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Abstract

Context: It is estimated that 55,9 million incidences every year are classified as mild
traumatic brain injury (mTBI). No studies describe the reasons why patients seek out
municipal courses for people with mTBI, or how they experience it, as well as what influence

these courses have on the daily living for people with mTBI.

Objective: The purpose of this study is to investigate the reasons for seeking out municipal

courses for people with mTBI, how they experience this, and how it affects their daily living.

Method: This is a qualitative study with a retrospective focus that contains data from seven
informants. All data collected are based on seven semi-structured interviews, as well as data
on person characteristics, socioeconomic factors and the questionnaire Depression, Anxiety
and Stress Scale-42 (DASS-42). All interviews are transcribed and condensed into meaningful
units and analyzed across all informants and compared with person characteristics,

socioeconomic factors, and DASS-42.

Results: All the informants in this study describes how the time after their mTBI is
characterized by a lack of help from the primary sector, but also a lack of understanding and
ability to handle daily living, including social activities, work, and their symptoms. These
factors are important as to why patients with mTBI are referred to a municipal course for
people with mTBI. A central theme is the informants positive experience of a course for
people with mTBI, which provides them with the necessary cognitive and behavioral

strategies they need to manage their daily living, including socially and professionally.

Conclusion: Patients with mTBI experience a lack of help and understanding from the
primary sector. The lack of help and understanding from the primary sector has a
consequence on the informants’ ability to deal with their daily living, both socially and
professionally. It is only after a municipal course for people with mTBI, that the informants
experience a better ability to handle daily living through cognitive and behavioral strategies.

This plays a crucial part in the balance between their private and professional lives.
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Resumé

Kontekst: Det estimeres, at der arligt er 55,9 millioner mennesker, der bliver ramt af en mild
traumatisk hjerneskade (mTBI). Ingen studier beskriver hvilke arsager, der ligger til grund for, at
patienter opsgger kommunale kursustilbud for hjernerystelsesramte, samt hvilken oplevelse den
hjernerystelsesramte har af forlgbet, og hvilken indflydelse forlgbet har pa den

hjernerystelsesramtes hverdag.

Formal: Formalet med dette studie er at undersgge arsagerne til at opsgge et kommunalt

kursustilbud for hjernerystelsesramte, oplevelsen af dette, samt hvordan det pavirker deres hverdag.

Metode: Dette er et kvalitativt studie med et retrospektivt fokus, der indeholder data fra syv
informanter. Alt indsamlet data tager udgangspunkt i syv semistrukturerede interviews samt data
omhandlende personkarakteristika, sociogkonomiske faktorer og spargeskemaet Depression,
Anxiety and Stress Scale-42 (DASS-42). Alle interviews er transskriberet og kondenseret til
meningsbarende enheder og analyseres pa tveers af alle informanter sammenholdt med

personkarakteristika, sociogkonomiske faktorer og DASS-42.

Resultater: Tiden efter hjernerystelsen baerer preeg af manglende hjeelp fra den primare sektor men
ogsa en manglende forstaelse og evne til at handtere hverdagen, herunder socialt, arbejds- og
symptommaessigt. Disse faktorer spiller en primeer rolle i visiteringen til et kommunalt kursustilbud
for hjernerystelsesramte. Et gennemgribende hovedtema er den positive oplevelse af et kursusforlgb
for hjernerystelsesramte, som giver dem de ngdvendige kognitive- og adferdsmaessige redskaber,

de alle har efterlyst i handteringen af deres hverdag, herunder socialt og professionelt.

Konklusion: Patienter med hjernerystelse oplever manglende hjelp og forstaelse fra den primare
sektor. Den manglende hjelp og forstaelse bevirker, at flere informanter mangler redskaber til at
handtere deres hverdag, bade socialt og professionelt. Det er farst efter visiteringen til et
kommunalt kursustilbud, at den hjernerystelsesramte oplever en bedre evne til at handtere
hverdagen gennem kognitive- og adferdsmassige strategier. Dette spiller en afggrende rolle for

balancen mellem deres private og professionelle liv.
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Introduktion og problembaggrund

Hjernerystelse og det globale perspektiv

Arligt rammes 69 millioner mennesker af en traumatisk hjerneskade (TBI), hvoraf det estimeres, at
55,9 millioner (81%) klassificeres som mild traumatisk hjerneskader (mTBI)(1), hvorfor det anses
som den mest almindelige skadestype indenfor hovedtraumer(2-5). Mand rammes generelt
hyppigere af hjernerystelse end kvinder(6-8). Pa trods af at hjernerystelser er et internationalt
anerkendt problem, eksisterer der ikke pa nuvearende tidspunkt en konsensus for benzvnelse af
hjernerystelse. Uden adskillelse bruges commotio cerebri, concussion og mTBI i relation til
hjernerystelse(2,9,10). Derudover kan symptomerne pa en hjernerystelse vaere meget forskellige og
variere i stor grad, men ofte er der tale om en stor pavirkning af den ramtes hverdag i en kort eller
leengerevarende periode(9-11). Symptomerne kan involvere hovedpine, lys-og lydfglsomhed,
treethed, hukommelsesbesvaer, samt yderligere mentale pavirkninger(2,11,12). En hjernerystelse
beskrives som en forbigaende pavirkning af hjernen forarsaget af en traumatisk biomekanisk
pavirkning(9,10,13). Det kan altsa forekomme i forskellige situationer, men oftest i tilknytning til et
slag, ryk eller andre former for pludselig belastning af nakke eller hoved. En hjernerystelse
klassificeres i flere studier, vejledninger og konsensusrapporter ud fra en tilstedeveerelse af
forvirring eller desorientering kortvarigt efter traumet samt en Glasgow Coma Score (GCS) pa 14
eller 15 maksimalt 30 minutter efter, traumet har fundet sted(9,10,14-16). Grundet manglende
standardisering i benavnelse, symptombillede samt diagnosticering er der ikke anerkendt konsensus
omkring diagnosekriterierne(9,10,14-16). Dette kan veere med til at besveerliggere starre
systematiske reviews, muligheden for at skabe et overblik over det reelle omfang af antal

hjernerystelser, samt vurdering af relevante tiltag.

Incidens og samfundsbyrde

Konsensusrapport fra 2003 beskriver, at 25.000 danskere hvert ar rammes af en hjernerystelse(15).
Incidensen af hjernerystelser er formentlig steget siden 2003, hvilket blandt andet grundet
befolkningstilvaekst(1,7). Derudover er der en generel enighed i bade studier, blandt relevante
faggrupper og i de nationale retningslinjer, at hjernerystelser har tendens til at veere

underrapporteret, hvilket flere steder tilskrives, at de ramte bliver tilset i en anden kontekst end
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deres hjernerystelse(1,7,9,17,18). Der er altsa stor usikkerhed forbundet med incidenstallet. Cassidy
et al. 2004(19) estimerede, en incidens pa 0,6%, hvilket i 2022 vil svare til cirka 34.000 personer i
Danmark. Et nyere canadisk studie har fundet, at 1,2% af den canadiske befolkning hvert ar rammes
af en hjernerystelse(7). Vi kan formentlig ikke projicere den canadiske incidensrate videre til
Danmark, da Dewan et al. 2019 har vist en tendens til flere TBIs og mTBIs i Nordamerika

sammenlignet med Europa(1). Det er dog et udtryk for den store usikkerhed, i de rapporterede data.

Generelt diagnosticeres og rapporteres hjernerystelser oftest igennem det etablerede
sundhedsvasen. For eksempel har flere studier vist, at diagnosticering og rapportering af
hjernerystelser oftest sker i forbindelse med anden henvendelse(1). Disse rapporteringer kan dog
ikke antages at veere fyldestggrende, da det er pavist at mange hjernerystelser i forbindelse med
sport ikke tilstreekkeligt udredes og rapporteres(20—-23). Derudover pavirkes tallet muligvis af, at
det er folk med generel sundhedssggende adfeerd, der diagnosticeres ved egen praktiserende lege,
hvorfor der kan veere mange, der ikke bliver tilset og diagnosticeret(24,25). Fund fra Galili et al.
2017 viste, at folk, der diagnosticeres med hjernerystelse ved deres praktiserende laege, havde sterre
brug af deres praktiserende leege bade far og efter diagnosen sammenlignet med
baggrundsbefolkningen(25). Dette, sammen med en lavere registreret incidensrate grundet en
generel underrapportering samt utilstreekkelig diagnosticering og udredning (5,7,9,20,21,23,25),
indikerer, at hjernerystelser som et fokusomrade er lavt prioriteret og sandsynligvis heraf en
manglende indsats. Derudover kan det medfgre, at sundhedspersoner uden erfaring med
diagnosticering af hjernerystelser mgder folk med udiagnosticerede hjernerystelser og har sveert ved
at give vedkommende de korrekte rad, vejledning og behandling(17). En indikation for den
manglende indsats og fokus pa omradet kan ses ved, at det forst er i 2021, at der er udkommet
henholdsvis Kliniske retningslinjer for behandling af leengerevarende symptomer efter hjernerystelse
samt retningslinjer til fysioterapeutisk handtering af hjernerystelser i Danmark(17,26,27). Den

manglende indsats kan have store samfundsgkonomiske konsekvenser(1,6,9,28).

Generelt estimeres det, at mTBIs fylder 3 gange sa meget i de samlede udgifter sammenlignet med
TBIs. Dette pa trods af, at TBIs vurderes til at koste 3 gange sa meget pr. tilfelde. Flere studier
angiver, at dette formentlig skyldes, at op mod 90% af alle TBIs er mTBIs(2,6,28). Ao et al. 2014
estimerer, at mTBIs koster cirka 30.000kr. pr tilfeelde, men at hvert tilfeelde kan lgbe op i yderligere
210.000kr i indirekte omkostninger herunder tabt arbejdsfortjeneste(28).
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Et estimat pa omkostningerne i Danmark vil vaere mellem 700 millioner og 1,3 milliarder kr.
baseret pa Ao et al. kombineret med en dansk incidens pa mellem 25.000 og 48.000 mennesker.
Derudover er der indikationer for en stor pavirkning af folks arbejdsmeessige kapaciteter, hvor

hjernerystelser har en negativ effekt pa karrieremuligheder og sociogkonomiske forhold(29).

Dette kan yderligere belyses ud fra et sygedageperspektiv, hvor flere studier beskriver, at folk, der
rammes af en hjernerystelse, har mellem 43 til 55 sygedage, mens det tal nasten tredobles til
mellem 145 og 160 sygedage, hvis der er en forsikringssag kerende(2,6,8). Der er dog fortsat stor
usikkerhed om, hvorledes det gar folk med tilbagevenden til arbejde. Et eksempel pa dette er, at
Graff et al. 2021 estimerer, at efter den fgrste maned er cirka 56%, der rammes af en hjernerystelse,
tilbage pa arbejde, mens tallet stiger op mod 81% efter 6 maneder(2). Graff et al. 2019 har via et
kohorte studie pa cirka 19.000 mennesker med hjernerystelse vist, at omtrent 43% af patienterne
med mTBI ikke var tilbage pa arbejdsmarkedet pa normale vilkar fem ar efter diagnosen blev
stillet(11). Studiets design giver ikke mulighed for en afklaring pa, hvorfor det forholder sig sadan.
Der er derfor tale om en potentiel stor samfundsgkonomisk udgift, som muligvis kan blive mindre,
hvis forlgbet efter hjernerystelsen forbedres. Dette kan eksempelvis veere via korrekt
kommunikation eller adfeerdsstrategier tidligt i forlgbet, da flere studier har vist indikationer for en
positiv effekt heraf(16,30—-34). Netop derfor giver det mening at undersgge patientperspektivet samt
hvad de hjernerystelsesramte oplever som gavnligt for deres forlgb, da det muligvis kan veere med

til at pavirke folks tilknytning til arbejdsmarkedet i fremtiden.

Behandlingstilbud og muligheder

Hjernerystelser er i mange henseender en overset byrde sandsynligvis grundet underrapporteringer,
og da flere studier tidligere har indikeret, at stgrstedelen af folk, der rammes af en hjernerystelse,
kommer sig uden starre falger(15,35). Det er derfor ogsa meget forskelligt, hvilke tilbud der er til
dem, der rammes af en hjernerystelse. Dette kan bade veere afhangig af bopalskommune,
kompetencer i forhold til at fremsgge viden, samt hvor opdateret det lokale sundhedsvesen er

indenfor hjernerystelser og de lokale tilbud(36).

Tidligere handlede tiden efter en hjernerystelse mest om hvile(37,38). Dette er stadig omfattet i

anbefalingerne, men rammerne har dog @&ndret sig markant. Der er blevet stillet spgrgsmal ved
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effekten af hvile, og der arbejdes i hgjere grad med en gradvis eksponering for stimuli(26,39,40).
Ligeledes er der tiltagende forskning, der indikerer en positiv effekt pa bedringen efter en
hjernerystelse ved en gget forstaelse, implementering af adferdsstrategier herunder handtering af

bade fysiske savel som psykologiske pavirkninger efter hjernerystelsen(30,31,34,41-44).

Den store forskel pa de behandlingstilbud, der er for hjernerystelsesramte og deres indhold, samt
hvor pavirket hvert enkelt individ er af deres hjernerystelse, kan vere en udfordring. Dette kan veere
med til at begreense incitamentet for gkonomisk tilskud til udarbejdelse af offentlige
behandlingstilbud, da det skal kunne retfeerdiggeres samfundsgkonomisk. Dette bliver yderligere
aktuelt, da der i flere tidligere studier er refereret til, at sterstedelen kommer sig indenfor 1 til 3
maneder(13,15,33,35,45,46). Det ville derfor veere interessant at undersgge, hvordan et kommunalt
tilbud til hjernerystelsesramte opleves. Bade for de personer der har faet det bedre, og for dem der
muligvis stadig oplever gener selv efter forlgbet. Pa denne made kan man muligvis vurdere,
hvorvidt et sadant forlgb bade kan give gget livsvaerdi og -kvalitet for individet samt begraense de

samfundsgkonomiske konsekvenser ved leengerevarende hjernerystelsesforlab.

Metode

Forforstaelse og hypoteser

Dette studie er udarbejdet med baggrund i et pilotprojekt omhandlende hjernerystelsesramtes
oplevelse af kommunikation og information i den akutte og subakutte fase(47). Resultaterne i
pilotprojektet indikerede en dominerende tendens til mangelfuld information og kommunikation fra
sundhedsvaesnet, i den akutte og subakutte fase. Ligeledes blev det beskrevet, hvordan to
informanter havde haft en positiv oplevelse med et kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramt,
som havde givet dem gavnlige redskaber til handtering af deres hjernerystelse i hverdagen.

Vi arbejder derfor ud fra antagelsen om, at patienter med hjernerystelse stadig oplever manglende
hjelp fra den primzre sektor, hvor de ofte far besked om at g& hjem at hvile sig og se tiden an”
(48,49). Ydermere er det vores antagelse, at et kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramte vil
kunne bidrage til en gget indsigt og forstaelse af deres tilstand, samt give den hjernerystelsesramte
brugbare verktgijer til handteringen i hverdagen.

