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FORORD

VihTek — Videncenter for hjeelpemidler og velfeerdsteknologi — samarbejder med
hospitaler i Region Hovedstaden om at finde og afprave nye teknologier, der kan
skabe veerdi for patienter og personale. VihTek har mange samarbejder med neuro-
logiske afdelinger og er i teet dialog med det kliniske personale pa disse afdelinger
for at forsta, hvilke udfordringer de har i hverdagen pa en neurologisk afdeling, som
teknologi maske kan hjaelpe med at lgse.

For at seette patienternes behov i fokus besluttede VihTek, Hjernesagen og Kom-
munikationscentret Region Hovedstaden at sgge midler til en undersggelse, der
skulle bidrage til at forsta de udfordringer borgere med erhvervet hjerneskade har,
efter de er udskrevet fra hospitalet. Formalet var at skabe et oplyst grundlag for nye
initiativer malrettet denne gruppe.

Denne rapport er en sammenfatning af undersggelsen "Godt Liv med Hjerneskade”
som blev gennemfgrt fra august 2016 til november 2017. Undersggelsen blev stattet
gkonomisk af Helsefonden og Brgdrene Hartmanns fond.

Tak til patienter og pargrende som har deltaget i undersggelse. Der skal desuden
rettes en stor tak til Danske tale og Hgre Institutter som har bidraget til undersggel-
sen, ved rekruttere borgere til undersggelsen samt hjeelpe udvalgte borgere med at
besvare spgrgeskemaet.

BAGGRUND OG FORMAL

| Danmark lever omkring 120.000 danskere med fglgerne af erhvervet hjerneska-
de(1). Heraf har ca. 75.000 fglger efter en apopleksi (2), mens resten har en erhver-
vet hjerneskade efter en anden lidelse sdsom tumorer i hjernen, infektion, traume
mv. (3). Falgerne af erhvervet hjerneskade kan veere bade fysiske og kognitive her-
under tale- og forstaelsesvanskeligheder. Omkring 50 % har varige mén, mens ca.
25 % har brug for andres hjeelp (4, 5, 6).

Hver tredje, der har en erhvervet hjerneskade som fglge af en apopleksi, lever med
afasi. Inden for det farste halve ar har kun 25-50 % genvundet sproget (5). Afasi er
en sproglig dysfunktion, der kan give problemer med at tale, forsta, laese og skrive.
Desuden kan afasi veere ledsaget af andre kognitive kommunikationsforstyrrelser
sasom at holde opmaerksomheden, tage initiativ eller at huske, hvilket gar det svaert
at bruge sproget i en samtale. En person med afasi kan derfor have mange kogniti-
ve og sociale kompetencer, som ikke kommer til udtryk, da afasien maskerer den
ramtes viden og dgmmekraft. Sdledes er personer med afasi seerligt udsatte i for-
hold til at opleve psykosociale udfordringer i hverdagen, hvilket kan influere negativt
pa deres generelle trivsel i hverdagen og pa sigt pa deres livskvalitet (5,7).



En dansk undersggelse fra 2005 viser, at mange borgere efter en apopleksi oplever
en reduktion i sociale aktiviteter, darligere kontakt med familien, feerre fritidsaktivite-
ter og nedsat livskvalitet (8). Der er forsat kun sparsom viden om de bagvedliggende
arsager til dette, da borgere med erhvervet hjerneskade sjeeldent inddrages i viden-
skabelige undersggelser grundet nzaevnte deficit blandt malgruppen. Saledes er det
vanskeligt at udvikle malrettede aktiviteter til borgere med erhvervet hjerneskade,
som imgdeser deres udfordringer og gnsker til hjeelp og statte.

Pa baggrund af ovenstaende har projekt ‘Godt liv med hjerneskade’ et todelt formal.
For det farste skal projektet kaste lys over hverdagens behov og udfordringer hos
borgere med erhvervet hjerneskade. For det andet treeder projektet ind i et felt med
metodiske udfordringer, da malgruppen ofte ikke bliver inddraget i undersggelser af
denne art. Iseer de borgere, der som fglge af deres hjerneskade lever med afasi,
udelukkes fra undersggelser. Dette projekt har derfor til formal at inddrage borgere
med erhvervet hjerneskade i undersggelsen og lade det veere afseet for fremtidige
initiativer. Projektet skal resultere i malrettede initiativer til malgruppen, der imgde-
ser behov og udfordringer i livet med erhvervet hjerneskade.

UNDERSOGELSESDESIGN

Med afseet i projektets formal blev falgende tre forskningsspgrgsmal formuleret:
1. Hvordan opleves og erfares hverdagen med erhvervet hjerneskade?
2. Hvilke behov og udfordringer giver hverdagen med erhvervet hjerneskade?
3. Hovilke videnskabelige metoder findes brugbare til inddragelse af 'Borgere med

erhvervet hjerneskade’ i fremtidige undersggelser?

Undersggelsen har et 'mix-methods-design’, hvilke konkret indebeerer brugen af
kvalitative enkeltmands- og fokusgruppeinterviews og en selvadministreret spgrge-
skemaundersggelse. Mere specifikt anvendes et 'Sequential exploratory design’,
hvor en indledende kvalitativ undersggelse danner grundlag for en efterfglgende
kvantitativ undersggelse (9). Den kvalitative undersggelse (fase 1) forlgb fra 1. au-
gust til december 2016. Den kvantitative undersggelse (fase 2) forlgb fra d. 2. januar
til august 2017 (Figur 1).



Figur 1: Undersggelsesdesign
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METODEUDVIKLING | KVALITATIV UNDERSOGELSE

Udvikling af en metode malrettet borgere med erhvervet hjerneskader herunder i
seerlig grad gruppen af borgere med afasi var en central del af projektets formal. |
dette afsnit beskrives, hvordan metoden blev udviklet i den kvalitative del, herunder
udvikling af og afholdelse af interviews med borgere med varierende grad af afasi.

