  Hvad tror du er vigtigst for X, for at komme videre i sit forleb?

*  Hvad er for dig de vigtigste elementer i den kommende kommunale ydel-
se?

*  Er der en situation, som du serlig husker fra X’s forlgb?

Efter-interview (KORE-, ALT-, og SR-gruppen i eget hjem):

*  Hvordan har du oplevet overgangen fra sygehus til hjemmet (eller et dogn-
tilbud i kommunen) og den kommunale ydelse?
- Tog kommunen kontakt til X?
- Hvisja: Hvem tog kontakt til X fra kommunen?
- Var det en glidende overgang eller var der ventetid til de(t) tilbud,

som X skulle have?

* Hvordan har din oplevelse veret af indsatsen fra X kommune?

*  Hvordan har informationen veret om X’s skade og dens pavirkning pa
hans/hendes videre liv?

¢ Hyvilke tilbud har du som parerende faet?

*  Hvordan har personalet i X kommune forholdt sig til X?

*  Hvordan har personalet i X kommune forholdt sig til dig som parerende?

* Har du oplevet, at der er taget hensyn til X sarlige forhold (personlige og
skadesmassige) (versus et generaliseret tilbud)?

*  Hvordan er du blevet inddraget i de mal der er blevet sat for X’s rehabilite-
ring?

*  Hvem har sat mélene for rehabiliteringen?

*  Hyvilke forventninger har du til X’s videre liv?

*  Hvordan har personalet i X kommune understottet X’s egne forventninger?

*  Hvad tror du er vigtigst for X, for at komme videre i dit forleb?

*  Hvad har for dig veeret de vigtigste elementer i den kommunale ydelse?

*  Erder en situation, som du serlig husker fra X’s forlab?

Afslutning (til begge interviews)

*  Erder noget som du gerne vil fortelle mig, som vi ikke har veeret om-
kring?

* Majeg vende tilbage til dig senere i din (kones, mands, sens, eller andet)
rehabiliteringsforleb til et nyt opfelgende interview?

*  Hvis du kommer i tanke om noget efter interviewet, som du gerne vil for-
teelle, kan du kontakte mig pé felgende nummer/mail

* Hvordan har det vaeret at blive interviewet?
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Appendix D. Info om projektet

Aalborg Universitet
Institut for Kommunikation
Cognitive Psychology Unit

Information om forskning i effekt af koordineret hjerneskaderehabilitering

Jeg er ph.d. studerende pa Aalborg Universitet, og laver forskning i et projekt lavet af Aalborg
kommune, hvor man afprever en ny indsats pa hjerneskadeomradet. Jeg vil i min forskning méle
effekten af den nye indsats og vil gerne bruge dine og din parerendes erfaringer fra dit
rehabiliteringsforleb.

I Aalborg kommune haber man at kunne lave en mere glidende overgang i forbindelse med
udskrivning fra sygehus til hjemkommune. I Aalborg kommune er der bl.a. ansat to
hjerneskadekoordinatorer, der skal i kontakt med patienter indlagt pa Brenderslev
Neurorehabiliteringscenter allerede under indlaeggelsen. Hjerneskadekoordinatorerne skal veere
tovholdere for rehabiliteringsforlobet og koordinere tilbud saledes, at den trening der er begyndt
under indleeggelsen umiddelbart kan fortsatte efter udskrivelse. Udover dette vil der ogsa veere
andre tiltag som ekstra uddannelse af medarbejdere og tilbud om parerendegrupper.

Ud over Aalborg kommune indgar ogsa Jammerbugt, Brenderslev og Vest Himmerlands
kommune, som sammenligningskommuner.

Jeg onsker at folge to grupper af borgere med erhvervet hjerneskade og deres parerende:

Gruppe 1: Borgere, der er udskrevet fra Bronderslev Neurorehabiliteringscenter i 2011, som har
modtaget den tidligere indsats pa hjerneskadeomradet, for derved at kunne sammenligne med
gruppe 2, der far den nye indsats.