Med afset i denne forforstaelse tager udarbejdelsen af dette studie udgangspunkt i en induktiv

metode, hvor vi forsgger at gge vores forstaelse og viden set ud fra patientens perspektiv.
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Vores primere fokus er eksplorativt, hvor hensigten er at belyse hvordan patienter oplever et
kommunalt tilbud til folk med hjernerystelse, samt hvordan dette tiloud muligvis har pavirket deres

hverdag.

Formal

Formalet med dette studie er at undersgge, hvorvidt de positive tendenser, der blev indikeret i vores
pilotprojekt, kan ses i starre skala ved at undersgge, hvordan folk med hjernerystelse oplever et
sadan kursustilbud, hvad de har faet ud af det, og hvorfor de opsggte det. Dette kan forhabentlig
veere med til at gge indsatsen pa omradet samt skabe en indsigt og forstaelse for den effekt, et
konkret tilbud til hjernerystelsesramte kan have. Dette kan potentielt vaere med til at pavirke
udviklingen af lignende kommunale tilbud pa tveers af kommuner i fremtiden. Med baggrund i dette

er der udarbejdet fglgende problemformulering:

Problemformulering

Arsager til at opsgge et kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramte, oplevelsen af dette, og hvordan

har det pavirket deres hverdag?

Studiedesign

Dette studie er udarbejdet med baggrund i den tilegnede viden fra forskernes pilotprojekt(47) og
med udgangspunkt i en kvalitativ metode med inddragelse og anvendelse af kvantitative data fra
spargeskemaer. Studiet har et retrospektivt og eksplorativt fokus med en kvalitativ tilgang i form af
semistrukturerede interviews, med henblik pa at opna starre indsigt og forstaelse i informanternes

oplevelser og livssyn(50).

De syv faser i interviewundersggelsen

Tematisering

Design

Semistruktureret interview og spgrgeskema

Transskribering

Dataanalyse

o g B wW NP

Verifikation

7. Rapportering

Tabel 1: De syv faser i interviewundersggelsen
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Studiet er designet med henblik pa at bevare en systematisk og struktureret tilgang, hvorfor de syv
faser fra interviewundersggelse er anvendt(51). Her skabes forudsatningerne for en struktureret
arbejdsproces med mulighed for justeringer undervejs(51). Studiet udfgres ud fra en
feenomenologisk tilgang med inddragelse af en forstaelsesorientering i relation til en

meningsfortolkning af tematikkerne fra interviews(52,53).

Dataanalyse, herunder
Nvivo 12.0 og
spgrgeskemadata

Resultatbeskrivelse via
meningsbeerende
enheder

Diskussion af resultater
og metode, samt
konklusion og
perspektivering

Dataindsamling,
herunder interview og
spogrgeskema

Tabel 2: Oversigt over arbejdsprocessen i dette studie med udgangspunkt i de syv faser fra
interviewundersggelsen.

Litteratursggning

Generel sggning

Med fokus pa at sikre rammerne for dette projekt er der udfert to litteratursggninger. Der er udfart
en gengivelse af sggningen fra forskernes pilotprojekt(47) omkring patientperspektivet med henblik
pa at undersgge, hvorvidt der var kommet nye studier frem de sidste seks maneder. Derudover er
der udfart en litteratursggning pa DASS-42 og concussion. Dette er gjort for at vurdere og
underbygge relevansen af spgrgeskemaet som data og for at anskueliggere en mulig generalisering

af studiets informanter med lignende studiepopulationer.
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Litteratursggning er lgst foretaget henover foraret 2022 og med endelig segning og gennemgang af
resultater d. 10. april 2022. Her blev der foretaget en bloksggningen i Pubmed(Se bilag 1 og 2). Det
gav samlet 1423 hits. Med referencepunkt i samme sggning blev alle studier fra for 2021
ekskluderede, hvilket gav 245 hits. De 245 studier blev screenet og alle studier der var udgivet for
november 2021, hvor sidste sggning blev foretaget, blev ekskluderet. Dette gav 76 studier, der var
udkommet siden november 2021. Af disse studier blev 12 vurderet relevante pa titel niveau. Alle 12
blev last pa abstract niveau. Ud af de 12 studier blev syv vurderet til at kunne have en relevans til
denne problemstilling og blev derfor udvalgt til yderligere gennemgang, hvor de alle blev vurderet

til at have relevans for studiet.

Hjernerystelse, depression, angst og stress

Der er foretaget en litteratursggning med fokus pa hjernerystelse og de mentale faktorer. Dette med
baggrund i den pavirkning, der kan vere som fglge af en hjernerystelse. Ydermere med henblik pa
at vurdere den viden, der er tilgeengelig pa omradet i relation til behandlingstilbud, og hvorvidt det

kan bruges som malbar data i interventions gjemed.

Der er kun anvendt population samt intervention og ’not” i segningen. Der er anvendt
fritekstsggning, trunkering og tesaurus for at inkludere sa mange relevante artikler som muligt.
Sggeordene er anvendt pa titel/abstract niveau, og segningen blev foretaget med "OR” i det

vertikale plan og ”AND” horisontalt mellem blokkene.

Med afset i bloksggning og tidligere erfaring med irrelevante termer blev der foretaget en
litteratursggning i Pubmed d. 10. april 2022. Denne sggning gav 1219 hits (Se bilag 3). Sggningen
gav ingen dubletter, men 54 artikler blev sorteret fra inden screening, da de ikke kunne findes i full
text”, mens yderligere 442 artikler blev frasorteret for ikke at omhandle mennesker eller for at veere
skrevet pa et andet sprog end engelsk. Dette gav 723 artikler, som blev gennemlaest pa titel niveau.
Her blev 663 artikler sorteret fra i farste gennemlasning. Flere blev enten sorteret fra grundet en
anden studiepopulation end gnsket, eksempelvis veteraner med PTSD eller tidligere professionelle
amerikanske fodboldspillere med gentagne traumer. Andre studier blev valgt fra grundet anden
interventionsfokus som eksempelvis anden sygdom, kliniske opdateringer, evaluering af

undersggelse for hjernerystelse eller lignende. De sidste 60 artikler blev laest pa abstract niveau.
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Herefter blev 14 artikler valgt til yderligere gennemlasning. De primare arsager til frasortering

gennem processen var faglgende: (Se bilag 4):

- Militeerpersonel — med andet fokus eller andet udgangspunkt end baggrundsbefolkningen

- Chronic traumatic encephalopathy (CTE)

- Fokus pa return to sport”

- Andet sygdomsfokus — eksempelvis stroke, svimmelhed, epilepsi

- Tidligere professionelle atleter, som amerikanske fodboldspillere med risiko for gentagne
traumer

- Fokus pa forebyggelse af hjernerystelse

- Manglende fokus pa mentalt helbred, herunder depression, angst og stress

De 14 studier, som inkluderede fire allerede anvendte studier, blev herefter gennemleast og anvendt
som baggrundsmateriale med henblik pa at vurdere det mulige videnshul pa omradet. Alle 14
studier blev vurderet til at veere relevante med acceptabel kvalitet. Ingen af studierne i denne
sggning eller i den opdaterede generelle segning har gennemgaet en “Critical Appraisal Skills
Programme” (CASP), eller ”Vurdering Af Kvalitative Studier” (VAKS) vurdering. De er dog alle
kritisk gennemlest for at sikre kvalitet i det relevante data. Dette skyldes, at litteratursggningens
primere formal var at underbygge problemstillingen, vurdere nuvearende ”State Of The Art” pa
omradet samt give indikationer for et eventuelt videnshul. Ydermere er der sggt i studiernes
referencelister med henblik pa at opna indsigt i baggrunden for data samt gge sandsynligheden for
at finde relevant data. Det er gjort efter “snowballing” princippet, hvor man forfelger referencer

gennem de accepterede studier(54).

Dataindsamling

Det semistruktureret interview

Det semistrukturerede interview benyttes som primar dataindsamlingsmetode, da hensigten med
dette studie er at opna en subjektiv beskrivelse af informanternes livssyn og historie(51,55). Med
udgangspunkt i studiets problemformulering og erfaringer fra pilotprojektet er der udarbejdet en
interviewguide (Se bilag 5). Det har til hensigt at opna en indsigt i informanternes subjektive
oplevelse om studiets problemformulering ved at anvende abne spargsmal, som efterfalges af
yderligere opklarende spargsmal(56).
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Det semistrukturerede interview er desuden valgt, da den har en metodisk styrke i at bevare
informanternes subjektive historie med mindst mulig intervention fra intervieweren(51). Desuden
tillader denne interviewform informanterne at falge deres tankestram, hvilket kan vere godt for
folk, der har veeret ramt af en hjernerystelse, da de muligvis kan have stgrre tendens til
koncentrationsbesveer(45,57). | alle interviews er dataindsamlingen af interviewet foregaet ved brug
af en diktafon - Sony PX370 voice recorder. Herefter er lydfilerne transskriberet og i samme proces

anonymiseret.

De fleste interviews er udfgrt med én aktiv interviewer og én passiv observant, som har til formal at
sikre tilstraekkelig besvarelse af interviewprotokollen, samt verificere at interviewstrukturen udfgres
planmaessigt. Ligeledes har den passive observant til opgave at opfange bade spergsmal og emner,
som muligvis er overset af den aktive interviewer. Dog er der i dette studie to interviews der er
udfart med blot én interviewer, grundet praktiske og tidsmassige hensyn. Efter alle interviews er
informanterne instrueret i at kontakte forskerne enten via mail eller telefonisk, hvis de skulle have

yderligere tilfgjelser.

Interviewguiden i studiet har fglgende opbygning:
- Preesentation af informanten
- Hjernerystelsen og symptomer
- Hverdagen og livet inden forlgbet pa det kommunale kursustilbud
- Kontakten til det kommunale kursustilbud
- Oplevelsen af forlgbet pa det kommunale kursustilbud
- Hverdagen efter forlgbet pa det kommunale kursustilbud

- Anbefalinger efter hjernerystelsen

Der er ikke udfert pilotinterviews, men ud fra erfaring i pilotprojektet er der lavet tilpasninger til
protokollen. Dette er gjort, da den tidligere protokol medferte et for stort fokus pa informanternes
symptomer, uden at det gav yderligere veerdi til besvarelsen af problemformuleringen. Der har
derfor veret fokus pa de spargsmal, der skaber vardi for problemformuleringen og som hjzlper
med at afdeekke dette omrade. Dette ses eksempelvis ved ferre opfglgende spgrgsmal om deres
symptomer og med gget fokus pa, hvordan informanterne har veeret pavirket pa aktivitets-,
deltagelses- og funktionsniveau. Ydermere blev ordlyden i flere spargsmal ogsa tilpasset.
Eksempelvis blev "Kan du forteelle lidt om de folelser, du oplevede, da du farst fik dine symptomer
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efter hjernerystelsen?” @ndret til Vil du forteelle os lidt om, hvordan din hverdag og liv var inden
dit forlgbet pa det kommunale kursustiloud? ”. (Se bilag 5 og bilag 6 for interviewguide pa

henholdsvis modul 7 og modul 8).

Spergeskemaer
Inden pabegyndelse af interviews skulle informanterne udfylde to spgrgeskemaer. Disse
spgrgeskemaer har til hensigt at give kvantificerbare data og baggrundsdata pa informanterne og

deres mentale tilstand pa tidspunktet for udfyldelsen.

Depression, Anxiety, Stress Scale (DASS-42)

| forbindelse med hjernerystelse kan der som tidligere naevnt forekomme flere mentale
udfordringer. Nogle af dem, der er mest velkendt, er blandt andet angst og depression(9,58-60).
Enkelte studier beskriver endvidere en hjernerystelse som et neuropsykiatrisk syndrom(9,61).
Depression, Anxiety, Stress Scale (DASS-42) (Se bilag 9) (62) anvendes med henblik pa at opna en
starre indsigt i informanternes nuvaerende tilstand og herigennem muligggre en kobling mellem
baggrundsdata og eventuelle udtalelser i deres interview. Det er tidligere vist, at der kan vere en
sammenhang mellem et lavere niveau af daglig livskvalitet og et hgjere niveau af stress og
depression hos folk, der har veeret ramt af en hjernerystelse(63). DASS-42 er tidligere blevet
anvendt til at vurdere depression, angst og stress ved folk med hjernerystelse blandt andet i et
kohorte studie pa cirka 500 mennesker(63). Via litteratursggningen er der ligeledes fundet to
studier, der har anvendt DASS-21 i relation til mTBI(64,65). Dette er blandt andet relevant, da det
ene af studierne bekraefter anvendeligheden af DASS-42 pa denne studiepopulation men samtidig
indikerer, at DASS-21 har sine begraensninger ved folk med mTBI eller TBI1(64). Spargeskemaet i
sin fulde lzengde kan derfor godt anvendes til at papege depression og angst hos folk med en
hjernerystelse pa trods af store psykologiske overlap til hjernerystelsessymptomer(64).

DASS-42 er oversat til dansk men ikke valideret pa dansk. Den er dog tidligere anvendt til

vurdering af hjernerystelsespatienter (58,63,64,66,67).
Spergeskemaet bestar af 42 spgrgsmal med en sammenlagt score mellem 0-126 fordelt pa de tre

subskalaer henholdsvis depression, angst og stress (62,68). Hvert enkelt spargsmal besvares med en

vurdering fra 0-3, afhangig af hvilken grad informanten kan relatere til det givne udsagn. | DASS-
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42 vurderes hver subskala individuelt, og der skelnes imellem normal, mild, moderat, sver og

ekstremt sveer depression, angst og stress i henhold til manualen for spgrgeskemaet (62).

Sociogkonomiske og demografiske forhold

For at opna yderligere indsigt i informanternes baggrund og vurdere studiepopulationens hetero-
eller homogenitet, er der indsamlet sociogkonomiske og demografisk data (Se bilag 10). Dette er
indsamlet, da tidligere studier har indikeret en lille tendens mod, at flere med lavere
sociogkonomisk status rammes af en hjernerystelse eller generelt kommer til skade(7,24,25,29).
Derudover ses tendenser mod, at personer med hgjere sociogkonomisk status har sveerere forlgb
efter en hjernerystelse(24). Der er derfor indsamlet data for at vurdere de sociogkonomiske forhold
som uddannelse og lgnniveau. Det skal muliggare en sammenligning af informanterne og eventuelt
bruges til at vurdere, hvorvidt der kan vaere forskel pa effekten af det kommunale kursustilbud ud

fra de sociogkonomiske forhold(69-71).