Etnografi som tilgang til analyse af hverdagslivet

| august 2016 indledtes materialeindsamlingen til projektets kvalitative del. Formalet
med den kvalitative undersggelse var at afdeekke behov og udfordringer i hverdagen
hos borgere med erhvervet hjerneskade med udgangspunkt i denne malgruppes
egne udsagn. Den eksisterende viden om erhvervet hjerneskade centrerer sig pri-
maeert om de kognitive og fysiske funktionsnedseaettelser, skaden medfarer. Der er
derfor mangelfuld viden om, hvordan hverdagen opleves og erfares med falgerne af
en erhvervet hjerneskade. Projektet "Godt liv med hjerneskade” tilstreeber derfor at
anskue erhvervet hjerneskade fra den ramtes perspektiv. Fokus i undersggelsen er
derfor ikke selve skaden, klinikere, terapeuter eller pargrende, men pa de personer,
der til dagligt lever med faglgerne af en erhvervet hjerneskade. Projektets mal er at
indsamle systematisk viden om hverdagen med hjerneskade og i dette forsgg at
undga at tage udgangspunkt i eksisterende forstaelser af hjerneskade, men i stedet
at tage udgangspunkt i malgruppens erfaringer fra livet med hjerneskade.

| den kvalitative del af undersggelsen anvendes et etnografisk perspektiv ved at ta-
ge udgangspunkt i hverdagen med erhvervet hjerneskade (12). Etnografien er ikke
en metode i sig selv, men daskker over brugen af flere metoder til at skabe indsigt i
sociale processer og menneskelige handlinger i en given kontekst (10). Med sigte
pa at skabe forstaelse for malgruppens bevaeggrunde og adfeerd og dermed en for-
stdelse for, hvorfor de taenker og agerer som de gar, anvendtes semistrukturerede
enkeltmands- og fokusgruppeinterviews samt observation af malgruppen (11).
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Interviewene var tilrettelagt, sa de skulle fa informanten til at fortelle om sit eget
hverdagsliv. Hverdagslivet som overordnet tema for interviewene bunder i et gnske
om at forstd, hvordan borgere med erhvervet hjerneskade selv oplever og navigerer
i eget liv. Ved at kaste lys over malgruppens ubevidste rutiner og vaner opnas en
central nggle til at forstd, hvad der skaber mening og sammenhaeng i hverdagen for
det enkelte menneske (13). Normalt fremtraeder hverdagens rutiner og vaner som
usynlige trivialiteter; det er alt det, vi plejer at gegre. De ubevidste rutiner og vaner
bunder ofte i forstaelser af, hvad der er rigtigt og forkert, smukt og grimt eller sandt
0g usandt. Vaner og rutiner er derfor medvirkende til at skabe mening og sammen-
haeng i hverdagslivet. Hvordan vi indretter vores hverdag, afspejler derfor vores fo-
restilling om “det gode liv’ og er derfor et centralt element i at forsta, hvad begrebet
livskvalitet indeholder (13).

Udvikling af interviewguide til borgere med afasi

En spgrgeramme til semistrukturerede interviews blev udviklet i samarbejde med en
SCA-uddannet! logopeaed fra Kommunikationscentret Region Hovedstaden og med
inputs fra Hjernesagen. SCA er en canadiskudviklet metode til anerkendende kom-
munikation med borgere med afasi, der blandt andet er kendetegnet ved at skrevne
ord, ikoner og billeder understgtter det talte ord (14).

Spargerammen er lgbende blevet modificeret, sa den bedst muligt inddrager borge-
re med afasi af forskellig grad. Her har kommunikationscentrets viden og kompeten-
cer inden for SCA veeret essentiel i kommunikationen med borgere med afasi. Der
blev udviklet en spgrgeramme specifikt til borgere med afasi, hvor interviewet blev
mere struktureret og intervieweren mere preecis i sin formulering af, hvilket tema,
der blev spurgt ind til, samt hvornar noget var information og hvornar det var et
spgrgsmal.

Til brug ved interviews med borgere med afasi blev der udviklet kort med bade iko-
ner og ord skrevet i versalier. Kortene daekkede over flere forskellige temaer, der
knytter sig til hverdagslivet, fx familie, indkeb og treening. Kortene blev brugt i inter-
viewene, hvor ogsa en logopaed fra Kommunikationscentret Region Hovedstaden
deltog. Identificering af behov hos malgruppen er saledes foregaet parallelt med ud-
vikling af metode til kommunikation med borgere med afasi. Kortene understgttede
kommunikationen i interviewet og ggede forstaelsen begge veje. Under interviewe-
ne responderede informanterne pa kortene og brugte dem til at pege og holde fokus
pa temaet. Interviewene var tilrettelagt med en pause efter 20 minutter for at undga
udtreetning hos informanten. Laengden af interviewene varierede, alt efter hvor lang
tid informanten fandt det relevant at deltage uden udtraetning.

1 Supported Conversation for Adults with Aphasia (Samtalestotte til voksne med afasi)
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Billede 1. Billede fra dybdegaende interview, hvor Billede 2. Under interviewes bruger bade bor-

samtaleunderstgttende kort er taget i brug. ger og interviewer kort med ikoner og ord til at
holde fokus p& emnet. Her viser borgeren
hvordan han bruger en kalender til at fa over-
blik over sine dage.

Hovedfund for den kvalitative metodeudvikling malrettet borgere med erhvervet
hjerneskade opridses i nedenstaende punkter:

e Under interviewene responderede informanterne positivt pa brugen af kort
med ikoner og de blev taget flittigt i brug til at pege pa og holde fokus pa et gi-
vent tema.

o Det fungerede fint at holde pause hvert tyvende minut samt at tilpasse leeng-
den af interviews efter informanternes udtreetningsgrad.

e Antal og sammenseaetning af informanter fandtes fyldestgerende, da datamaet-
ning fandt sted undervejs i analysen, samt data generede rig viden om mal-
gruppen og muliggjorde adeekvat besvarelse af den kvalitative delundersggel-
ses forskningsspgrgsmal.

¢ Informanter og interviewer oplevede det som en stgtte og tryghed, at der var
en SCA-uddannet logopeed til stede under de enkelte interviews.

¢ Informanterne fglte sig trygge ved og kunne med lethed forholde sig til temaet
’hverdagslivet’.

Rekruttering af informanter

| alt deltog 28 informanter i interviewundersggelsen, hvoraf ni var kvinder og 18 var
maend. Der blev udfert 17 enkeltmandsinterviews blandt borgere med erhvervet
hjerneskade. | rekrutteringen af patienter til undersggelsen, blev det sikret, at bade
patienter uden afasi, patienter med let til moderat afasi og patienter med moderat til
sveer afasi blev repraesenteret i undersggelsen. Ud over de 17 interviews blev der
gennemfart tre fokusgruppeinterviews med i alt 11 borgere med erhvervet hjerne-
skade uden afasi. Der er en overrepraesentation af meend i alderen 60 ar og op, der
har faet en apopleksi, hvilket afspejler den generelle fordeling af erhvervet hjerne-
skade blandt den danske befolkning.
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Da datameetning blev opnaet undervejs i analysen, vurderedes det, at antallet af in-
formanter sikrerede et fyldestggrende empirisk grundlag for at skabe indsigt i mal-
gruppens behov og udfordringer. Se tabel 1 for informantoversigt.