Deltagelse i projektet betyder, at borgere og parerende siger ja til at fortaelle om deres oplevelser
i rehabiliteringsforlebet og hvad der har varet betydningsfuldt samt heemmende.
Samtalerne/interviewene bestemmer borgeren og de parerende selv, hvor og hvornar de skal
foregé samt hvor lang tid. Ved samtaler med borgeren selv med erhvervet hjerneskade tilbydes
en parerende at vere til stede, hvis det skennes hensigtsmassigt.

Derudover vil jeg gerne lave en maling af borgernes fysiske og psykisk tilstand ved brug af et
sporgeskema, som er den samme som blev lavet ved udskrivelse fra Bronderslev
Neurorehabiliteringscenter for at kunne méle om der er sket en bedring af tilstanden fysisk som
psykisk.

Gruppe 2: Patienter, der udskrives fra Bronderslev Neurorehabiliteringscenter i 2013, fra
Aalborg, Jammerbugt, Brenderslev og Vest Himmerlands kommune, og et ar frem. Jeg er
interesseret i at finde ud af om borgere, der rammes af en hjerneskade oplever ventetider
undervejs i deres rehabiliteringsforleb, om de kommer hurtigere tilbage til deres hverdagsliv og
arbejde (hvis de var i arbejde for ulykken), hvilken livskvalitet de oplever under forlabet og
hvilken bedring af deres skade, der sker som folge af denne styrkede indsats i kommunerne.

Deltagelse i projektet betyder, at borgere og parerende siger ja til at fortzlle om deres oplevelser
i rehabiliteringsforlebet, og hvad der har varet bade betydningsfuldt samt haemmende.

Samtalerne/interviewene bestemmer borgeren og de parerende selv, hvornar de skal forega samt
hvor lang tid. Ved samtaler med borgeren selv med erhvervet hjerneskade tilbydes en parerende

Kroghstraede 3 e 9220 Aalborg Dst e TIf.: 9940 9008
Side 1 af 2

APP 118



APPENDIX D. INFO OM PROJEKTET

Aalborg Universitet
Institut for Kommunikation
Cognitive Psychology Unit

at veere til stede, hvis det skennes hensigtsmassigt. Jeg vil gerne tale med udvalgte borgere fra
gruppe 1 to gange i forlebet — ved udskrivelse og ca. 1 ar efter, for pa denne made at fa
information om hvad der forventes af forlebet for du starter og siden om disse forventninger er
blevet indfriet.

Derudover vil jeg gerne lave nogle fa vurderinger ud fra spergeskemaer af den fysiske og
psykisk tilstand, ved udskrivelse i samarbejde med Brenderslev Neurorehabiliteringscenter og
igen ca. 1 ar efter, for at kunne male om der sker en bedring af tilstanden fysisk savel som
psykisk.

Disse vurderinger kommer ikke til at fremga i journaler eller andet, men vil kun blive anvendt i
dette projekt.

Alle deltagere vil altid kunne meddele mig, at de ikke l&ngere ensker deltagelse i projektet, og
dette vil ikke fa nogle konsekvenser.

Med venlig hilsen
Chalotte Glintborg

Aalborg Universitet
Institut for kommunikation
Cognitive Psychology Unit
Kroghstrade 3

9220 Aalborg @

Mail: cgl@hum.aau.dk
TIf: 6114 5665
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Appendix E. Samtykkeerklaering

Aalborg Universitet
Institut for Kommunikation
Cognitive Psychology Unit

REKO - Projektet  (REhabilitering medieret af KOordination)

Samtykkeerklaering

Jeg bekraefter hermed som ansvarshavende for ph.d.-projektet, at alle data, som uddrages fra
interviewet og spargeskemaer til brug i projektet, under ingen omsteendigheder vil indeholde
navne eller andre identificerbare karakteristika. Deltagernes anonymitet vil blive beskyttet, og at
alle informationer, disse stiller til radighed, vil veere fortrolige.