Studiepopulationen

Rekrutteringen er rettet specifik mod folk, der har haft en hjernerystelse og har varet igennem et
kursusforlgb ved den kommunale kursusudbyder. Formalet med rekrutteringen har veeret at finde et
repraesentativt udsnit af dem, som har vaeret gennem et kommunalt kursustilbud for
hjernerystelsesramte. Rekrutteringen er foregaet via en aftale med et kommunalt tilbud for
hjernerystelsesramte i to byer. Det er deres kursusforlgb for hjernerystelsesramte, dette studie
gnsker at undersgge, ud fra forskernes forforstaelse fra pilotprojektet(47). Det kommunale
kursustilbud har videregivet forskernes kontaktoplysninger, og informationen om studiet, til
personer der har vaeret igennem deres kursustilbud for hjernerystelsesramte indenfor de sidste 2 ar.
Herefter har informanterne selv henvendt sig til forskerne med interesse for at deltage i projektet.
Efter 2 uger ringede en af underviserne pa forlgbet til starstedelen af de relevante personer, der

havde deltaget i et forlgb indenfor de sidste 6 maneder, da det var frisk i hukommelse for dem.

Inden indsamling af data har alle informanterne modtaget mundtlig samt skriftlig information om
projektet samt underskrevet en samtykkeerkleering (Se bilag 7). | samme ombering informeres
informanterne om deres rettigheder herunder muligheden for at tilbagetreekke deres samtykke,

safremt de skulle finde det ngdvendigt. Falgende ind- og eksklusionskriterier er opsat i dette studie:
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Inklusionskriterier:
- Har deltaget i et kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramte indenfor de sidste 2 ar
- Give informeret samtykke
- Kunne tale og forsta dansk
Eksklusionskriterier:
- Ude af stand til at give informeret samtykke
- Ikke tale eller forsta dansk

- Ikke have deltaget i et kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramte

Kursustilbud

Det undersggte tilbud til hjernerystelsesramte er et kommunalt tilbud, hvor alle der er bosat i
kommunen kan fa hjeelp safremt, de har haft en hjernerystelse. Der bliver ikke opstillet yderligere
kriterier til de hjernerystelsesramte. Overordnet felger forlgbet et fast program (Se bilag 8), med en
fleksibel struktur, der tillader underviserne at tilpasse forlgbet undervejs og i forhold til deltagerne.
Alle undervisere pa kursustilbuddet har stort kendskab og erfaring med hjernerystelser. Kurset er

tilrettelagt med falgende emner:

- Indsigt i hjernens funktion samt typiske falgevirkninger efter hjernerystelse
- Lys- og lydfglsomhed. Oplag og afpravning med syns- og hgrekonsulenter
- Hjernetreethed, stress og strategier samt viden om energiprioritering

- Opmearksomhed og hukommelse samt kompenserende strategier

- Overblik, planlegning, struktur og hvilke strategier kan anvendes

- ldentitet og felelser

Tid og sted

Grundet rekruttering i to byer samt logistiske tilpasninger for informanterne, er de forskellige
interviews ikke udfert samme sted. De er alle udfert i rolige omgivelser med opmarksomhed pa sa
fa eksterne sansestimuli som muligt.

Far hvert interview er alle informanter blevet bedt om at laese information om studiet, udfylde
samtykkeerkleering og spargeskemaer. Informanterne har ligeledes haft mulighed for at stille

forskerne spgrgsmal, hvis dette skulle blive ngdvendigt.
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Hvert interview tog mellem 25 og 40 minutter. Al dataindsamling er foregaet i perioden fra d. 1.
april 2022 til d. 10. maj 2022.

Etiske overvejelser

Jf. paragraf 14, stk. 2(72) er dette studie ikke omfattet af krav om forhandsgodkendelse fra
Videnskabsetisk komité, da datakilder omfatter interviews og spgrgeskemaer. Anonymisering af
data samt dataopbevaring folger de geeldende regler for General Data Protection Regulation
(GDPR)(73). Studiet fglger de etiske retningslinjer jf. Helsinki Deklarationen (74) angaende
&rlighed, gennemsigtighed samt ansvarlighed (75). Der er ingen interessekonflikt, fagpolitisk eller

gkonomisk, at deklarere.

Databearbejdning

Transskribering

Transskriberingen er foretaget via Microsoft Word, hvor hver lydoptagelse er transskriberet
manuelt ved brug af en simpel transskriberingsmetode med alle udsagn transskriberet direkte fra
tale til tekst. Denne metode er valgt med henblik pa at bibeholde meningsindholdet i informanternes
forteelling(52). Hele transskriberingsprocessen er foretaget af én forsker for at sikre ensartet struktur
til senere benyttelse i dataanalysen. Alle de transskriberede interviews blev sendt til de respektive
informanter med henblik pa verifikation samt for at undga misforstaelser, og give dem muligheden
for eventuelle tilfgjelser eller rettelser. Alle anonymiserede transskriptioner er blevet godkendt af
informanterne inden brug i dette studie. Alt personfglsomt data blev anonymiseret undervejs i
transskriberingsprocessen, hvor hver informant fik tildelt et nummer (P1-P7). Dette foregik for at
sikre informanternes anonymitet samt overholde reglerne for patientdatasikring og

informationssikkerhed(76).

Analyse af data

Efter transskriberingsprocessen blev alle lydfiler og transskriptioner gennemgaet af begge forskere
med henblik pa at verificere data og mindske risikoen for fejlcitering. Herefter blev alle
transskriptionerne overfart til dataprogrammet NVivo 12.0. Dette analyseveerktgj blev valgt grundet
dets evne til at gere data overskueligt og have muligheden for at opdele data i kodningsprocessen.

Kodningsprocessen blev udarbejdet som en kombination af begrebsdrevne- og datadrevne
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koder(51), hvor kodningen tog udgangspunkt i den eksisterende litteratur og tog hgjde for de
eventuelle meningsbarende enheder, der opstod undervejs i processen. Denne tilgang har til formal
at kondensere starre tekstsegmenter til meningsbeaerende enheder (52). Denne strategi muligger
sammenligning og beskrivelser af udsagn pa tveers af informanterne. Disse udsagn er senere

anvendt til resultatanalysen.

Spergeskemaer

Der er inden interviewet opsamlet spgrgeskemadata for sociogkonomiske og demografiske forhold
samt DASS-42 for alle informanterne. Der er efterfalgende udarbejdet en oversigt over
informanternes score pa DASS-42 samt karakteristika for deres hjernerystelse, forlgb og
sociogkonomiske forhold. I studiet benyttes data fra DASS-42 til at give en indikation af
informanternes nuverende tilstand af eventuel angst, depression og stress sammenholdt med deres
forteelling. Dette gares i henhold til manualen for DASS-42 ved at vurdere deres samlede score
samt deres subskalascore(62). Dette kommer yderligere til udtryk i resultatdiskussionen. Ydermere
vurderes informanternes sociogkonomiske og demografiske data med baggrund i den eksisterende
viden fra litteraturen omhandlende sociogkonomiske forhold for informanterne. Dette gares for, at
vurdere eventuelle praediktorer(24,77) samt en eventuel bekreftelse af de eftervirkninger en

hjernerystelse kan have sociogkonomisk(11,29).

Resultater

| dette afsnit vil studiets resultater blive praesenteret. Fgrst en oversigt og beskrivende gennemgang
af hoved- og subtemaer fra syv semistrukturerede interviews, efterfulgt af en oversigt og
gennemgang af informanternes personkarakteristika, resultaterne af DASS-42 samt

sociogkonomiske forhold.

Oversigt over hoved- og subtemaer i informanternes forteelling

En samlet oversigt over hoved- og subtemaer ekstraheret fra dataanalysen kan ses i tabel 3. De
enkelte udsagn fra informanterne bliver praesenteret i kondenseret form via meningsbearende
enheder. Alle hovedtemaer tager ligeledes udgangspunkt i besvarelsen af vores problemstilling og
bliver gennemgaet i prioriteret reekkefalge, som tillader en mere flydende og overskuelig

gennemgang.
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Hovedtemaer og tilhgrende subtemaer

Hovedtema Subtema
Tiden efter hjernerystelsen og den Manglende hjalp og forstaelse og den negative
&ndrede hverdag. selvopfattelse.

Den store omveltning i hverdagen, herunder socialt og

professionelt.

Segen efter det rigtige behandlingstilbud.

Information omkring et kursustilbud for

hjernerystelsesramte.

Den positive oplevelse af et kursusforlgb | Det anerkendende made, den ggede forstaelse og positive

for hjernerystelsesramte. selvopfattelse.

Handtering af hverdagens problemer gennem kognitive- og

adfeerdsmassige strategier.

Ressourcefordeling og fysiske redskaber til handtering af

hverdagens problemstillinger.

Vigtigheden af feellesskabet og en feelles

forstdelsesramme.

Hverdagen efter et kursusforlgb for Det manglende feellesskab efter forlgbet afsluttes.

hjernerystelsesramte.

Positiv pavirkning af deres forstaelse og indsigt i egen
tilstand.

Andret handtering af hverdagen i sociale og professionelle

sammenhange.

Tabel 3: Samlet oversigt for hoved- og subtemaer i informanternes forteelling

Tiden efter hjernerystelsen og den &ndrede hverdag

Manglende hjelp og forstaelse og den negative selvopfattelse

Tiden efter hjernerystelsen baerer hos alle informanter praeg af en a&ndret tilvaerelse, hvor livet og
hverdagen andrer sig markant. Falles for alle informanterne er fortellingen om den manglende
hjeelp og forstaelse samt fglelsen af at vaere overladt til sig selv. Der er en tydelig tendens til, at
informanterne udviser fortvivlelse over, hvor lidt sundhedsvasnet har kunnet hjelpe dem og de

oplever alle manglende anerkendelse af deres problem. Specielt et behov for mere rad og vejledning
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i tiden lige efter hjernerystelse er et tema, der gar igen hos alle informanter. Flere af dem beskriver

det séledes:

”Jeg ville gnske, at man som leege kunne henvise til det kommunale kursustilbud
noget tidligere. Bare det der med at snakke med nogen der ved, hvad det handler
om. Sa det der med at fa sat ind noget tidligere, for det er enormt ensomt at ga
rundt, og at der ikke er nogen, der ved, hvordan man har det. Man fgler lidt, man
gar der i sin egen lille boble” (P1).

" Jeg synes simpelthen, det er sa ringe, at man bliver sendt ud af et sygehus med
sa alvorlig en hjernerystelse, og man kan hgre alle steder, at de siger, det er
alvorligt, og du skal passe pa, og det er meget fint, de siger det, men jeg far ingen
hjeelp til det, der sker i min krop. Jeg far ingen hjcelp overhovedet... Jeg folte mig
fuldsteendig overladt til mig selv”” (P2).

”Jeg kunne godt have brugt noget mere information fra sygehuset, nu nar man
kommer ind og har slaet hovedet, s& fa noget mere viden om hvilke muligheder,
der er for os, der nu har faet en hjernerystelse. Jeg manglede lidt den
anerkendelse af, at der rent faktisk var sket en skade eller et piskesmeld” (P4).

'S4 altsa det der med at blive ordentligt informereret allerede ved farste kontakt
med leegen, som kan forteelle en, hvad man skal gere, eller hvor man skal sgge
hjelp, hvis man ikke far det bedre. Sa den der information, sa man ikke star alene
med det. Det er i hvert fald noget, jeg manglede meget i tiden efter, jeg havde faet
min hjernerystelse ” (P5).

”Jeg kunne godt have et gnske om, at vores praktiserende laeeger var bedre kladt
pa. Jeg ville gnske, der var noget mere fokus pa det. Det bliver nemt falelsen af, at
det kan vi ikke gare noget ved, og hvis der skal ske noget, s ma man selv tage
initiativ eller selv finde ud af tingene. Det har man jo rigtigt sveert ved, nar man
er syg” (P6).
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Netop felelsen af manglende hjelp og oplevelsen af at veere efterladt til sig selv manifesterer sig
ved nogen af informanterne i en manglende forstaelse for, hvilken indflydelse hjernerystelsen har
pa kroppen. Denne manglende forstaelse skaber en negativ selvopfattelse og en falelse af at vere

forkert, sarbar eller skar. Dette kommer til udtryk saledes:

”Jeg tror, jeg falte mig en lille smule efterladt, fordi tiden ligesom gik, og jeg var
fuldtidssygemeldt i rigtig lang tid. Sa inden jeg blev tilbudt at komme pa det
kommunale kursustilbud, der var det den der fglelse af, at der ikke er nogen, der
aner, hvad de skal gare ved mig... Jeg felte mig lidt forkert. Det er maske mig,

der er noget galt med, siden jeg bliver ved med at veere darlig” (P6).

” Jeg kunne jo ikke overskue noget som helst jo. De mente jo, at jeg havde faet en
mindre depression, og det gar man maske ogsa, nar man andrer sig sa meget,
som jeg gjorde. Jeg var i hvert fald meget sarbar, og det har jeg sgu aldrig veeret
for” (P3).

”Jamen jeg kunne jo slet ikke forsta, at jeg havde sveert ved at veere sammen med

mange mennesker, fordi jeg var jo egentlig ikke klar over, hvad der var galt. Jeg

teenkte bare, om jeg var ved at blive rablende skar, altsa det kan jo ikke passe ”
(P4).

Den store omveltning i hverdagen, herunder socialt og professionelt

Ud over den manglende forstaelse og hjelp fra primarsektoren star det ogsa klart, at informanterne
oplever en stor pavirkning i hverdagen bade socialt og professionelt. Her fortelles om en tid, hvor
tilveerelsen var sver at overskue, og hvor symptomerne efter hjernerystelsen havde skabt en stor

omveltning i deres evne til at handtere sociale aktiviteter og et arbejde.

~Ja, jeg kunne intet. Jeg kunne ikke holde til det, nar folk kom og besggte mig.
Altsa kunne maske holde til et kvarter, og det er faktisk hgjt sat. | lang tid blev jeg
ngdt til at sige fra, for jeg kunne ikke holde til noget. Far min ulykke var jeg mega
social og kunne holde til det hele” (P2).
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”Meget af mit liv var jo gaet i sta efter hjernerystelsen. Vi gik jo tit til foredrag,
men det kunne jeg slet ikke samle mig om laengere. De der ting man havde gjort

far, det var jo fandme ikke til af overskue noget som helst” (P3).

”Der blev lukket ned for alt, for jeg kunne jo ikke noget. Jeg blev sygemeldt pa
arbejdet. Det var jeg vel indtil lige inden sommerferien, hvor jeg sa begyndte at
arbejde lidt igen. Men jeg kunne ikke holde til at deltage i ting, og hvis vi sa var
til noget, sa skulle jeg enten ind at ligge, eller sa skulle jeg kere hjem. Sa det var

jo en keempe omveeltning for mig ” (P5).

”Du seetter ikke en, der har en kraftig hjernerystelse foran en skeerm. Men igen
far jeg at vide, at ellers snakker vi jo bare fyring. Det karer jo bare rundt i
hovedet af mig, at hvis jeg nu ikke kan klare det her, sa bliver jeg fyret” (P7).