Tabel 1. Informantoversigt

Interviewform Antal

17 individuelle semi-strukturerede inter- Informanter uden afasi 6

Informanter med let til moderat afasi 6
Informanter med moderat til sveer afasi 5

3 semistrukturerede fokusgruppeinter- Informanter uden afasi 11

| alt 28

RESULTATER FRA DEN KVALITATIVE UNDERSOGELSE

Interviewene med de i alt 28 borgere blev lyttet igennem og transskriberet og der
blev arbejdet med mgnstergenkendelsen og analytiske temaer. | analysen var der i
fgrste omgang fokus pa at forsta hverdagen med erhvervet hjerneskade og materia-
let blev analyseret ved hjeelp af mgnstergenkendelse. Det farte til tre analytiske te-
maer, der karakteriserer udfordringer i hverdagen med erhvervet hjerneskade:

Hverdagens udfordringer: (Om)dannelse af selvbillede
Systemet som trickster
Hverdagens grazoner

Formalet med undersggelsen var at identificere selvoplevede behov for hjeelp hos
borgere med erhvervet hjerneskade. Derfor var der i analysen fokus pa at identifice-
re de gennemgaende behov, som udsprang af analysen af hverdagen med erhver-
vet hjerneskade. | de tre temaer, der karakteriserer hverdagen, viste det sig, at der
er gennemgaende behov, der gar pa tvaers af de tre temaer:

Hverdagens behov: Strukturering og prioritering af tid
Meningsgivende aktiviteter
Ekstra ressourcer

Analysen af det kvalitative materiale viser, at de tre behov skal veere opfyldt for at
borgerne oplever at levet et godt liv med hjerneskade. Identificeringen af de tre be-
hov udger analysens hovedresultat og fungerede som analysemodel for den efter-
faglgende kvantitative undersggelse. Figur 2 illustrerer analyseprocessen i den kvali-
tative delundersggelse.
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Figur 2: Analysemodel
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| det fglgende vil de tre de tre temaer, der udger hverdagsanalysen, blive praesente-
ret efterfulgt at en praesentation af de tre typer af behov, der skal imgdekommes for
at borgeren oplever, at have et godt liv med hjerneskade.

Hverdagens udfordringer

(Om)dannelse af selvbillede

Det er et beskrevet i tidligere forskning i oplevelse af kritisk sygdom, at den syge har
behov for at genopbygge oplevelsen af selvet og genforene sig med kroppens nye
funktioner og de sociale relationer, som nu fungerer pa nye vilkar (15). Projektets in-
formanter bekraefter denne viden, idet informanterne forteeller, at deres hjerneskade
har skabt zendrede roller i familielivet og nye vilkar for deltagelse i sociale sammen-
haenge. Hjerneskade bevirker for mange, at borgeren ma opgive sit arbejde, sine in-
teresser eller andre funktioner, de tidligere har varetaget. Projektets informanter be-
skriver, at den ngdvendige aendring i dagligdagens garemal skaber en aendring i det
billede, de havde af sig selv inden hjerneskaden. Det tidligere velkendte selvbillede
fra far hjerneskaden stemmer ikke leengere overens med dagligdagens praktiske er-
faringer.

Mange af projektets informanter bruger udtryk som “Jeg har altid klaret mig selv” el-
ler "Jeg har arbejdet, siden jeg var 14”. Men nu befinder de sig i en situation, hvor
de ikke leengere kan arbejde eller klare sig selv. Dette pludselige aendrede selvbille-
de medfarer en vanskelig proces, der involverer, at borgerne skal acceptere hjerne-
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skaden og genopbygge et selvbillede, der er realistisk og samtidig foreneligt med de
forestillinger informanterne gar sig om et liv med indhold.

Det er jo lidt irriterede, at man ikke kan de samme ting som man kunne.
Forsta og lzere og huske.(...) Det er sadan, at man gar baglaens.
(Erik, moderat afasi)

| ovenstaende citat beskriver Erik, sin situation som at han gar bagleens og han gi-
ver dermed udtryk for en frustration over ikke at kunne det samme som far.

Dannelsen af et nyt selvbillede og den nye hverdag, sker i vekselvirkning mellem
den ramte selv, de pargrende og systemet (kommune, leege, hospital). Her er den
ramtes evne til at genopbygge et velfungerende hverdagsliv ofte afheengigt af de pa-
rgrendes evner til at kommunikere med det offentlige system og til at finde og tage
lgsninger, der imgdekommer den ramtes behov, i brug.

Dannelsen af et nyt selvbillede kraever samtidig en evne til at strukturere sin dag og
udfylde den med meningsgivende aktiviteter. Her spiller de kommunale tilbud og
prioriteringen af disse en vaesentlig rolle for, hvordan og hvornar i forlgbet omdan-
nelsen af selvbilledet foregar. | de tilfeelde, hvor der er en nezer paragrende (ofte en
aegtefeelle/samboende) spille de en vigtig rolle — dels i forhold til at hjeelpe med at
finde rundt i rehabiliteringsaktiviteter og dels i forhold til at genoptage eller finde nye
meningsgivende aktiviteter.

Det er desuden et gennemgaende tema hos projektets informanter, at de opfatter
det som vigtigt at mgde andre ligesindede i samme situation — seerligt tidligt i forla-
bet. Mgdet med andre i samme situation kan bade bidraget til en styrket sygdoms-
erkendelse og give en folelse af ikke at veere alene oplevelse af en ny og vanskelig
hverdag.

Sammenfattende viste analysen af hverdagen, at det er centralt for informanterne at
kunne omdanne deres selvbillede, sa det matcher individets nye situation med en
erhvervet hjerneskade. Informanterne fortalte om falgende behov eller gnsker, der
bidrager til at kunne identificere sig med den nye situation, som sygdommen har
medfart:

¢ Hijeelp til omlaegning af gamle interesser eller vaner til nye, der kan opfylde
samme meningsfyldte behov (socialt samveer, udfordring af fysik, kreativitet,
bruge haenderne etc.)

e Struktur pa dag og meningsgivende aktiviteter i lgbet af dagen, samt overblik
over forlgb og prioritering af genoptraeningstilbud.

e Desuden gnskede flere at mgde andre ligesindede — seerligt tidligt i forlgbet for
at fa mulighed for at spejle sig i andres situation og mader at handtere hverda-
gen pa.