Adgang til journaldata og cpr nr. — vil kun ske for at se om der har veeret saerlige forhold i
forbindelse med indlaeggelsen og for at fa adgang til de fysiske og psykiske vurderinger, der
lavet pa BNC.

Som ph.d.-studerende er jeg underlaget tavshedspligt og al data vil blive opbevaret efter
datatilsynets forskrifter.

Dato

Ph.d. studerende

Jeg bekraefter hermed som deltager i projektet, at have faet savel mundtlig som skriftlig
information om Chalotte Glintborgs ph.d. projekt om effekt af en koordineret rehabilitering i

Aalborg kommune, og siger ja til at deltage i undersggelsen.

Jeg er som deltager informeret om, at det er frivilligt at deltage, og at jeg nar som helst kan

treekke mit tilsagn om deltagelse tilbage, uden at det vil have konsekvenser.

Jeg har forstaet, at jeg frit — og pa et hvilket som helst tidspunkt — kan stille ethvert spgrgsmal,
der matte falde mig ind vedrgrende forskningsprojektet og de metoder, der tages i anvendelse.
Jeg har forstaet, at jeg kan tage kontakt til Chalotte Glintborg pa et hvilket som helst tidspunkt
via telefon eller e-mail, som det fremgar nederst.

Min deltagelse i interviewet er frivillig. Jeg kan frit vaelge ikke at svare pa nogle eller alle
spergsmal uden konsekvenser. Jeg kan pa et hvilket som helst tidspunkt stoppe interviewet
uden nogen konsekvenser.
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REKO - Projektet  (REhabilitering medieret af KOordination)

Jeg har forstaet, at forskningsprojektets data vil blive opbevaret sikkert og forsvarligt, og at det
udelukkende er medarbejdere ved Aalborg Universitets Cognitive Psychology Unit, som vil have
adgang til datamaterialet. Jeg har tillige forstaet, at projektets data (lydfil og spergeskemaer) vil
blive tilintetgjort efter projektets afslutning, medmindre jeg giver mit samtykke til at data kan

anvendes i fremtidig forskning og formidling.

Dato

Deltager

Kontakt: Chalotte Glintborg
cgl@hum.aau.dk
tif. 6114 5665
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RESUME

Denne athandling saetter fokus pé koordineret hjerneskaderehabilitering in-
denfor en bio-psyko-social referenceramme. Konkret underseges effekter-
ne af et koordineret rehabiliteringsprogram (KORE-programmet) i Aalborg
Kommune. Endvidere underseges, hvad der hemmer og fremmer rehabili-
teringsudbyttet set fra et klient- og parerendeperspektiv.

Afhandlingens empiriske undersegelse bygger pa et naturalistisk mixed met-
hods design. Udbytte hos gruppen, der modtog KORE-programmet sam-
menlignes med udbytte fra to andre grupper. Den samlede empiri udger
82 klienter i alderen 18-66 ar med moderate eller svere hjerneskader og
40 pérerende. Udbytte méles ved hjelp af standardiserede maleredskaber:
Functional Independence Measure (FIM), Major Depression Inventory
(MDI), Quality of Life (WHOQOL-bref), Impact on Participation and
Autonomy Questionnaire (IPAQ-DK) og tilbagevenden til arbejde. Den
kvalitative del bestér af en interviewundersegelse.

Athandlingen finder ingen signifikante forskelle i udbytte blandt de tre grup-
per og konkluderer saledes, at KORE-projektet ikke fremmer bio-psyko-
socialt udbytte. Derimod tilbyder den kvalitative undersegelse mulige svar
pa, hvad der fremmer, dels hammer udbyttet. Afslutningsvis anbefales psy-
kologisk rehabilitering som en mulig lesning pa de tilsyneladende fortsat
oversete psyko-sociale folger efter en hjerneskade.
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