Sggen efter det rigtige behandlingstilbud

For mange af informanterne var tiden efter hjernerystelsen dermed en udfordring socialt og
arbejdsmaessigt og ligeledes en kamp mod et persisterende symptombillede, som var bade svar at
handtere og forsta. Dette bevirker, at flere af informanterne sgger bade etablerede og alternative
behandlingstiloud i habet om at finde en vej ud af deres symptomer. Her har resultaterne varet
meget blandet pa tvars af informanterne, men generelt gives et billede af kortvarig eller ingen
lindring af symptomerne. Disse behandlinger har enten varet visiteret af leegen eller opsggt pa eget

initiativ.

”Sa praver jeg kraniosakral, og sa fik jeg én gang kraniosakral og to gange fys
og den ene vidste ikke, hvad den anden lavede, og det endte sa ud i, at jeg fik en
overbehandling. Sa til sidste kunne jeg faktisk ikke sove, jeg kunne ikke vaere i min
krop, jeg kunne ingenting... Hun har ogsa behandlet mit bakken, sa det har hun
0gsa sat pa plads, fordi spendingerne fra nakken har forplantet sig hele vejen ned

i min rygsgjle” (P2).

~Jeg har gaet til fysioterapeut, kraniosakral, osteopat og akupunktur. Jeg har
ogsa forsggt med naturmedicin. Faet noget NADA. Jeg tror det er det. Det har

veret lidt i balger, hvor fyssen har kunnet hjeelpe lidt, og sa har det givet mening
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at fa lidt behandling der. Nar jeg sa ikke synes, det har haft nogen effekt, sa har
jeg maske kunne merke, at jeg har brug for at komme af sted til kraniosakral i
stedet eller til osteopat ™ (P5).

»Jeg gik til fysioterapeut kort tid efter det skete, fordi jeg var sa stiv bagefter. Det
var garanteret fordi jeg havde siddet som sadan en pind. Sa jeg kom simpelthen

ind til den ondeste mand, som jeg kaldte ham, hvor han strakte i alle mine led og

muskler og det gjorde simpelthen sa ondt, men det gjorde sa at jeg kunne begynde

at dreje hovedet igen og rgre mig lidt igen” (P4).

" Jeg er igennem leegen blevet henvist til hovedpineklinikken i Viborg, og sd har
jeg gaet ved en neurolog i Skanderborg, som forsggte at medicinere mig. Sa
provede jeg ogsa akupunktur og noget healing og andre forskellige ting, hvor jeg
tenkte, jeg blev ngdt til at prave noget. Jeg blev i hvert fald frustreret over, at jeg
ikke kunne gare noget selv. Men det stoppede jeg ogsa med. Sa ja, jeg har

efterhanden pravet meget med blandet resultat” (P6).

Information omkring et kursustilbud for hjernerystelsesramte

Tiden efter hjernerystelsen beerer saledes preeg af manglende hjalp fra sundhedsvaesnet, men ogsa
en manglende forstaelse og evne til at handtere hverdagen herunder socialt, arbejds- og
symptommaessigt. Der ses derfor en tydelig tendens til, at flere af informanterne i en leengere
periode efter deres hjernerystelse, star i en fortvivlet hverdag med bl.a. manglende afklaring af
deres jobsituation grundet manglende bedring. Netop den manglende afklaring bevirker, at flere
informanter lgbende er i kontakt med kommunen, hvor de afholder samtaler med deres
sagsbehandler. Kulminationen af ovennavnte faktorer bliver den primere arsag til, at de
hjernerystelsesramte visiteres til det kommunale kursustilbud, som bliver startskuddet til en &endret
handtering og forstaelse af deres livssituation.

”Jamen maske nar jeg lige sddan efterrationaliserer, sa tror jeg faktisk, at det var

min sagsbehandler, der navnte, at der var et forlgb ude pa det kommunale
kursustilbud” (P2).
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”Men jeg havde sadan en rigtig god socialradgiver nede pa kommunen. Det var

hende, der foreslog, at jeg skulle prgve at kontakte det kommunale kursustilbud,

for jeg vidste jo ikke rigtigt noget om det tilbud pa det kommunale kursustilbud”
(P3).

”Hende fra kommunen fortalte ogsa, at det faktisk var noget, man skulle tage
alvorligt... Hvor hun forteller, at vi jo har sadan nogle forlgb til folk, der har faet

en hjernerystelse... Sa det kastede jeg mig ud i”" (P4).

”Jamen det var jo sagshehandleren pa kommunen, der i forbindelse med at falge
op pa mig, sa tror jeg lidt, jeg lufter min frustration over, at jeg ikke ved, hvad jeg
skal gere. Sa siger hun til mig, at der er den her mulighed. Derfor kontakter jeg
dem og bliver en del af det” (P6).

Den positive oplevelse af et kursusforlgb for hjernerystelsesramte

Som beskrevet ovenfor, bliver mgdet med et kursusforlgb for hjernerystelsesramte starten pa en
@ndret forstaelse og handtering af deres liv og hverdag med hjernerystelse. Nar vi spgrger nermere
indtil deres oplevelse af forlgbet, ses der specielt fire temaer, som gar igen hos alle informanter:
Anerkendelse og forstaelse, de kognitive- og adferdsmassige strategier, de fysiske redskaber samt

feellesskabet og mgdet med andre i samme situation.

Det anerkendende mgade, den ggede forstaelse og positive selvopfattelse

Kigger vi neermere pa temaet omkring anerkendelse og forstaelse, kan vi se, at alle informanter
beskriver en glaede over endelig at komme i kontakt med fagpersoner, som har kunnet give dem en
forklaring og forstaelse for, hvad en hjernerystelse betyder, og hvilken indflydelse den har pa deres
liv og tilvaerelse. Dette er ikke sa overraskende, da alle informanter netop beskriver en manglende
anerkendelse og forstaelse fra primaersektoren i starten af deres forlgh. Ligeledes skaber den ggede
forstaelse ogsa en mere positiv selvopfattelse, som giver en starre accept af tilstanden. Flere af

informanterne beskriver det saledes:
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”Ja, jeg synes klart, at det jeg fik mest ud af pa forlgbet, var de samtaler, vi havde
omkring, hvorfor vi havde det sadan, og at der kunne szttes nogle ord og
forklaring pa, hvorfor vi havde det, som vi havde det. Altsa hvorfor opfarer

hjernen sig, som den ger” (P3).

”Jamen det var jo en ny verden, der dukkede op, hvor der var rigtig mange ting,
der faldt pa plads i hovedet af mig. Det fik mig til at se, at det er altsa ikke fordi,
du er bindegal, der er altsa en arsag til, at du maske har det, som du har det”
(P4).

“Det var rart at veere et sted, hvor der var andre, der forstod, hvad det handlede
om, og nogen der kunne holde en lidt i handen... Og man kunne fa nogle
redskaber og forklaringer pa, hvorfor du har det sddan, som du har det. Det var

som om, at det ogsa gav mig en accept”’ (P5).

”Jeg synes, det kommunale kursustilbud var helt fantastisk. Det var skent. Jeg
synes, vores undervisere gjorde enormt meget ud af det. Det var forste gang, jeg

blev mgdt med den der anerkendende tilgang ” (P6).

Handtering af hverdagens problemer gennem kognitive- og adfaerdsmaessige

strategier

| forbindelse med den ggede forstaelse og gode forklaring pa hjernerystelsens betydning
beskriver alle informanterne ogsa, hvordan forlgbet har givet dem en gget viden og
bevidsthed omkring kognitive- og adfeerdsstrategier. Her beskriver informanterne
konkrete kognitive redskaber, de har modtaget i forbindelse med deres forlgb, som har

givet dem en bedre handtering i hverdagen. Flere informanter forteller:

”Sa var det ogsa det der med hukommelsen og fa nogle strategier til at fa lidt af
sin hukommelse tilbage. Det har jeg faktisk brugt ret meget efterfalgende. Farhen
brugte jeg jo bare min telefon til at hjeelpe mig med at huske, men nu bruger jeg
lidt nogle andre strategier til at hjeelpe mig selv med at huske bedre i hverdagen. ”
(P1).
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”Men vigtigst af alt er, at det har &endret mit mindset og min indstilling til min
hjernerystelse. Det er altsa mig selv, der bestemmer, hvordan min dag skal veere.
Det kan godt vere, jeg har hovedpine, og det kan jeg ikke lave om pa, men sa har

jeg i hvert fald andret mit mindset ift., hvordan jeg angriber dagen alligevel ”

(P6).

“Herude har vi jo fdet nogle redskaber, hvor jeg rigtig tit bruger “batteriet”’, som
vi har leert om... Og nogen der forteeller om, hvor vigtigt det er, at du f.eks. kun
har 40 procent at ggre med, og at du aldrig far 100 procent opladet batteri” (P7).

Ressourcefordeling og fysiske redskaber til handtering af hverdagens

problemstillinger

Udover de kognitive strategier beskriver informanterne ogsa, hvordan de har modtaget
redskaber til handteringen af deres daglige adfaerd herunder strategier for indlagte
pauser og fordelingen af ressourcer i lgbet af dagligdagen og pa arbejdet. Her beskriver

tre informanter det saledes:

“Det var f.eks. ret afggrende, at jeg fik lagt pauser ind i lgbet af dagen, fordi jeg
var simpelthen ikke god nok til at marke det. Der lerte jeg, at det var pauser, der
bare skulle overholdes, ogsa selv om jeg felte, jeg havde brug for dem eller ¢j ”
(P2).

”Sa synes jeg selvfalgelig ogsa den del, hvor vi sidder og snakker om, hvordan
man nu fordeler sine ressourcer, har veeret rigtig godt. Specielt for sadan en type
som mig, der er vant til at bruge alle mine ressourcer pa én gang. Det har i hvert

fald vaeret meget leererigt” (P4).

”Hun rader mig sa til, at jeg skal holde fri hver onsdag. Det gar jeg sa og
kommer tilbage i tid pa 15 timer, hvor jeg far var oppe pa 21 timer... Der
begynder det sa at ga godt igen. Sa jeg var simpelthen kommet for hurtigt op i
tid” (P1).
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Flere af informanterne beskriver ligeledes, hvordan vejledningen i brugen af fysiske
redskaber som blandt andet filterbriller og grepropper samt vejledningen af fysisk
aktivitet og afspanding har veeret et vigtigt element i deres forlgb. Her har
informanterne kunnet meerke, hvilken indflydelse disse redskaber har haft pa deres

hverdag og symptomer som bl.a. hjernetraethed. Flere af informanterne fortzller:

”Jeg har faktisk ogsa prevet filterbriller, som jeg ogsa brugte meget i perioder ...
Vi fik ogsa forskellige hjeelpemidler, vi kunne bruge, f.eks. grepropper pa arbejde,

og det var jo ikke noget, jeg havde teenkt pa far ” (P1).

Vi blev prasenteret for forskellige typer af briller, som jeg ogsa brugte en
overgang. Vi blev ogsa preesenteret for sadan nogle specielle grepropper, som
musikere bruger, som kan filtrere alt lyd ud. Altsa bare sddan nogle sma ting, men
ting der havde en stor indflydelse i ens hverdag” (P6).

Vi har ogsa veeret sa heldige, at vi har vaeret med til sddan noget mindful yoga,
hvor man finder ud af, hvor stiv ens krop egentlig er. Sa det har gjort, at man
bliver strakt ud, og man far gjnene op for noget mindfulness, som egentlig kan

veere godt i forbindelse med den der hjernetraethed ” (P4).

”Sa jeg synes, jeg fik rigtig meget ud af det pa det fysiske plan med en masse
redskaber, man kunne bruge. Der var ogsa noget meditation, som var mega godt”’
(P6).

Vigtigheden af faellesskabet og en falles forstaelsesramme

Selvom de kognitive- og adferdsmaessige strategier samt fysiske redskaber har veeret et
vigtigt element i forlgbet, beskriver alle informanterne fellesskabet som et af de mest
udslagsgivende temaer. Her har informanterne igennem fokusgruppemgder kunnet
spejle sig i andre hjernerystelsesramtes liv og hverdag. Mgdet med andre i samme
situation skaber en intern forstaelsesramme, hvor informanterne har kunnet dele

historier, oplevelser og anbefalinger med hinanden. Informanterne beskriver det saledes:
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“Det, jeg synes var bedst ved forlgbet, var klart det der med at sidde sammen med
nogen, der havde den samme oplevelse som mig selv. Altsa sidde med nogen
ligesindede, og sa med en underviser der vidste, hvad det drejede sig om, og en

man kunne snakke med om sin oplevelse” (P1).

“Men jeg synes faktisk, jeg fik rigtig meget ud af mit forlgb pa det kommunale
kursustilbud. For de anvisninger vi fik, men ogsa bare det at mgde nogle andre,
som havde det ligesom en selv, og som vidste, at nar jeg siger, jeg har det sadan

her altsa, sa mader jeg en forstaelse, jeg ikke kan fa andre steder ” (P2).

Det var ogsa rigtig godt det der med, at man kunne snakke med andre, som kunne
nikke genkendende til noget af det, man selv gik rundt med. Sa kunne man ogsa
hare lidt om forskellige ting, de andre havde prevet, og de kunne komme med
anbefalinger, som man maske ikke lige havde brug for pa det tidspunkt, men sa

kunne man hive det frem, hvis det blev relevant senere i forlgbet” (P5).

Hverdagen efter et kursusforlgb for hjernerystelsesramte

Det manglende fzellesskab efter forlgbet afsluttes

Som beskrevet ovenfor, har fellesskabet haft en positiv indflydelse pa informanternes oplevelse af
kursustilbuddet for hjernerystelsesramte. Faellesskabet er dog ogsa et omrade, som flere af
informanterne har savnet i tiden efter deres forlgb. Her beskriver informanterne en fglelse af
manglende opfglgning og falelsen af, at man igen star alene og er overladt til sig selv. To af

informanterne beskriver det saledes:

”Jeg vil faktisk sige, at det mest negative ved det er, at jeg mangler et feellesskab,
efter forlgbet er stoppet, altsd nogen der maske lige kan guide en lidt, hvis man
har brug for det. Man kan godt fale, at man star lidt for sig selv igen, nar forlgbet
er afslutter” (P5).
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”Jeg har maske manglet lidt opsamling pa forlgbet. Altsa at vi kunne mgdes nogle
maneder efter, forlgbet var afsluttet, og at der blev spurgt ind til, hvordan vi har

det i dag. Jeg sidder lidt og tenker, hvordan de fire andre egentlig har det” (P6).

Positiv pavirkning af deres forstaelse og indsigt i egen tilstand

Set i lyset af den manglende opfelgning er det dog et fatal af informanterne, der
beskriver mangler ved forlgbet. Det gennemgaende tema i alle informanternes historie
er en positiv oplevelse af et kursusforlgh, som har givet dem en gget viden og forstaelse
samt handteringsmassige redskaber, som de alle efterlyste i starten af deres
hjernerystelsesforlgb. Nar vi sparger nermere indtil, hvilken indflydelse kursusforlgbet
har haft pa deres liv og hverdag, forteller alle informanter om en a&ndret tilveerelse med
sterre indsigt og forstaelse samt mere fokus pa bl.a. energiprioritering og at lytte il

kroppens signaler.