Hverdagens grazoner

15



Der viser sig et gennemgaende mgnster hos projektets informanter, der tegner et
billede af, at de i lgbet af dagen oplever det, vi i projektet betegner som grazoner.
Grazoner er in-between tidspunkter i lgbet af dagen, hvor der ingen fastlagte aktivi-
teter er. Det er tidspunkter, som opleves som tomrum, hvor de blot venter pa, at der
igen skal ske noget meningsgivende. Grazonerne opstar, fordi hjerneskaden medfg-
rer at det, hverdagen far var fyldt af — arbejde, interesser eller almindelig daglig-
dagsgaremal — ma opgives.

| grdzonerne ligger potentialet for at udfylde hullerne med meningsgivende aktivite-
ter og dermed bidrage til et indholdsrigt liv, der opleves som meningsfyldt pa trods af
hjerneskaden. Men grdzonen rummer ogsa faren for netop at blive oplevet som tom-
rum i hverdagen, der kan gge risikoen for tristhed og meningslgshed hos den ramte.
Der er derfor et potentiale i at identificere hverdagens grdzoner hos den ramte og
hjeelpe den ramte til at erstatte dem med aktiviteter, der giver mening for den ramte
selv. Men det kraever en evne til at kunne strukturere sin hverdag og overskue hvilke
aktiviteter, der kan give mening.

®» O " i@ T3 te
® B

Figur 3: lllustration af en typisk dag hos projektets informanter. | lgbet af dagen opleves grdzonerne som tomrum,
der ikke giver mening for den ramte. Der ligger et potentiale for gget livskvalitet i at udfylde tomrummene med me-
nings- og sammenhaengsskabende aktiviteter for den ramte.

Nu har jeg en aftale kl. 17. men fra 12-17 ja, der kan jeg jo sa ikke lave an-
det end at se fjernsyn og traene. (...) Jeg har meget alenetid, og jeg treen-
ger til at mgde nye mennesker. Jeg ser alenetid som en fjende.

(Daniel, u. afasi)

| citatet forklarer Daniel, at han har mange timer i Igbet af en dag, som han fordriver
ved at se fjernsyn. Han beskriver det som alenetid og som en fiende. Han mangler
altsa noget at tage sig til — noget, der kan bidrage til et nyt selvbillede og give me-
ning for ham.

Grazonere er for alle informanter i undersggelsen knyttet til oplevelsen af treethed
og manglende overskud i lgbet af dagen. Treetheden er en fglgevirkning af hjerne-
skaden og informanterne har vanskeligt ved at forliges ved, at deres nye hverdag
skal indeholde plads til hvil.
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Det er noget, jeg har tvunget mig selv til, at tage en lur en gang om dagen.
Det hjeelper mig rigtigt meget. | starten var det ogsa sveert, nar man ikke er
vant til at sove midt pa dagen. Jeg gar det, nar jeg har spist frokost ved 12-
13-tiden. Jeg ligger farst og glor lidt og teenker *falder jeg nu i sgvn?”, men
sé vagner jeg efter en time og teenker “yes, jeg har sovet’.

(Karen, u. afasi)

Karen forteeller, hvordan hun har fundet ud af, at det at tage en lur som en fast akti-
vitet, giver mening i forhold til resten af hendes dag og de ting, hun gerne vil lave. At
huske at hvile sig gar igen hos alle informanterne, men det er kun ca. halvdelen af
dem, der indleegger hvile som en fast del af deres dag. For de resterende informan-
ter stemmer det ikke overens med deres tidligere selvbillede og de undgar derfor at
hvile og oplever i stedet udtreetning senere pa dagen. En lur kan derfor ogsa veere
en aktivitet, idet den giver mening for den enkelte og bidrager til at skabe sammen-
haeng i hverdagen som helhed.

Hvis grazonerne i lgbet af en dag kan identificeres, kan den ramte med fordel hjeel-
pes til at strukturere sin dag, sa grazoner undgas og i stedet udnyttes til at skabe et
meningsgivende indhold og dermed vaere den lim der knytter dagens "nagdvendige”
elementer/rutiner sammen. Analysen af hverdagens grazoner peger pa falgende
behov:

e Behov for struktur og hjeelp til at overskue og prioritere i aktiviteter.

e Behov for strukturering af tid (time for time, uge for uge) — blandt andet sa hvile
bliver en rutine i hverdagen

e Behov for prioritering i daglige aktiviteter (hvilke aktiviteter er ngdvendige, me-
ningsgivende og tidsfordriv)

e Behov for alternativ til kalender, ur eller hjernen, der tidligere har lagret hver-
dagens vaner og rutiner

Systemet som trickster

Tricksterfiguren er en figur, der gar igen i mange kulturer. Tricksteren er dobbelttydig
og kan bade skabe problemer, men er samtidig uundveerlig for at eendre tingenes
gang. Tricksterfiguren kommer fra det engelske trick (kneb). Det er en kompleks og
greensebrydende figur, der bade kan veere ond og god, skabe orden og kaos. Gen-
nem sin kompleksitet er tricksteren med til at skabe en ny orden. Tricksteren kan
derfor forstds som en nggle til kulturforandringer (16).

En hjerneskade kan betragtes som en tvungen kulturforandring — alt det, man plejer
at gare, kan ikke leengere lade sig gagre og den ramte er tvunget til at finde nye gg-
remal og mader til at skabe sammenhaeng i hverdagen.

Dette projekt har arbejdet analytisk med det offentlige system (her seerligt forstaet
som kommunen) som en trickster. Tricksteren anvendes i denne sammenhaeng som
billede pd, hvordan det kommunale system ses med den hjerneskaderamtes briller.
Systemet optraeder ofte hos projektets informanter som en drillende figur, der ikke er
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til at finde ud af eller rundt i. Omvendt er den hospitalsbaserede rehabilitering og de
kommunale tilbud om rehabilitering afggrende for udviklingen og omdannelsen den
ramtes selvbillede, evnen til at strukturere sit forlgb og sin hverdag og for hvorvidt
det er muligt indga i meningsgivende aktiviteter. Systemet (og seerligt kommunen)
opfattes af projektets informanter som essentiel, men ogsa forvirrende og misvisen-
de. De kommunale tilbud opfattes som sveere at overskue og at prioritere i. Det ska-
ber usikkerhed i forhold til hele rehabiliteringen og fremtiden hos informanterne. Sy-
stemet er essentielt i at understgtte borgerens hverdag, men der er behov for tydelig
prioritering i forlgb.