”Jeg er nok ogsa blevet lidt bedre sammen med min familie til at planleegge vores
tid efter, at det skal passe ind med mit energiniveau. Sa der er lidt mere fokus pa,
hvad jeg har energi til, end der har veret tidligere” (P1).

”Jamen jeg er blevet helt anderledes. Jeg faler rent faktisk, at jeg er blevet
normal igen. Sa jeg har faet noget mere ro pa og faet en forklaring pa, hvorfor
jeg havde det, som jeg havde det pa det tidspunkt lige efter hjernerystelsen” (P3).

”Jeg har jo faet en forstaelse for, hvad der sker. Det der med at leere at slappe lidt
mere af og tage 20 minutter med noget meditation. Sa det der med lige at lytte

noget mere efter hvad kroppen forteeller” (P4).

”Ja, det har veeret meget vigtigt, men jeg er blevet bedre til at tage et hvil og sette

mig ned, og det gar, at jeg lige kan slappe lidt af igen” (P7).

Andret handtering af hverdagen i sociale og professionelle sammenhange
Netop den tillaerte evne til at give kroppen mere hvile og ro samt finde noget mere balance i

hverdagen kommer ogsa til udtryk i sociale sammenhange. Her beskriver flere af informanterne,
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hvordan deres evne til at deltage i sociale arrangementer har endret sig, efter de er blevet bedre til

at lytte til kroppen og finde mere balance mellem arbejdslivet og privatlivet.

~Jeg har fundet ud af, at det er i orden at handtere det, hvis vi f.eks. har huset
fuld af geester, sa kan jeg godt lige smutte ind og hvile mig lidt. Det har jeg godt
nok haft sveert ved at acceptere tidligere” (P4).

” Sa har jeg jo laert, at jeg skal slappe noget mere af, s& vi gar igen til foredrag,
som vi plejede at gare tilbage i tiden. Sa jeg synes faktisk, vores hverdag er

ligesom far med det, vi deltager i som sociale arrangementer” (P3).

“Det har veeret vigtigt, at der har veeret noget balance i arbejdslivet og
privatlivet, sa jeg har kunne vaere med til det sociale... Sa den der fridag om
onsdagen har bare vearet sa godt givet ud. Det gar ogsa, at jeg ikke er sa bundet

op pa, at jeg skal na en masse i mine weekender” (P1).

Oversigt og gennemgang af personkarakteristik og spgrgeskemadata

Nr. Alder Kgn Beskaftigelse Arlig Haft Hgajest gennemfart uddannelse
indteegt  forsikringssag
kgrende
1 50 K | arbejde 300.00 Ja Mellemlang videregaende
(deltid) - uddannelse
499.999
2 56 K | arbejde 400.000 Ja Mellemlang videregaende
(deltid) - uddannelse
499.999
3 67 M Pensionist Over Ja Erhvervsfaglig uddannelse
500.00
4 67 K Pensionist 200.00 Ja Mellemlang videregaende
- uddannelse
299.999
5 33 K | job 300.00 Ja Mellemlang videregaende
- uddannelse
499.999
6 47 K I job 400.000 Ja Kort videregaende uddannelse
499.999
7 47 K  Fuldtidssygemeldt 300.000 Ja Erhvervsfaglig uddannelse
399.999

Tabel 4: Demografisk og sociogkonomisk data
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Varighed af Hvor lang tid gik der fra din

Karakteristika for Hvor lang tid blev

Nr. . hjernerystelse hjernerystelse til starten af
hjernerystelsen (i mdr.) kursusforlabet kursusforlgbet afsluttet
1 | bedring efter forlgb 12 8mdr 2 mdr.
2 | bedring efter forlgb 18 eémdr 13 mdr.
3 | bedring efter forlgb 26 6mdr 22 mdr.
4 | let bedring efter 28 28r 0 mdr.
forlgb
Qavn oD e 38 5-6 uger 27 mdr.
svingende symptomer

6 Status quo 66 Ved det ikke 27 mdr.
7 | bedring efter forlgb 54 &) Sl 0 mdr.

(har arbejdet i den periode)

Tabel 5: Hjernerystelse karakteristika

Nr. DASS-score Samlet DASS-Score
D A S
1 0 1 7 8
2 1 4 9 14
3 41 29 42 112
4 7 10 11 28
5 1 3 8 12
6 3 10 22 35
7 1 3 5 9

Tabel 6: DASS-42: D: Depression, A: Angst, S: Stress

Mean SD
Alder: 52,42 12,10
DASS-Score: 31,14 37,07
DASS score uden P3 17,66 11,14
tid med hjernerystelse 34,5 mdr. 19,58
Tid siden forlgbet 13 mdr. 12,46

Tabel 7: Gennemsnit for informanterne

Spergeskemaresultaterne viser, at en informant (P3) scorer hgjt pa alle subskalaer og har en hgj
samlet score (112 ud af 126 mulige). Derudover scorer to informanter mild til moderat angst (P4,

P6). Den ene af disse informanter (P6) scorer ogsa moderat i subskalaen for stress.
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Resultaterne er gennemgaende af positiv karakter med fa tendenser til angst og stress. Udover P3
scorer ingen af de andre informanter navnevardige score pa depression. Mean vardi for den
samlede DASS-score (se tabel 7) er over den standardiserede mean fra Lovibond et al. 1995(62,78).
Ud fra gennemgangen af informanternes interviews og deres resultater i spgrgeskemaet udelukkes
P3’s DASS-score fra den samlede vurdering. Dette skyldes at besvarelsen afviger markant fra hans
interviewdata, hvor han blandt andet beskriver at hans liv fgles som far. Det vurderes derfor, at der
formentlig er tale om en fejl i udfyldelsen af spargeskemaet, som muligvis kan skyldes en
misforstaelse i selve udfyldningsprocessen. Det beror pa informantens positive beskrivelse af sin
nuvaerende livssituation og glaeede over de ting han kan pa nuvearende tidspunkt, at hans data
udelukkes. Efter udelukkelse af hans DASS-score bliver mean veerdien under normen for DASS-42.
Dette bekreaefter at informanterne generelt set ikke udviser kliniske signifikante indikationer for

depression, angst eller stress i henhold til normen(62).

Derudover viser spargeskemaerne en studiepopulation med stor forskel pa, hvor lang tid de hver
iseer har haft deres hjernerystelse, samt hvor lang tid der gik, inden de kom i gang med det
kommunale kursustilbud. De har i gennemsnit haft en hjernerystelse i 34 maneder (SD=19,58) og
det er i gennemsnit 13 maneder siden (SD=12,46) de var i forlgb ved det kommunale kursustilbud.
De har alle sammen haft en forsikringssag kerende i forbindelse med den episode, hvor de padrager
sig hjernerystelsen. Ydermere har de fleste af informanterne svart ved at sette et specifikt tal pa

deres arlige indtaegt, hvorfor dette bliver svert at vurdere yderligere pa.

Diskussion af resultater

Formalet med dette studie var at undersgge oplevelsen af et kommunalt kursustilbud for
hjernerystelsesramt, samt hvilke veerdier som spillede en rolle undervejs i forlgbet, og hvilken
indflydelse dette forlgh har haft pa deres hverdag efterfalgende. Ligeledes blev det undersggt,
hvilke faktorer som havde en indvirkning pa at den hjernerystelsesramte opsggte et sadan tilbud.
Igennem syv semistruktureret interviews blev tre hovedtemaer i informanternes fortelling fundet,
herunder 1) Tiden efter hjernerystelsen og den &ndrede hverdag; 2) Den positive oplevelse af et
kursustilbud for hjernerystelsesramte; og, 3) Hverdagen efter et kursusforlgb for
hjernerystelsesramte. For at kunne opna en stgrre indsigt og forstaelse i informanternes fortelling
blev alle hovedtemaerne yderligere inddelt i subtemaer. Her blev det afdaekket, at informanterne

havde en oplevelse af manglende hjalp og forstaelse fra den primeere sektor, samt en oplevelse af
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endret selvopfattelse og behandlingssggende adfeerd grundet den manglende bedring efter
hjernerystelsen. Disse faktorer spillede ogsa en afgarende rolle i arsagen til, at informanterne
ops@gte dette kursustilbud. Generelt blev kursusforlgbet beskrevet med positive vendinger, hvor
oplevelsen af en anerkendende tilgang med fokus pa gget forstaelse havde en positiv indflydelse pa
informanternes selvopfattelse. Ligeledes blev der pa kursusforlgbet lagt veegt pa vejledningen i
kognitive- og adferdsmaessige strategier, samt fysiske redskaber, som informanterne kunne drage
nytte af i hverdagen. Ydermere var oplevelsen af feellesskab et vigtigt omrade, som bidrog til en
feelles forstaelsesramme, hvor informanterne kunne dele deres historier med hinanden og fa en
dybere indsigt i livet med hjernerystelse. Denne ggede forstaelse, indsigt og indlering af
handteringsstrategier havde en direkte indflydelse pa handteringen i hverdagen efter forlgbet, hvor

informanterne kunne finde mere balance imellem det sociale, private og professionelle liv.

Den manglende hjalp og forstaelse i tiden efter hjernerystelsen

Som tidligere beskrevet, tager udarbejdelsen af dette studie udgangspunkt i et pilotprojekt
omhandlende hjernerystelsesramtes oplevelse af kommunikation og information i den akutte og
subakutte fase. Her var et af temaerne i projektet oplevelsen af manglende hjelp og forstaelse fra
sundhedsvaesnet, samt en manglende radgivning og vejledning i tiden efter hjernerystelsen(47). Set
i lyset af resultaterne fra pilotprojektet kan man ligeledes i dette studie se, at der i samme omfang
beskrives en bekymring over manglende hjeelp og anerkendelse fra den primere sektor. Her
beskrives den manglende hjelp ikke kun i den akutte og subakutte fase, men for nasten alle
informanter i flere maneder og ar efter deres hjernerystelse. Dette studie understatter derved
forforstaelsen for problemstillingen, omhandlende manglende hjzlp, ved at afdekke en potentiel
leengerevarende udeblivelse af hjeelp og tiltag til at handtere hjernerystelsen, ogsa efter den
subakutte fase. Subtemaet omhandlende manglende hjalp og vejledning i tiden efter en
hjernerystelse er ikke blot vigtig, fordi der er enighed pa tveers af alle syv informanter i dette studie,
men ogsa pa baggrund af den foreliggende evidens(33,79,80). Flere steder i litteraturen bliver der
advokeret for en tidligere indsat med fokus pa information, forstaelse og vejledning i handteringen
af hjernerystelse, hvilket kan have en gavnlig effekt pa den hjernerystelsesramtes symptomer, men
ogsa mindske risikoen for et leengerevarende forlgh(33,79,80). Man kan ud fra resultaterne i dette
studie diskutere, hvorvidt informanterne derfor burde have modtaget information og vejledning
tidligere, da der for langt de fleste af informanter gar mere end seks maneder, far de modtager

denne hjelp i det kommunale kursustilbud. Tidligere radgivning kunne muligvis have gavnet deres
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forlgb med hjernerystelse og skabt en bedre forstaelse og handtering. I forleengelse af dette kan man
ud fra den tilgaengelige patientvejledning for hjernerystelsesramte pa tveers af regionerne se, at
deres anbefalinger til stadighed har fokus pa ro og hvile og dermed ikke er opdaterede i henhold til
nyeste guidelines pa omradet(26,81-83). Ligeledes kan man sa tvivl om, i hvilket omfang de nye
kliniske retningslinjer har fundet sit indpas i den primare sektor, da tidligere studier indikerer, at
der kan ga flere ar far forskning bliver implementeret i klinisk praksis(84,85). Det er forskerne
bekendt at Dansk Center For Hjernerystelse (DCHF) er i gang med at undersgge enkelte
faggrupper, herunder fysioterapeuter, med henblik pa at vurdere deres kendskab og anvendelse af
de Nationale Kliniske Retningslinjer(86).

Man kan derfor stille spgrgsmal til, hvorvidt den primere sektor er i stand til at lafte opgaven med
denne patientgruppe, set ud fra resultaterne i bade dette studie og pilotprojektet, samt de
tilgeengelige patientvejledninger som den primare sektor tilbyder(47,81-83). Ligeledes kan det
diskuteres om der overhovedet er sociogkonomisk incitament fra sundhedsmyndighedernes side for
at iveerksette et starre fokus pa af denne patientgruppe. Ud fra tidligere studier, samt den lille andel
hjernerystelser udger i primar sektoren (Landspatientregister: 15.709 tilfeelde i 2018), kan der
argumenteres for at denne patientgruppe underprioriteres i forhold til den samlede sygdomsbyrde i
Danmark(15,19,87). Dette understettes yderligere af, at hjernerystelse slet ikke star registreret i
seneste udtraek for den samlede sygdomsbyrde i Danmark(88). Dog er der ogsa en del studier der
viser en stor gkonomisk udgift pr. hjernerystelsesramt, hvorfor der fortsat er usikkerhed forbundet

med vurderingen af den samlede samfundsgkonomiske belastning(1,6,9,28).

Manglende bedring af symptomer og sggen efter en behandling der kan hjzlpe

Tiden efter hjernerystelsen er saledes forbundet med en oplevelse af manglende hjalp og forstaelse,
men ogsa manglende hjeelp til handteringen af de symptommaessige udfordringer i hverdagen.
Netop den manglende bedring i de symptommaeessige aspekter ved hjernerystelsen bevirker, at flere
af informanterne opsgger bade etablerede og alternative behandlingstilbud, herunder fysioterapi,
akupunktur, kranio-sakralterapi og medicinsk behandling. Resultaterne viser, pa tveers af
informanterne, en blandet oplevelse af disse tilbud, hvor der generelt ses en tendens til kortvarig
eller ingen lindrende effekt pa symptomerne. En informant (P2) beskriver endda oplevelsen af
forveerring efter at have modtaget behandling fra flere behandlingssteder over samme tidsperiode.
Det kan vare svart at vide, hvilken arsag der ligger til grund for den udeblivende eller kortvarige

bedring ved disse behandlinger. Kun to af informanterne (P2, P4), beskriver hvilke elementer de
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tidligere behandlingsforlagb bestod af, herunder manuel behandling i form af massage og
kiropraktiske teknikker. Resten af informanter har ikke beskrevet hvilket behandlingsforlgb eller
intervention de har modtaget fra behandlingsstedet. Ydermere er der ingen af informanterne der
beskriver, at de har modtaget vejledning eller radgivning i handteringen af hjernerystelsen fra disse
behandlingssteder. Vi ved derfor ikke, om informanterne udelukkende har modtaget manuel-
og/eller medicinsk behandling, eller om de ogsa i samme forbindelse har modtaget gvelser, rad og
vejledning i handteringen af deres hjernerystelse. Grunden til at informanterne ikke har beskrevet,
hvilken form for behandling de har modtaget, kan vaere manglende fokus pa dette omrade i
interviewet, men ogsa grundet recall bias(89). Man kan diskutere i hvilket omfang informanterne
kan huske tilbage pa interventionerne i tiden inden deres kursusforlgb og dermed, grundet
manglende eller kortvarig bedring, ikke tilleegger det en starre verdi. Dog tyder det pa, at den
primere indsats fra behandlingsstederne de to informanter (P2, P4) besggte, primart havde en
manuel tilgang uden fokus pa radgivning og vejledning. Ud fra bade de kliniske retningslinjer
nationalt, samt internationalt og flere anerkendte studier bar der primaert veere fokus pa information
og vejledning, samt eventuelle psykologiske interventioner til denne patientgruppe(26,31—
33,42,90,91). Netop disse interventioner, er fokusomrader det kommunale kursustilbud forsgger at
implementerer i deres forlgb, hvorfor det giver mening at informanterne ogsa beskriver en positiv
oplevelse og interventioner der hjelper. Der findes kun svag anbefaling for brug af manuelle
behandlingsformer i de danske retningslinjer, mens det ikke praesenteres som en anbefaling i
internationale studier eller retningslinjer(16,26,31-33,42,90,91). Det kunne derfor vare interessant,
at have spurgt mere ind til dette omrade, da det eventuelt kunne give en gget indsigt i de
behandlingsmaessige interventioner informanterne har modtaget. Ligeledes om den kortvarige eller
manglende lindring af symptomerne bunder i en manglende helhedsorienteret indsats, med et

primaert manuelt behandlingsfokus.

Den positive oplevelse af et kursusforlgb med faellesskabet i fokus

Et gennemgaende hovedtema i dette studie er den positive oplevelse af et kursusforlgb for
hjernerystelsesramte. Her beskriver informanterne, at falelsen af anerkendelse og gget forstaelse har
veeret udslagsgivende. Oplevelsen er, at informanterne endelig modtager en forklaring pa, hvilken
mulig indflydelse hjernerystelsen har haft pa blandt andet deres liv og selvopfattelse. Netop en
negativ selvopfattelse herunder falelsen af at veere forkert, sarbar og sker var et tema, som flere

beskrev i tiden inden deres kursusforlgh. Denne fglelse blev undervejs i kursusforlagbet aendret til en
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mere positiv selvopfattelse, hvor gget forstaelse og det at fa en arsagsforklaring pa de symptom- og
handteringsmassige udfordringer hjernerystelsen medfarte, beskrives som en vigtig faktor. Flere
steder i litteraturen bliver det bliver ligeledes beskrevet, hvordan en gget forstaelse og handtering af
egen situation muligvis kan have en positiv indflydelse pa hjernerystelsesramtes selvopfattelse og
bedring(79,80,92). Det kan dog diskuteres, hvorvidt det har veeret den ggede forstaelse og
forklaring, der har veeret udslagsgivende, eller om det ligeledes har veret kulminationen af mgdet
med en fagperson og andre hjernerystelsesramte, som anerkender deres tilstand, og som kan satte
ord pa deres frustrationer og bekymringer. Dette understattes af den overvaldende enighed om, at
feellesskabet i dette studie beskrives som et af de vigtigst elementer, hvor mgdet med andre i samme
situation skaber en intern forstaelsesramme, som muligvis kan bidrage til en gget accept og
samhgrighed. Enkelte kvalitative studier har tidligere beskrevet, hvordan personer med
hjernerystelse kan have sveert ved at satte ord pa deres situation og faler manglende validering af
deres tilstand(57,92). Et feellesskab kan derfor give muligheden for at kunne spejle sig i andre
informanters oplevelser og erfaringer, som bidrager til gget validering af sig selv og deltagerne
imellem. Netop denne anerkendelse og forstaelse fra fagpersoner, og pa tvers af informanterne, kan
veere med til at facilitere en bedring i deres tilstand, som ogsa bliver beskrevet i Snell et. al.
2017.(92). Man kan dog diskutere, om denne gget validering og felelsen af fellesskab, undervejs i
forlgbet opbygger et potentielt behov for bekraftelse og validering i tiden efter forlgbet. Hermed vil
den gget validering kunne ses som en mulig negativ faktor, som kan begraense informanternes egen
handtering og @ge behovet for anerkendelse. Resultaterne viser, at to af informanterne (P5, P6)
beskriver fglelsen af igen at veere overladt til sig selv, og et behov for kontakt med andre
informanter efter forlgbet er afsluttet. Lasningen hertil kunne vare et stgrre fokus pa egen
handteringen i tiden efter forlgbet, hvor man prioriterer evnen til at blive uafheengige af andre.

Man kan diskutere, om en anden Igsning kunne vare brugen af opfalgende kursussessioner i
fremtidige kursusforlgb, og hvilken indflydelse dette ville have pa den hjernerystelsesramtes
hverdag bade privat og professionelt. Det vides dog ikke, om det i forvejen er en del af

kursusforlgbets indhold pa nuvarende tidspunkt.

Derudover beskriver alle informanterne, hvordan kursusforlgbet undervejs, og efterfalgende har
givet dem en gget viden og forstaelse i brugen af kognitive- og adfeerdsmeessige strategier, samt
fokus pa implementeringen af fysiske redskaber til handteringen i hverdagen. Implementeringen af

disse strategier har haft en direkte indflydelse pa evnen til at finde mere balance privat, socialt,
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professionelt og symptommaessigt. Her har strategier som energiprioritering, at lytte til kroppens
signaler, brug af filterbriller, samt indlagte pauser i dagligdagen og pa arbejdspladsen veret
essentielle elementer. Disse strategier har ligesom den ggede forstaelse og anerkendelse veeret et
vigtigt fokusomrade, da ingen af informanterne kan berette om vejledning og radgivning i lignende
strategier i tiden inden deres kursusforlgb. Dette bekrafter igen den manglede indsats for denne
type af patienter i den primeere sektor. Casetta et. al. 2021 beskriver netop vigtigheden i
implementeringen af handterings- og adferdsstrategier for denne patientgruppe, i den subakutte
fase, for at mindske risikoen for darligere forlgb(44). Ydermere kan vi ud fra resultaterne i
pilotprojektet se, at informanterne ligeledes manglede rad og vejledning i handtering, hvilket i deres
tilfelde medfarte uhensigtsmaessige handterings- og adfeaerdsstrategier, herunder socialt og
professionelt(47). Specielt vejledningen i &ndret arbejdshandtering bliver i dette studie beskrevet af
informant (P1), som efter radgivning fra det kommunale kursustilbud finder en bedre
arbejdsstruktur, med en fridag hver onsdag. Dette beskrives som veerende udslagsgivende for, at
denne informant har vaeret mgdestabil pa arbejde, men ogsa har kunne deltage i flere sociale
aktiviteter ved siden af hendes arbejde. Pa denne made ses en direkte kobling mellem den
vejledning, som informanterne modtager, og den positive effekt dette har pa deres liv og hverdag.
Dette gger igen tiltroen til vores forforstaelse, med et kursusforlgb der tiloyder konkrete vearktajer
til handteringen af hjernerystelsen i hverdagen. Det er dog sveert at udlede andre direkte
konsekvenser pa informanternes arbejdstid og tilkobling til arbejdsmarkedet ud fra resultaterne. Det
kan diskuteres, hvorvidt de adfaerds- og handteringsstrategier, som informanterne far ved
kursustilbuddet, har veeret en primeer faktor i, at flere informanterne stiger i arbejdstid undervejs og
efter forlgbet, eller om andre faktorer har haft en indflydelse pa dette. For eksempel har fire af
informanterne en mellemlang videregaende uddannelse og er kvinder, hvor enkelte studier har
indikeret, at leengere uddannelse, forsikringssag og kvindekan er risikofaktorer for et leengere forlgb
og en potentiel negativ effekt pa tilknytningen til arbejdsmarkedet(2,93). Det er derfor interessant,
hvorvidt et sadan kursustilbud kan pavirke tilknytningen til arbejdsmarkedet, da de nuvarende fund
indikerer at det potentielt ville kunne mindske den samfundsgkonomiske udgift, der forbindes med

leengerevarende falger efter en hjernerystelse(8,28).

Kvantitative data for de psykologiske aspekter

Informanternes totale DASS-score, uden inddragelse af P3, er under middelvardien for DASS-42
score. Ifglge Lovibond et al. 1995(62,78) er den 18,38, mens middelverdien i dette studie er 17,66.
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Informanterne udviser altsa ikke tegn pa multifaktorielle psykologiske udfordringer, men ved
gennemgang af DASS subskala score ses det, at to informanter har indikationer for mild til moderat
angst jf. DASS-42 manualen(62), mens den ene af de to ogsa viser indikation for moderat stress.
Den informant (P6), som bade har indikationer pa angst og stress, er ogsa den informant, der
beskriver starst besveer med symptomer efter det kommunale kursusforlgb pa trods af en, ifglge
P6s eget udsagn, gget handtering af disse. Spgrgeskemaet er anvendt til denne studiepopulation
tidligere, hvorfor det er palideligt pa trods af de overlappende faktorer for psykologiske tilstande og
hjernerystelsessymptomer(64). Der kan derfor argumenteres for, at resultaterne er palidelige, mens
der kan stilles spgrgsmal ved, hvordan de har udviklet sig i informanternes forlgb.

Det kunne derfor vaere interessant at have foretaget DASS-42 inden starten af forlgbet og efter
forlgbets afslutning. Dette kunne muligvis tydeliggare en eventuel effekt af kursusforlgbet pa flere

psykologiske parametre.

| dette studie formar DASS-42 ikke at bidrage til en gget indsigt i den direkte effekt af
kursusforlgbet, men det gger dog tilliden til informanternes udsagn om deres nuveerende tilstand.
Dette ses eksempelvis ved P1, som endnu ikke arbejder fuld tid, men som scorer otte samlet set i
DASS-42 (Se tabel 6). Hun beskriver en positiv hverdag med bade overskud til arbejde og sociale
aktiviteter. Det kan dog debatteres, hvad de lave DASS-42 score pa tveers af alle informanter reelt
er et udtryk for, da DASS-42 ikke maler pa handtering- og adfeerdsstrategier eller er valideret til
dette.

Der ses, pa trods af tidligere studiers indikationer(69,70), ingen sammenhang mellem tilstand og
sociogkonomisk baggrund. Dette kan skyldes en for lille sample size til at dette kommer til udtryk
pa tveers af demografiske og sociogkonomiske forhold, eller fordi informanterne alle har faet en

gget handtering og kontrol af deres symptomer efter deres kursusforlgb.

Begraensninger

Folgende afsnit beskriver studiets metodiske begraensninger, samt den effekt det kan have haft pa
studiets resultater. Inden selve dataindsamlingen ses der en svaghed i studiets litteratursggning. Der
er foretaget en opdateret sggning og ny sggning, men det har ikke veeret muligt at finde relevante

artikler, der undersgger kommunale kursustilbud. Dette kan skyldes flere faktorer, bade manglende
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fokus pa denne studiepopulation, muligheden for at der ikke findes studier pa omradet, men
ydermere den store forskel der er pa de mulige tilbud, der er tilgengelige for denne patientgruppe.
Dette har haft en indflydelse pa muligheden for at sammenligne informanter, indholdet i det

kommunale kursustilbud og herigennem en mindsket eksterne validitet af studiet.

Sampling af informanter er essentielt for at opna en staerk ekstern validitet og generaliserbarhed.
Rekrutteringsprocessen er foregaet via det kommunale kursustilbud, hvor informanterne er
inkluderet kontinuerligt efter henvendelse. Her har kursustilbuddet fungeret som gatekeepers og
dermed haft indflydelse pa, hvilke informanter der er blevet oplyst omkring dette studie. Dette ses
som en begransning i rekrutteringsprocessen, da det er uvist for forskerne, hvilke informanter der
bliver henvist til deltagelse i studiet. Der kan derfor stilles spargsmal ved, om de informanter der er
inkluderet i dette studie, har veeret de deltagere, som har haft et mere positivt kursusforlgb. Dette
kan bade veere de deltagere med mest overskud, eller dem gatekeepers vil foretraekke til deltagelse i
studiet. Denne selektionsbias kan have en direkte indflydelse pa studiet resultater, da de kan pavirke

tematikkerne eksempelvis til fordel for de mere positive oplevelser og fortellinger.

Ligeledes kan ulige kansfordelingen, i dette studie, tolkes som en sampling bias, da vi mangler
indsigt i den generelle hjernerystelsespopulation. Da kun én mand har deltaget i dette studie kan
man argumentere for, at tematikker potentielt ikke er udtryk for et repraesentativt narrativ. Studier
indikerer ogsa, at flere maend end kvinder bliver ramt af en hjernerystelse(6-8), hvilket yderligere
problematisere samplingen i denne studiepopulation. Ydermere kan man ud fra studiet Linnestad et.
al. 2022(80), se hvordan andre tematikker blev beskrevet, med lignende studiepopulation, dog med
en anden kgnsfordeling (meend=5, kvinder=3). Her havde deltagerne ogsa modtaget et 10 ugers
kursusforlgb i handtering og kognitiv treening efter en hjernerystelse. Her blev hovedtemaer som
blandt andet “significance of time” 0g “to be my own coach” beskrevet i tiden efter forlgbet. Man
kan derfor diskutere, om vores tematikker har vaeret udtemmende, eller er et udtryk for manglende
evne til at optage en homogen kensfordeling. Dette pavirker ligeledes studiets eksterne validitet, da

resultaterne i mindre grad kan generaliseres til den generelle befolkning med hjernerystelse.
Resultaterne viser ydermere, pa tvaers af informanterne, en stor variation i tiden efter endt

kursusforlgh. P5 har i dette studie kun gaet 6 uger efter endt forlgh, hvor P7 eksempelvis har gaet i

mere 2 ar efter endt forlgb, far deltagelse i dette studie. Man kan derfor argumentere for, at der i
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dette studie kan forekomme recall bias, som kan pavirke informanternes hukommelse af deres
hverdag inden forlgbet, hvordan selve forlgbet var, og den umiddelbare periode efter. Dette er iser
relevant, da forskning indikerer besveer med at genkalde symptomer og oplevelser, der er sket mere
end ét ar siden. (89,94). Recall bias er en kendt begraensning i forskning for hjernerystelsesramte,
bade i relation til hukommelse af oplevelsen og tidligere traumer(13). Dette er forsggt undgaet ved
at inkludere fortlgbende og derved ogsa inkludere informanter der har varet gennem
kursustilbuddet for nylig. Dette kan dog stadig pavirke studiets interne validitet, da recall bias kan
pavirke de meningsbarende enheder i informanternes interviews, som falge af begreensningen i

korrekt gengivelse af eksempelvis symptomer, og livstilverelsen generelt(89).

Konklusion og perspektivering

Dette studie har forsggt at besvare, hvorfor folk med hjernerystelse opsgger et kommunalt
kursustilbud for hjernerystelsesramte, deres oplevelse af dette tilbud, og hvordan det har pavirket

deres hverdag.