Jeg kan se i dag, at det var alt for hektisk. Jeg kom pa genoptraening ret
hurtigt, men jeg var fuldsteendigt stresset indvendigt. (...) Hjaelp er sgu me-
get godt, men hvis det er for meget, sa far du sadan en underlig faolelse...
sa kommer du hele tiden til at ga med en falelse af at vaere forvirret.(...) jeg
var jo stresset over al den hjeelp.

(Jakob, Let-moderat afasi)

Her beskriver Jakob sin forvirring over de mange genoptreeningstilbud. Han er sam-
tidigt en af de informanter, der udtrykker, at han hellere ville have prioriteret et gen-
optreeningsforlgb i kommunikation fremfor det fysiske genoptraeningsforlgb. For ham
er det at kunne tale og diskutere med familien en vigtig del af hans hverdag.

Informanterne oplever sundhedssystemet som en uoverskuelig stgrrelse, som kree-
ver en indsats for at kunne overskue og fa den rigtige hjaelp ud af. Systemet opleves
som en dobbelttydig trickster og analysen af dette tema peger pa fglgende behov,
der skal imgdekommes, for at borgerne med erhvervet hjerneskade succesfuld kan
handtere det:

Behov for at skabe ekstra ressourcer til de ramte, der ikke er omgivet af et ressour-
cesteerkt netvaerk, der kan hjaelpe med at navigere i systemet.
Hjeelp til at prioritere i tilbud og overskue genoptraeningsforlgb

Beskrivelse af hverdagens behov

| anden del af den analysen af det kvalitative materiale, var fokus pa at systematise-
re de behov, der kom til udtryk i beskrivelsen af informanternes hverdag med er-
hvervet hjerneskade. Ovenstaende behov blev samlet i en analysemode med tre
overordnede behov, der tiisammen samler de behov, som analysen viste var afgg-
rende for et godt liv med erhvervet hjerneskade.

Fig. 4: De tre essentielle behov for et godt liv med erhvervet hjerneskade
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Struktur

. Behov for hjeelp til at strukturere
hverdagen og til at prioritere og huske
. Behov for overblik over "systemet”
Struktur Aktiviteter
. Tab af aktiviteter giver et tomrum i
hverdagen
Godt liv med . Tab af aktiviteter pavirker selvbillede

hjerneskade og det sociale liv markant

Ressourcer
. Neere parerende er afgerende i hverdag
Ressourcer Aktiviteter - bade praktisk og socialt
. Der eksisterer et udtalt snske om at ma

andre i samme situation

| midten af figuren ses det gode liv med hjerneskade. Rundt om det gode liv er de
tre essentielle behov, der alle skal veere opfyldt, for at understgtte et godt liv med
erhvervet hjerneskade. Af analysen fremgik det, at der er behov for en gget indsats
rettet mod borgere med erhvervet hjerneskade, som har levet med skaden i mini-
mum et ar.

| det falgende uddybes de tre behov, som blev identificeret hos malgruppen.

Struktur

Nar en hjerneskade rammer, kan evnen til at opretholde gamle vaner og rutiner for-
andres. Dette kan resultere i, at det ikke kun er de store ting i livet, der forandres
(job, hobbyer etc.) men ogsa hverdagens sma rutiner. Flere beskriver, hvordan de i
lgbet af dagen oplever timer, som fagles som et tomrum. Tomrummet opstar oftest
mellem maltider eller andre faste ritualer, idet informanterne ikke leengere er i stand
til at udfylde dagen med (tidligere) meningsskabende aktiviteter. Informanterne til-
kendegiver saledes et behov for stgtte til at skabe faste og meningsgivende rutiner i
hverdagen, men samtidig savner de statte til at kunne overskue, prioritere og struk-
turere dagligdagens garemal.

Det er ikke kun i hverdagen, at informanterne finder behov for struktur. Dette ople-
ves ogsa med hensyn til selve rehabiliteringsforlgbet, hvor stgrstedelen mangler
overblik over genoptreeningstiloud. Flere informanter forteeller, hvordan de lige fra
udskrivelsen oplevede rehabiliteringen som uafklaret og utryg. Eksempelvis faler
hovedparten af informanterne, at de har deltaget/deltager i de forkerte genoptree-
ningstilbud. | denne sammenhaeng papeger flere informanter med afasi, at de helle-
re vil genoptreene tale fremfor fysisk funktionsevne. Informanterne gnsker saledes
(mere) medinddragelse i beslutninger om rehabilitering og undervisning, sa priorite-
ringen af aktiviteter forekommer meningsfuldt for den enkelte.
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Aktiviteter

Blandt hovedparten af informanterne eksisterer et behov for at udfylde hverdagen
med menings- og sammenhaengsskabende aktiviteter. Informanterne skildrer, hvor-
dan flere tidsrum i lgbet af dagen opleves som tomrum. Tomrum udfyldes oftest
med at se TV og kan give en fglelse af meningslgshed. Det er individuelt, hvilke ak-
tiviteter informanterne finder meningsgivende. Meningsgivende aktiviteter kan fx vee-
re madlavning, socialt samveer og/eller svemning. Men det kan ogsa veere i form af
en lur, som giver mere overskud til resten af dagen. Meningsgivende aktiviteter bi-
drager saledes til at opfylde grundleeggende behov hos den enkelte. For nogle in-
formanter kan det veere en udfordring at finde pa aktiviteter, som giver mening —
iseer hvis hjerneskaden har medfart, at gamle interesser eller opgaver ikke kan op-
retholdes. Pargrende og kommune spiller en afggrende rolle med henblik pa at af-
daekke, hvilke aktiviteter der giver mening for den enkelte og hvornar pa dagen en
aktivitet giver mening.

Ressourcer

Pa baggrund af analysen tegnede der sig et tydeligt manster af, at pargrende spiller
en afggrende rolle for, hvordan informanterne oplever selve rehabiliteringen og
hvorvidt det er lykkes dem at skabe et godt liv med hjerneskade. Informanter, som
er omgivet af ressourcesteerke pargrende, oplevede at have bedre adgang til hjeel-
pemidler og tilbud fra kommunen end informanter, som har et mindre ressource-
staerkt netveerk. Informanter som enten boede alene eller som tidligere havde en
ressourcesteerk rolle i sit primaere netveerk, fx i relation til en eegtefaelle, forekom
ekstra sarbare i forhold til at navigere i og drage nytte af rehabiliterende tiloud. Den-
ne informantgruppe gruppe gik ofte glip af relevant information fra kommunen, da de
fandt det vanskeligt at forstd og navigere i det kommunale sprogbrug og system.
Dette gjorde dem forvirrede og utrygge omkring eget rehabiliteringsforlgb og det
medfarte, at de falte sig afheengige af pargrendes hjeelp. Informanter med ressour-
cesteerke pargrende fik ofte hjeelp til at finde tilbud og lgsninger, som | udenfor det
kommunale system. P& dette punkt oplevede informanter med et ressourcesvagt
netvaerk atter at veere pa bar bund. Neevnte udfordringer ved et ressourcesvagt —
fremfor et ressourcesteerkt netveerk — viste sig at influere pa, hvorvidt informanterne
sa lyst pa deres fremtid eller om de oplevede deres livssituation som hablgs. Sale-
des er der et behov for at understgtte gruppen af borgere med erhvervet hjerneska-
de, som har et ressourcesvagt netveerk, og derfor finder det sveert at navigere i det
kommunale system eller finde lgsninger udenom systemet.
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METODEUDVIKLING | KVANTITATIVE UNDERSOGELSE