Dette studie bygger videre pa pilotprojektets antagelse om, en tendens til mangelfuld information
og vejledning, samt manglende adfeards- og handteringsstrategier i tiden efter hjernerystelsen.
Resultaterne i dette studie understatter forforstaelsen, og viser en tydelig tendens til manglende
hjelp og forstaelse fra sundhedsvesnet, pa tvars af alle informanter. Denne manglende hjalp og
forstaelse, samt et persisterende symptombillede bevirker, at informanterne i en leengere periode
befinder sig i en fortvivlet hverdag med manglende afklaring. Disse ovenstaende faktorer er de
primeere arsager til, at informanterne kommer i kontakt med det kommunale kursustilbud for

hjernerystelsesramte.

Mgdet med det kommunale kursustilbud bliver af alle informanterne beskrevet som en positiv
oplevelse. Her bliver informanterne mgdt med en anerkendende tilgang, hvor der er fokus pa gget
forstaelse og indsigt, samt vejledning i kognitive- og adfeerdsmassige strategier, som har haft en
positiv indflydelse selvopfattelsen og handteringen i hverdagen. Ligeledes har kursustilbuddet
bidraget med et fellesskab, som har givet informanterne en falles forstaelsesramme, hvor de har

kunne dele deres historier og fa en dybere indsigt i livet som hjernerystelsesramt.
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Studiets resultater og selektionsbias underbygger behovet for et studie med en starre
studiepopulation, samt mulighed for randomiseret sampling, med mindre risiko for selektionsbias,
som ikke har veeret muligt i dette studie. Dette vil muligvis kunne skabe overblik over mulige
tendenser imellem demografi, sociogkonomiske forhold og informanternes oplevelse af et
kommunalt kursustilbud for hjernerystelsesramte. | samme kontekst ville det veere relevant at
undersgge return-to-work, da det netop er en del af de samfundsgkonomiske udfordringer ved
lzengerevarende forlgb med hjernerystelse(24,29,80).

Desuden kunne det veere interessant at undersgge flere tilbud for hjernerystelsesramte, bade
kommunalt og privat, pa tvers af regionerne. Dette skyldes iser den store forskel pa handtering af
denne patientgruppe pa nationalt plan. Eksempelvis har det ikke veeret muligt at finde et kommunalt
tilobud til hjernerystelsesramte i region Syddanmark, om end det er en mulighed, at det blot ikke er
tilgeengeligt at se pa internettet.

Tidligere studier har vist ssmmenhang mellem sundhedssggende adfeerd, og rapportering af
hjernerystelser, hvorfor det ogsa kunne vere interessant at vurdere sundhedskompetencer og
sundhedssggende adfaerd hos hjernerystelsesramte. Dette er blandt andet interessant, da sterstedelen
af landets regioner anbefaler, at personer med hjernerystelse forst skal agere ved vedvarende
symptomer et par uger efter padragelsen(81-83,95). Dette star i kontrast til flere anbefalinger fra
litteraturen omhandlende behov for god kommunikation og strategier tidligt i forlgbet samt gget
risiko for at personer sgger hjelp andre steder, hvorfor de hjernerystelsesramtes
sundhedskompetencer og sundhedssggende adfeerd kan veere relevant at undersgge
yderligere(16,25,30-34).
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Bilag 1 — Bloksggning — generel sggning

IIO RII

Population

Mild traumatic brain
injury

Mild traumatic brain
injur*

Brain concussion
Concussion
Commotio cerebri

Sports-related
concussion”

Concussion related

Hits: 13 937

HAN DII

Hits i alt:
1423
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”Patient perspective”
"Patients perspective”
”Patient experience”
”Patients experience”
"Information”
”"Communication”
”Qualitative”
”Qualitative research”
"Health literacy”
"Patient education”
"Patient understanding”

"Patients
understanding”

"Patient advice”

”Advice”

Hits: 1944 443
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Bilag 2 - PRISMA - generel sggning

[ Identification of studies via databases and registers ]
Records removed before
= screening:
5 -
= Records identified from Pubmed: (Dnuf”? ;‘te records removed
o = -
= Databases (n = 1) ——» Records marked as ineligible
o by automation tools (n =)
=) Records removed for other
reasons (n = 2)
—
)
Records found > Records excluded**
(n =1423) (n=1178)
Reports sought for retrieval Reports not retrieved
= (n=245) (n=0)
=
()
()
a |
n
Reports assessed for eligibility
(n=76)
Reports excluded: n =64
— Studies included
(n=12)
) 4’
; I
()
e
=
E Studies included after Reports excluded: n =5
assessment.
e’/
(n=7)

Primeere arsager til udelukkese var:
- Gennemgaet | tidligere screening

- Omhandlede primeert stroke, eller almindelig traumatisk hjerneskade

- Fokus pa sport
From: Page MJ, McKenzie JE, Bossuyt PM, Boutron |, Hoffmann TC, Mulrow CD, et al. The PRISMA 2020 statement: an
updated guideline for reporting systematic reviews. BMJ 2021;372:n71. doi: 10.1136/bmj.n71

For more information, visit: http://www.prisma-statement.org/
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Bilag 3 — Bloksggning depression, angst og stress

Population Intervention
Mild traumatic brain DASS42 Ct*
injury
DASS* Scan
Mild traumatic brain
A injur* Depression Imaging
Brain concussion Anxiety Image
Concussion Stress Clinical
IIORII guideline*
Commotio cerebri
” AND” "NOT” Pediatric
Concussion related
Hyperbaric
oxygen
y %
Military
Veteran*
Hits i alt:
1582
Hits: 13 937 Hits: 1 332 004
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Bilag 4 — PRISMA for depression, angst og stress

[ Identification of studies via databases and registers ]
Records removed before
= Records identified from Pubmed: screenlrll'g: d d
S Databases (n = 1) Duplicate records remove
@ (n=0)
E Records found | 5 Records marked as ineligible
= (n = 1219) for full text by automation
Q - —
5 tools (n =54)
= Records removed for other
reasons — not marked as
— “human” or not in English (n
i = 442)
R ds found R d luded**
ecords foun ecords exclude
—>
(n=723) (n = 663)
Reforts sought for retrieval »| Reports not retrieved
> (n=60) (n=1)
=
(5}
(&)
a !
n
Reports assessed for eligibility
_ —>
(n =59)
Reports excluded: n =45
— Studies included
(n=14)
) 4’
3 !
[}
e
=
2 Studies included after Reports excluded: n =0
assessment.
e’/
(n=14)

Primeere arsager til udelukkese var:
- Studier omhandlende militser personel — med andet focus eller andet udgangspunkt

- CTE (chronic traumatic encephalopathy)
- Fokus pa return to sport
- Anden sygdoms fokus — eks stroke, svimmelhed, epilepsy

- Tidligere professionelle atleter — som amerikanske fodboldspilelre — med risiko for gentagne traumer
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Bilag 5 — Interviewguide for dette projekt

Semistruktureret interviewprotokol

Modul 8 — Master i Smertevidenskab & Tvaerfaglig behandling

ETISK, ANONYMISERING OG GDPR

Etiske overvejelser

Dette studie er blevet godkendt af videnskabsetisk
komité. Citat: "Projektet er en spgrgeskema- og
interviewundersggelse. Spgrgeskema- og
interviewundersggelser er undtaget fra anmeldelse
i medfgr af komitéloven § 14, stk. 2, og projektet
skal derfor ikke anmeldes til komitéen, jf. samme
lov § 14, stk. 1.” Ligeledes er dette studie er
godkendt af datatilsynet.

Dataopsamling

Data opsamles vha. diktafon, hvorefter lydfiler
omformes til tekst via transskribering.

Datasikring

Lydfiler er overfgrt pa en ekstern harddisk og
opbevaret i et aflast og sikret skab i perioden hvor
data indsamles. Alle informanter modtager
derefter et nummer under transskribering,
hvorefter deres person- og stamdata vil blive
slettet. Efter udfgrt transskribering og verificering
vil alle lydfiler ligeledes blive slettet.

Samtykkeerklzering

Alle informanter har inden pabegyndelse af
interviews underskrevet en samtykkeerklzering —
Se bilag.

RAMMER OG ROLLEFORDELING

Lokation

Alle interviews finder sted i Region Midtjylland.
Alle interviews foretages i rolige og stgjfri
omgivelser.

Tidsrum og tidsramme

Alle interviews er foretaget i tidsrummet: 8.00-
15.00

Alle interviews er planlagt til at tage mellem 25-40
min.

Rollefordeling

De fleste interviews udfgres af én aktiv interviewer
(interviewer 1), samt én passiv interviewer
(interviewer 2), som er tilstedes i lokalet for sikre
at protokollen og data bliver udfgrt og opsamlet
korrekt.

Det semistruktureret interview
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PRASENTATION

Introduktion af interviewers

Mit navn er Sgren Munkholm og dette er min medstuderende Dennis.
Vi er begge uddannet fysioterapeuter og leeser begge en Master i
smertevidenskab pa Aalborg Universitet. Det er mig (Sgren) der vil
interviewe dig (informanten) og Dennis vil sidde og observerer samt
sgrge for at alt vores data bliver opsamlet korrekt.

Formal med dette interview

Formalet med dette interview er at undersgge din egen personlige
oplevelse af at et 10 ugers kursusforlgb for hjernerystelsesramte ved
det kommunale kursustilbud. Alle de informationer du giver os i dag vil
blive brugt til at udarbejde en opgave ifm. vores studie.

Dataopsamling

Maden vi opsamler vores data pa er vha. af en diktafon hvor alt hvad vi
siger bliver optaget. Optagelserne vil derefter blive brugt til at hjzlpe
med at @gge vores forstaelse for patienter med hjernerystelse. Du har
ligeledes udfyldt et spgrgeskema, som vil blive anvendt i vores studie.

Tidsramme

Vi forventer at dette interview vil tage ca. 30 minutter.

GDPR og anonymitet

Alle optagelser vil kortvarigt blive opbevaret pa et sikkert sted og der er
fuld anonymitet under hele processen, hvilket du ogsa har givet
samtykke til forud for dette interview. Vi ggr dig opmaerksom pa at du
til hver en tid kan stoppe interviewet eller traekke dit samtykke tilbage
hvis du fgler det ngdvendigt.

Stamdata

Vil du vaere venlig at oplyse fglgende:
- Navn, alder, civilstatus og bopzel

INTERVIEW

Spgrgsmal 1.

Praesentation af informanten

Vil du starte med at praesentere dig selv:
- Navn, alder, civilstatus og bopeel

Sporgsmal 2.

Hjernerystelsen og symptomer

Vil du fortzelle os hvordan du fik din
hjernerystelse og tiden lige efter din
hjernerystelse?

Opfglgende spgrgsmal:

- Kan du szette nogle ord pa hvordan og
hvornar det er sket?

- Hvordan oplevede du din hjernerystelse?

- Kan du satte nogle ord pa dine
symptomer?

Sporgsmal 3.

Vil du fortezelle os lidt om hvordan din hverdag og

Hverdagen og livet inden forlgbet pa det liv var inden dit forlgbet pa det kommunale

kommunale kursustilbud

kursustilbud?
Opfglgende spgrgsmal:

- Hvordan var dit arbejdsliv?
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Hvordan var dit sociale liv?

Hvordan var dit fysiske aktivitetsniveau?
Hvordan var dit familieliv?

Har du haft en igangveerende
forsikringssag kgrende ift. din
hjernerystelse?

Spgrgsmal 4.
Kontakten til det kommunale kursustilbud

kontakt

Kan du fortzlle lidt om hvad der fik dig til at tage

til det kommunale kursustilbud?

Opfglgende spgrgsmal:

Hvornar i dit hjernerystelsesforlgb tog du
kontakt til det kommunale kursustilbud?
Hvordan kom du i kontakt med det
kommunale kursustilbud? Var det pa eget
initiativ eller var det noget du blev
anbefalet og evt. af hvem?

Har du prgvet andre tilbud, kurser eller
behandlingsforlgb inden forlgbet?

Spgrgsmal 5.
Oplevelsen af forlgbet pa det kommunale
kursustilbud.

Kan du fortaelle lidt om din oplevelse af dit forlgb
pa det kommunale kursustilbud?

Opfplgende spgrgsmal:

Hvad fgler du at du har faet ud af
forlgbet?
o Huvilke fokusomrader, tilgange og
emner har veeret udslagsgivende
i dit forlgb set i forhold til
forlgbet fgr det kommunale
kursustilbud?
Hvad har veeret godt ved forlgbet?
Er der noget der har vaeret mindre godt
ved forlgbet?
Fgler du at du manglede noget ved
forlgbet?
Havde du andre forventninger til
forlgbet?
Er der omrader ved forlgbet du synes
man skulle prioritere mere af?
Er der omrader ved forlgbet du synes
man skulle prioritere mindre af?

Sporgsmal 6.
Hverdagen efter forlgbet.

Vil du beskrive hvordan din hverdag og dit liv
med hjernerystelse er lige nu?
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Opfplgende spgrgsmal:

- Fegler du, at din hverdag og liv med
hjernerystelse er blevet &ndret efter dit
forlgb?

- Hvordan har dit liv og hverdag forandret
sig efter forlgbet?

- (Hvis nej, hvorfor taenker du ikke forlgbet
har &endret noget for dig?)

- Har dine symptomer sndret sig?

- Hardit arbejdsliv eendret sig?

- Har dit sociale liv &endret sig?

- Har dit fysiske aktivitetsniveau sendret
sig?

- Har dit familieliv @&ndret sig?

Sporgsmal 7. Er der noget omkring forlgbet lige efter din
Anbefalinger efter hjernerystelsen hjernerystelse du vil anbefale man kan ggre
anderledes i fremtiden?

Opfplgende spgrgsmal:

- Erder noget omkring forlgbet du gerne
vil anbefale man kan ggre anderledes i
fremtiden?

- Er dette noget du vil anbefale andre?

Bilag 6 — Interviewguide for pilotprojekt

Semi-struktureret interviewprotokol

ETISK, ANONYMISERING OG GDPR

Etiske overvejelser Dette studie er blevet godkendt af videnskabsetisk
komité. Citat: ”"Projektet er en spgrgeskema- og
interviewundersggelse. Spgrgeskema- og
interviewundersggelser er undtaget fra anmeldelse
i medfgr af komitéloven § 14, stk. 2, og projektet
skal derfor ikke anmeldes til komitéen, jf. samme
lov § 14, stk. 1.”

Dataopsamling Data opsamles vha. diktafon, hvorefter lydfiler
omformes til tekst via transskribering.
Datasikring Lydfiler er overfgrt pa en ekstern harddisk og

opbevaret i et aflast og sikret skab i perioden hvor
data indsamles (d.d.). Alle informanter modtager
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derefter et nummer under transskribering,
hvorefter deres person- og stamdata vil blive

PRASENTATION

TECIcUTo Iyt JTettets

—g'rrrc{dﬁkﬁmﬂﬁntewiEWers Mitravmer Denmis
amtykkeerkiaering

er begge uddannet fy
smertevidenskab pa

e S T
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Ag Br Universitet. Det er mig (Denms der vil

interviewe Ulg \I[IIU”
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for at alt vores data bliver opsamlet korrekt.