Formalet med en spgrgeskemaundersggelse var dels at teste om resultater for den
kvalitative delundersggelse ggr sig geeldende blandt en starre andel af borgere med
erhvervet hjerneskade. Dels var formalet at undersgge, om der er mgnstre i den
made oplevelser og behov fordeler sig i malgruppen for undersggelsen. Desuden
var formalet med den kvantitative undersggelse at udvikle en metode til inddragelse
af borgere med erhvervet hjerneskade til brug i fremtidige undersggelser for at sikre
en hgjere involvering af denne malgruppe. Den sarbare malgruppe, seerligt den del
af malgruppen, der lever med afasi, bliver oftest ikke inddraget i spgrgeskemaun-
dersggelser, da det er sveert at sikre, at de forstar spgrgsmalet og formar at svare.

Brug af SCA-metoden i sporgeskemakonstruktionen.

Den kvantitative del af projektet tager udgangspunkt i det kvalitative materiale og
spagrgeskemaet er konstrueret ud fra analysemodellen, der blev udviklet i fgrste de-
lundersggelse. Spgrgeskemaet er udviklet i et teet samarbejde mellem den etnolog
og den logopeed, der gennemfarte interviewene og fokusgrupperne.

En vigtig del af at sikre inddragelse af malgruppen er udviklingen af et spgrgeske-
ma, som starstedelen af malgruppen kan forstd og besvare. Brugen af SCA-
principper har veeret gennemgaende for udviklingen af spgrgeskemaet. SCA er
samtalestgtte til voksne med afasi, hvor samtalen understgttes af ord, tegninger og
symboler for at sikre optimal forstaelse pa begge sider (14).

Ved udviklingen af spgrgeskemaet er det blevet diskuteret, hvorvidt det ville veere
relevant at lave to spgrgeskemaer — ét til borgere med afasi og €t til borgere uden
afasi. Da spgrgeskemaet var feerdigt, blev det imidlertid vurderet, at skemaet ikke
adskiller sig s& meget fra traditionelle skemaer og at det derfor ogsa kan bruges til
borgere uden afasi, uden af denne gruppe vil opleve, at blive talt ned til.

Sporgsmalskonstruktion, brug af smileys, farver, ikoner

og skalaer

For at sikre overskuelighed for respondenten, blev det tilstraebt at konstruere korte,
preecise og konkrete saetninger med en simpel saetningskonstruktion. Dette er seer-
ligt relevant for borgere med afasi, da de kan opleve en lang tekst som uoverskuelig
og pa forhand opgive at leese det skrevne (14). De temaer, der kom op under inter-
viewene, er blevet brugt i spargeskemaet og omsat til lukkede spargsmal.

SCA-metoden kom bl.a. til udtryk ved, at spgrgsmal blev understgattet af ikoner, som
illustrerede spgrgsmalenes respektive tema. Desuden blev spgrgsmal, som skulle
besvares via ordinale svarkategorier (fx likert skalaer), erstattet med en farveskala
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fra 1-5 med smileys (1 = rad sur smiley, 5 = grgn glad smiley) (Figur 5). Samme
skalaer og svarkategorier blev brugt igennem hele skemaet, hvor det var muligt.

Figur 5: Smiley-skala brugt i spgrgeskemaet

(— DN
1 2 3 4 5
Darlig Hverken eller God

En afggrende overvejelse ved brug af smiley-skalaen i spgrgeskemaet har veeret,
om en sur, rgd smiley vil opfattes som negativt. Der kan veere svar, hvor borgeren
ikke selv ngdvendigvis forstar sit eget svar pa spgrgsmalet som negativt. Fx ved
spergsmalet "Husker du aftaler i din hverdag?” Her kan spgrgsmalet besvares med
en rgd, sur smiley, hvis man ikke kan huske aftaler i sin hverdag. Men for personen
der svarer, behgver det ikke ngdvendigvis veere negativt, at man ikke kan huske.
Ved denne type spargsmal opstar en problematik, der omhandler et gget sygdoms-
fokus, hvor den ramte skal forholde sig til sin manglende kunnen fremfor at blive
hjulpet ud af sygdomsrollen. Smileyerne har den udfordring, at et ikke ngdvendigvis
er den laveste score, der er den mest negative eller omvendt. Her er det begreen-
sende for spgrgeskemaet som metode, at der ikke ngdvendigvis er en logopaed til
stede til at statte samtalen og sikre forstaelse.

Der er spgrgsmal i spagrgeskemaet, hvor smiley-skalaen er taget ud og erstattet med
bokse grundet den negative konnotation, en r@gd, sur smiley giver. Det er ikke ngd-
vendigvis negativt for borgeren, at vedkommende far hjeelp til at huske aftaler, da
dette ogsa kan vaere et udtryk for, at borgeren har leert at navigere i sit liv med hjer-
neskade eller far den rigtige stette. Ved disse svarmuligheder viser der sig i stedet
udfordringer for borgerne med at forsta, hvor de skal krydse af, hvis de gerne vil
svare ja henholdsvis nej, idet der ikke er nogen statte til at forsta, hvad der er ja og
hvad der er nej i form af farver eller smileyer.

Brug af ikoner

Ved hvert spgrgsmal er der et udvalg af ikoner, der illustrerer spgrgsmalets tema.
Ikonerne skal bidrage til gget forstdelse og supplere teksten, hvis borgerne har be-
svaer med at forsta teksten.

Data fra spgrgeskemaundersggelsen viste, at anvendelsen af flere ikoner under
samme tema i nogle tilfeelde gjorde respondenterne mere forvirrede end de var en
stotte. Eksempelvis blev der til spargsmalet: "Kan du deltage i fritidsaktiviteter eller
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hobbyer, du tidligere havde” anvendt fem ikoner for at illustrere bredden af begrebet
’hobby’. Kombinationen af smiley-skala og flere ikoner skabte forvirring blandt flere
af respondenterne, hvilket muligvis skyldes, at malgruppen kan veere mere konkret-
teenkende end den generelle befolkning (se billede 3).