Formal med dette interview | Formalet med dette i

vores studie.

nterview er at undersgge din egen personlige

oplevelse af at have faet en hjernerystelse. Alle de informationer du
giver os i dag vil blive brugt til at udarbejde et forskningsprojekt ifm.

Dataopsamling Maden vi opsamler v

ores data pa er vha. af en diktafon hvor alt hvad vi

siger bliver optaget. Optagelserne vil derefter blive brugt til at hjzlpe
med at @gge vores forstaelse for patienter med hjernerystelse. Du har
ligeledes udfyldt et spgrgeskema, som vil blive anvendt i vores studie.

Tidsramme Vi forventer at dette

interview vil tage mellem 25-35 minutter.

til hver en tid kan sto

GDPR og anonymitet Alle optagelser vil kortvarigt blive opbevaret pa et sikkert sted og der er
fuld anonymitet under hele processen, hvilket du ogsa har givet
samtykke til forud for dette interview. Vi ggr dig opmaerksom pa at du

ppe interviewet eller traekke dit samtykke tilbage

hvis du fgler det ngdvendigt.

Stamdata Vil du veere venlig at

oplyse fglgende:

- Navn, alder, civilstatus og bopzel

RAMMER OG ROLLEFORDELING

Lokation

Alle interviews foretages i rolige og stgjfri
omgivelser.

Tidsrum og tidsramme

Alle interviews er planlagt til at tage mellem 25-35
minutter

Rollefordeling

Alle interviews er udfgrt af én aktiv interviewer
(interviewer 1), samt én passiv observant der sikrer
protokollen samt at alle spgrgsmal besvares.

Det semistruktureret interview
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INTERVIEW

Spgrgsmal 1.
Praesentation af informanten

Vil du starte med at praesentere dig selv og
hvordan din hverdag var fgr din hjernerystelse og
hvor du er lige nu?

Spgrgsmal 2.
Hjernerystelsen og symptomer

Vil du fortzlle os hvordan du fik din hjernerystelse
og forlgbet omkring det?

Opfglgende spgrgsmal:

- Kan du satte nogle ord pa hvordan og
hvornar det er sket?

- Hvordan opleves hjernerystelsen?

- Kan du szette nogle ord pa dine
symptomer?

- Hvad kan forveerre dine symptomer?

- Hvad kan lindre dine symptomer eller ggre
dine symptomer bedre?

- Hvordan fgles dine symptomer i
hverdagen?

- Hvordan pavirker de din dagligdag?

Spegrgsmal 3.
Fglelsen efter hjernerystelse

Kan du fortelle lidt om de fglelser du oplevede da
du fgrst fik dine symptomer efter hjernerystelsen?

Opfglgende sp@rgsmal:

- Kan du satte nogle flere ord pa de fglelser
du oplevede?

- Pavirkede eller eendrede det din mentale
indstilling.

- Pavirkede de fglelser den made du
agerede pa?

Spegrgsmal 4.
S@gen efter hjxlp efter hjernerystelse

Hvad gjorde du, da du havde faet din
hjernerystelse?

Opfplgende sp@rgsmal:

- Sggte du hjzlp? Og hvorfor?

- Sggte du information omkring
hjernerystelse? Evt. hvor?

- Hvordan fandt du ud af hvor eller hvem du
skulle spge hjzelp hos?

- Hvor leenge gik der fgr du sggte hjzlp? Og
hvorfor?

Spegrgsmal 5.

Er du blevet klogere pa din hjernerystelse og
handteringen af din hjernerystelse efter du har
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Information efter hjernerystelse og hvordan
denne modtages

opsegt hjeelp eller information? Du ma meget
gerne veaere sa detaljeret som muligt.

Opfglgende spgrgsmal:

- Har det @&ndret noget undervejs i dit forlgb
med den hjelp og information du har
modtaget?

- Fgler du at hjelpen har veeret tilstreekkelig
eller mangelfuld? Evt. hvorfor?

- Havde du forventet at den hjzelp eller
information du har modtaget omkring
hjernerystelsen var anderledes? Evt.
hvorfor?

Spegrgsmal 7.
Anbefalinger efter hjernerystelsen

Hvad er du blevet anbefalet at ggre efter du har
faet en hjernerystelse? Du ma gerne veaere sa
detaljeret som muligt.

Opfplgende sp@rgsmal:

- Hvilken viden og information har du
modtaget og fra hvem?

- Fgler du at de anbefalinger eller
informationer du har modtaget har hjulpet
dig videre i dit hjernerystelsesforlgb?

- Har de anbefalinger eller informationer du
har modtaget aendret din handtering eller
tanker omkring din hjernerystelse?

Spgrgsmal 8.
Adfzerden efter hjernerystelse

Har det at fa en hjernerystelse sndret din adfserd?
Opfplgende sp@rgsmal:

- Hvordan fgler du det har a&ndret din
adfaerd i hverdagen?

- Hvordan fgler du den har pavirket dig bade
fysisk og mentalt? Eksempelvis i din
dagligdag, socialt, fritidsaktiviteter eller
arbejdsliv? Positivt og negativt.

- Erdet noget du har vaeret bevidst omkring
eller er det sket ubevidst?

Sporgsmal 10.
Fremtiden med hjernerystelse

Hvordan ser fremtiden ud og hvad teenker du om
dine udsigter og planer fremadrettet?

- Vil du opsgge anden hjzlp eller
information end hvad du allerede har
modtaget? Hvis ja:
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- Hvilke tanker har du gjort dig?

- Erdet noget du har teenkt meget over?

- Har den information du har faet sendret
dine udsigter og planer?

Bilag 7 — Samtykke og information
Deltagerinformation om deltagelse i et observationsstudie

Vi vil spgrge, om du vil deltage i et observationsstudie, der udfgres af to masterstuderende fra
uddannelsen Master i Smertevidenskab og Tvaerfaglig Smertebehandling ved Aalborg Universitet, i
forbindelse med modul 8 projekt/afsluttende master opgave. Studiet er gkonomisk uafhaengigt.
For du beslutter, om du vil deltage i studiet, skal du fuldt ud forsta, hvad studiet gar ud p3a, og
hvorfor vi gennemfgrer studiet. Vi vil derfor bede dig om at laese denne deltagerinformation
grundigt.

Hvis du beslutter dig for at deltage i studiet, vil vi bede dig om at underskrive en
samtykkeerklaering. Husk, at du har ret til betaenkningstid, fér du beslutter, om du vil underskrive
samtykkeerklzeringen.

Det er frivilligt at deltage i studiet. Du kan nar som helst og uden at give en grund traekke dit
samtykke tilbage. Det vil ikke fa konsekvenser for din videre behandling.

Formalet med dette interview er at undersgge din egen personlige oplevelse af at et 10 ugers
kursusforlgb for hjernerystelsesramte pa CKU. Alle de informationer du giver os i dag vil blive
brugt til at udarbejde en opgave ifm. vores studie.

Din studiedeltagelse kan vaere med til at bidrage til gget viden og forstaelse pa omradet omkring
hjernerystelser og tilbud til hjernerystelsesramte.

Vi haber, at du med denne information har faet tilstraekkeligt indblik i, hvad det vil sige at deltage i
studiet, og at du fgler dig rustet til at tage beslutningen om din eventuelle deltagelse.

Med venlig hilsen fysioterapeuterne
Dennis Husum Mikkelsen og Seren Munkholm
Dmikke20@student.aau.dk & smunkh20@student.aau.dk
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Informeret samtykke til deltagelse i studiet

Erkleering fra forsggspersonen:

Jeg har faet skriftlig information og jeg ved nok om formal, metode, fordele og ulemper til at sige
ja til at deltage.

Jeg ved, at det er frivilligt at deltage, og at jeg altid kan traekke mit samtykke tilbage uden at miste
mine nuvaerende eller fremtidige rettigheder til behandling.

Jeg giver samtykke til, at deltage i studiet.

Forsggspersonens navn:

Dato: Underskrift:

@nsker du at blive informeret om studiets resultat?
Ja (seet x) Nej (seet x)

Hvis ja, angiv din mailadresse, for at fa tilsendt det feerdige projekt:
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Bilag 8 — Kursusindhold

Har du laengerevarende mentale og /eller
kognitive udfordringer efter hjernerystelse,
har du mulighed for at deltage pa

hjernerystelseskursus pa RO

Fglger efter hjernerystelse kan vise sig som
problemer med hukommelse, koncentration,
planlaegning, hjernetraethed, andret personlighed

m.m.

Efter en samtale med en af underviserne, vurderes
det, om du er i malgruppen. Tilbuddet kan besta af
holdundervisning, individuel undervisning eller
radgivning.

Undervisningen varetages af undervisere med
specialviden og stor erfaring med malgruppen.
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HJERNERYSTELSESKURSUS

Kurset udbydes et antal gange om aret og bestar
typisk af et 8-10 ugers forlgb.

Undervisningen tilretteleegges individuelt.
Undervisningen vil veksle mellem teori og kropslige
aktiviteter.

Kursets formal:
At kursisten gennem undervisningen og mgdet med
andre i lignende situation far inspiration og
redskaber til nye mader at handtere fglger efter
hjernerystelse.

Kursets indhold:

e Indsigt i hjernens funktion samt typiske
folgevirkninger efter hjernerystelse

e Lys- og lydfglsomhed. Oplaeg og afprgvning
med syns- og hgrekonsulenter

e Hjernetraethed, stress og strategier samt
viden om energiprioritering

e Opmarksomhed og hukommelse samt
kompenserende strategier

e Overblik, planlaegning, struktur og hvilke
strategier kan anvendes

e |dentitet og fglelser
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Bilag 9 — Depression, Angst og Stress — DASS-42

DASS et =

Lees venligst hvert udsagn og saet en cirkel omkring det tal 0, 1, 2 eller 3, som bedst beskriver, hvor godt du faler
udsagnet har passet pa dig i cdexaras=agDer findes ingen rigtige eller forkerte svar. Brug ikke for meget tid
pa de enkelte udsagn.

rarstthesaverti:

0 Passede ikke pa mig

1 Passede en smule eller noget af tiden pa mig

2 Passede | betydelig grad eller en stor del af tiden pa mig
3 Passede rigtigt meget eller det meste af tiden pa mig

1 Jeg blev bragt ud af ligeveegt af ret ligegyldige ting o 1 2 3
2 Jeg var opmaerksom pa terhed i munden o 1 2 3
3 Jeg kunne ikke opleve nogen som helst positive falelser o 1 2 3
4 Jeg oplevede vejrtreekningsbesveer (fx udtalt hurtig vejrtraekning, andengd uden o 1 2 3

fysisk anstrengelse)

5 Jeg kunne bare ikke komme i gang o 1 2 3

6 Jeg var tilbgjelig til at overreagere pa situationer o 1 2 3

7  Jeg havde en fornemmelse af rysten eller sitren (fx som om benene ville give efter o 1 2 3
under mig)

8 Jeg havde sveert ved at slappe af o 1 2 3

9 Jeg befandt mig i situationer, der gjorde mig sa angst, at jeg var saerdeles lettet, nar o 1 2 3

de var overstaet

10 Jeg folte, at jeg ikke havde noget at se frem til o 1 2 3
11  Jeg blev meget let blev bragt ud af fatning o 1 2 3
12 Jeg folte, at jeg brugte en masse psykisk energi o 1 2 3
13 Jeg folte mig trist og deprimeret o 1 2 3

14  Jeg blev utdlmodig, hvis jeg pa nogen made blev forsinket (fx ved elevatorer, trafiklys, 0 1 2 3
at skulle vente)

15 Jeg felte mig svimmel o 1 2 3
16 Jeg folte, at jeg havde mistet interessen for stort set alt o 1 2 3
17 Jeg folte mig ikke meget veerd som person o 1 2 3
18 Jeg felte mig noget naertagende o 1 2 3

19 Jeg svedte meaerkbart (fx svedige hzaender), selvom det ikke var varmt, og jeg ikke 0 1 2 3
havde anstrengt mig fysisk

20  Jeg felte mig bange uden nogen rimelig grund o 1 2 3

21  Jeg folte, at livet ikke var veerd at leve o 1 2 3
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Skalaens tal svarer til:

0 Passade kke pa mig

1 Passede en smule eller noget af tiden pa mig

2 Passede | betydelig grad eller en stor del af tiden pa mig
3 Passeda rigtigt meget eller det meste af tiden pa mig

22

23
24

27

8

40
a1

42

Det var svaert for mig at slappe af
Jeg oplevede synkebesvaer
Jeg kunne ikke finde glaede ved de ting, jeg foretog mig

Jag var opmaerksom pa min hjerterytme, selvom jeg ikke anstrengte mig fysisk (fx
fornemmeise af oget puls, overspring af hjerteslag)

Jag folte mig medlos og trist

Jeg var meget irritabel

Jeg folte mig taet pa panik

Jeg havde svaert ved at berolige mig selv, hvis noget bragte mig ud af balance
Jeg frygtede, at jeg ville blive “valtet” af en eller anden simpel, men uvant opgave
Jag kunne kke vaere entusiastisk over noget som helst

Det var svaart at tale afbrydelser i det, jeg foretog mig

Jag var nervos og anspaandt

Jag folte mig temmelig veerdilos

Jeg kunne ke holde ud at blive afbrudt, nar jeg var i gang med noget

Jag folte mig raadselsslagen

Jeg kunne ikke se noget hab for fremtiden

Jeg folte, at fivet var meningslost

Jeg folte mig urolig og rastlos
Jeg var bekymret for situationer, hvor jeg kunne ga i panik og gore mig selv til grin
Jeg oplevede at ryste (ix pa haanderna)

Jeg fandt det svaert at tage initiativ til at foretage mig noget

o

o o

o

(=]

0

1

NN

w w w W w W w w W w

W W w

Oversat ti dansk af medarbejdere ved Angstklinikken for Bam og Unge, Psykologisk Institut, Aarhus Universitet
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Bilag 10 — Sociogkonomiske og demografisk data

Spergeskema til udfyldelse
Alder

K@n: Szet kryds

Kvinde Mand Andet:
Beskeeftigelse: Sat kryds
Kontanthjzelp

Pensionist

Fgrtidspensionist

Fuldtidssygemeldt

Deltidssygemeldt

| job

Studerende

Hgjst fuldfgrte uddannelse: Szt kryds
Grundskole

Gymnasial uddannelse

Erhvervsfaglig uddannelse

Kort videregaende uddannelse
Mellemlang videregaende uddannelse
Lang videregaende uddannelse

Hvor lang tid siden er det, at du fik din hjernerystelse?

Hvor lang tid er det siden du var i forlgb ved det kommunale kursustilbud?

Hvor lang tid gik der fra din hjernerystelse til du startede forlgb ved det kommunale
kursustilbud?

Din arlige indtaegt — cirka — Szet kryds. Hvis du er i tvivl kan du szaette to krydser:
Under 100.000kr.

100.000-199.999

200.000 — 299.999

300.000-399.999

400.000-499.999 _

Over 500.000 __
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