9. Far du hjaelp til at huske aftaler i r

[Z Nej, aldrig

[ Nogle gange
Ja, altid

Qb
00

Hey ad irig Nogle gange Ja, altid

Billede 3: Billedet viser, hvordan respondenten Billede 4: Billedet viser, hvordan forstdelsen af

fokuserede pa ikonernes konkrete betydning ja/nej udfordres af de manglende farver og iko-

fremfor ordets brede betydning. ner til at guide borgeren til svarkategoriernes
betydning.

Ved andre typer af svarkategorier blev der identificeret den udfordring, at nogle af
respondenterne fejltolkede, hvor krydset skulle saettes, givetvis fordi de blev udfor-
dret af, at stagttende farver og ikoner manglede (billede 4).

Under testen af spgrgeskemaet bidrog det til tider til, at borgerne opfattede spgrgs-
malet meget konkret og derfor forstod "hobby” udelukkende som det ikonet viste.
Ved samtale baseret pA SCA-metoden ville man farst stille spgrgsmalet, dernaest
tage ikoner eller billeder i brug, hvis borgeren har sveert ved at forsta. Dette var ikke
muligt i spagrgeskemaet — her bliver spgrgsmal, skala og ikoner vist for borgeren pa
samme tid. Dette opmeerksomhedspunkt kan imgdekommes ved en spgrgeskema-
undersggelse pa en tablet, fordi det her er muligt, at ikonerne kun vises efter
spgrgsmalet, hvis det er ngdvendigt.

Skriftstorrelse og papir-format

Spargeskemaerne blev trykt pa tykt papir i A4 format efter anbefaling fra bade Hjer-
nesagen og Kommunikationscentret Region Hovedstaden. Det skyldes, at malgrup-
pen kan have svaert ved at bruge en computer. Et spgrgeskema pa tablet ville krae-
ve, at borgerne har adgang til en tablet, hvilket kunne ekskludere dele af malgrup-
pen.

Skriftsterrelsen pa spgrgsmalene var str. 16 for at sikre, at borgerne kunne laese
det. Flere borgere med afasi ville opleve, at en lang tekst var uoverskuelig og pa
forhand give op. De korte saetninger, simple ord og stor skriftstarrelse skulle invitere
borgerne til at svare pa spargsmalet pa egne preemisser. Skriftstgrrelse og oversku-
elighed fik positiv feedback fra borgerne under testen.
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Malgruppen kendetegnes ved, at mange har en hgij risiko for udtraetning. Derfor blev
det prioriteret, at spgrgeskemaet skulle veere kort, sa det kunne besvares pa ca. 30
min. Spargeskemaet var derfor pa blot 24 spargsmal.

Kategorisering af borgeres funktionsniveau

| spgrgeskemaet bliver borgerne bedt om at svare pa spegrgsmalet "Hvad har du
sveert ved?”. Spergsmalet stilles for at kategorisere hvorvidt borgerne har afasi,
kognitive vanskeligheder eller fysiske funktionsnedseettelser. Ved testen af sparge-
skemaet gjorde mange borgere opmaerksom pa, at det var vanskeligt for dem, at
forstd spagrgsmal som “hvilke funktionsnedseettelser har du?” etc. Ligeledes var
svarkategorierne "afasi”, "kognitive vanskeligheder” og "fysiske funktionsnedseettel-
ser” sveert at forstad. Spgrgsmalet blev derfor aendret til "Hvad har du sveert ved?”, li-
geledes blev svarmulighederne aendret til "Forsta, laese, tale, skrive” (afasi), "G3,
balance, bruge ben og arme” (fysiske funktionsnedseettelser), "Huske, planleegge,
koncentration, overblik” (kognitive funktionsnedsaettelser), "se” (synsnedseettelser),
"Hoare” (haretab). Z£ndringerne blev foretaget med det mal for gje, at age forstael-
sen for borgerne, sa de bade forstar, hvad der bliver spurgt om, men ogsa far sat
kryds ved det, de rent faktisk mener.

Test af sporgeskema

Med henblik pa at sikre klarhed og forstaelse i spargeskemaet blev spgrgeskemaet
testet via kognitive interviews (17) blandt 12 borgere med erhvervet hjerneskade til-
knyttet et afasihold pA Kommunikationscentret Region Hovedstaden. | de kognitive
interviews blev borgerne bedt om at udfylde spgrgeskemaet mens de kommentere-
de om de enkelte spgrgsmal var tydelige og hvorvidt de var slette at svare pa. Bor-
gerne blev delt i to hold; et hold hvor borgerne selvsteendigt kunne laese og udfylde
spagrgeskemaet og et hold, hvor borgerne havde sveer afasi. Blandt borgere med
sveer afasi blev spgrgsmal gennemgaet ét for ét af en logopaed.

Informanterne fandt skriftstarrelse og overskuelighed i spgrgeskemaet positivt. Brug
af smileyskala blev fundet problematisk i tilfaelde, hvor informanter ikke selv associe-
rede deres svar (fx at fa hjeelp til at huske aftaler i hverdagen) som negativt. Det
skabte en etisk problemstilling, som i veerste fald kan fare til sygeliggerelse af bor-

geren. Derfor blev nogle smilyskalaer udskiftet med svarkategorierne ”ja”, "nej” og
"maske”, dér hvor der kunne veere dobbelttydighed i brug af smilyes og farver.

Respondenterne var overvejende tilfredse med brugen af ikoner og oplevede dem
som en god stgtte. Enkelte opfattede ikonerne som fordummende. Dette gjorde sig
seerligt geeldende for informanter, som ikke havde laesevanskeligheder. Efterfglgen-
de blev spgrgeskemaet tilrettet pa baggrund af borgernes feedback.
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Billede 5. Test af spgrgeskema med borgere

Spargeskemaet blev desuden gennemgaet af ekstern konsulent, Jens Christiansen,
fra Center for Autisme (ph.d., cand. mag. psyk.). Den eksterne feedback pegede
primeert pd ovennaevnte problematik ved brug af smiley-skalaen, at malgruppen ikke
ngdvendigvis ansa den laveste score (1 = rgd sur smiley) som negativ eller om-
vendt, den hgjeste score (5 = grgn glad smiley) som positiv. Dette underbyggede
behovet for alternative svarkategorier i form af: ja, nej og maske. Feedback blev ta-
get til efterretning i videreudviklingen af spgrgeskemaet.

Anbefalinger til spergeskema til malgruppen

Ved konstruktionen af et spargeskema malrettet borgere med erhvervet hjerneska-
de kan fglgende punkter med fordel prioriteres:

e Prioritere et kort spgrgeskema med simple spgrgsmal og lukkede svarkatego-
rier

e Brug ikoner, farver og smiley-skala (SCA-principper) for at fremme responden-
ters forstaelse af spgrgsmal. Veer dog opmaerksom pa, at brug af smiley-skala
ikke skaber negative konnotationer hos respondenten.

e Da ikoner kan opfattes ordret/konkret bgr abstraktionsgraden af spagrgsmalet
reduceres mest muligt.

e Ved spgrgeskema i papirformat, anvend da stor skriftstarrelse samt tryk spar-
geskemaet i tykt papirformat.

o Det kan veere en fordel at konstruere et spgrgeskema i elektronisk format med
muligheden for at preesentere ikoner efter spagrgsmal, safremt respondenten
finder det ngdvendigt.

Dataindsamling

Respondenter blev rekrutteret i samarbejde med 'Det feelles forum for danske tale,
hgre og synsinstitutter’ (DTHS), der varetager kognitiv- og kommunikativ rehabilite-
ring af borgere med erhvervet hjerneskade. Samtlige DTHS institutter blev kontaktet
og informeret om projektet. Dernaest blev institutterne ringet op af projektlederen,
som fortalte om formalet med undersggelsen. 23 institutter valgte at deltage i under-
sggelsen. Afslagene fra de resterende institutter blev begrundet med manglende tid
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og personale til at deltage i projektet. De 23 institutter udpegede en kontaktperson,
der stod for kontakten til projektlederen.

Interesserede institutter fik tilsendt skriftlig information om projektet samt deltagerin-
formation til malgruppen. Deltagende institutter blev bedt om at sende spgrgeske-
maet til 16 borgere per institut, hvoraf halvdelen af borgerene skulle have afasi. Er-
hvervet hjerneskade skulle minimum veere indtruffet seks maneder far deltagelse i
undersggelsen. Arsag til hjerneskade samt grad af afasi behgvedes ikke at vaere
specificeret. For at sikre inddragelse af den svageste gruppe, der normalt ikke selv
ville svare pa et spgrgeskema, blev institutterne bedt om at inkludere minimum én
eller to borgere med betydelig nedsat funktionsevne. Disse borgere har udfyldt
spgrgeskemaet sammen med en logopeed eller neuropsykolog fra institutterne.

Institutterne udvalgte borgere til undersggelsen, som de vurderede, havde ressour-
cer til at deltage i undersggelsen. Der kan saledes veere sket en skeevvridning i be-
svarelserne, hvor der kan veere et gget antal af ressourcesteerke borgere, der har
besvaret skemaet. Dette har gennem hele projektforlgbet veeret et opmeerksom-
hedspunkt, som er diskuteret. Det er sggt imgdeset pa flere mader. For det farste er
institutterne blevet bedt om at udveelge saerligt ressourcesvage borgere og udfylde
skemaet sammen med dem. Dette skal sikre, at undersggelsen ogsa inddrager be-
svarelser fra ressourcesvage borgere. For det andet har det grundige forarbejde
med at involvere institutterne haft til formal at sikre, at institutterne var kleedt pa til at
involvere borgerne. Institutterne har faet tilsendt en rapport over de kvalitative resul-
tater, som har givet dem solid baggrundsviden om projektet. Forarbejdet med at in-
volvere kommunikationscentrene og herefter deres grundige arbejde med at involve-
re borgerne, kan have medvirket til den hgje svarprocent.

Etik

Borgerne blev tydeligt informeret om undersggelsens formal, at spargeskemaet ikke
var en del af deres rehabiliteringsforlgb og, at det var frivilligt at deltage. Borgerne
gav samtykke til deltagelse idet de udfyldte spgrgeskemaet og sendte det retur. | til-
feelde hvor borgere havde brug for hjeelp til besvarelse, stod en logopeed eller neu-
ropsykolog til radighed. Der er forud for inddragelse at borgere i projektet s@gt og
modtaget godkendelse fra Datatilsynet.

RESULTATER FRA DEN KVANTITATIVE UNDERSOGELSE

| analysen af data er der foretaget uni- og bivariat analyse. | denne rapport indgar
kun udvalgte resultater og der henvises til tabelrapport med en univariat fremstilling
af det kvantitative data som findes pa VihTeks hjemmeside.
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Efter en karakteristik af data er nedenstaende univariate resulater struktureret efter
den analysemodel, som blev praesenteret i den kvalitative undersggelse og dermed
efter temaerne: struktur, aktiviteter og ressourcer. Den univariate analyse efterfglges
af en bivariat analyse, der har resulteret i en segmentering af malgruppen i fire
segmenter.

Karakteristik af data

Spgrgeskemaet blev sendt til 368 borgere. Heraf har 224 besvaret spgrgeskemaer-
ne, hvilket giver en svarprocent pa 61 %. Inden udsendelsen af spgrgeskemaet
havde projektgruppen fastlagt, at en svarprocent pa 50 % ville anses for tilfredsstil-
lende grundet malgruppen. Svarprocenten pa 61 % anses for seerdeles tilfredsstil-
lende, da brugerne i malgruppen kan betragtes som seerligt sarbare og derfor ikke
kan forventes at have overskuddet til at bevare et spagrgeskema.

Tabel 2. Karakteriskta over de 224 respondenter

Karakteristika Antal (%) n=224 Karakteristika Antal (%) n=224
Kgn
Kvinder 91 (41) Region nord 33 (15)
Meaend 132 (59 Region Midt 44 (20)
Region Syddanmark 47 (21)
<50 ar 40 (18) Region Sjeelland 42 (19)
50-70 117 (52) Region Hovedstaden 50 (22)
71+ 66 (30 Ikke registreret 8 (4)
Bor alene 63 (28)

Bor med samboende 140 (63)
Bor pa plejehjem el. 19 (8)
lig

Respondenternes hjemby er blevet inddelt i henholdsvis land-, mellem- og bykom-
muner under behandlingen af spgrgeskemaerne. Inddelingen beror pa KL's kom-
muneinddeling, der er i overensstemmelse med EUROSTATS inddeling af geografi-
ske omrader. Inddelingen af kommuner er benyttet for at undersage, hvorvidt der er
en sammenhaeng mellem borgernes gnsker og behov og starrelsen af den kommu-
ne, de bor i. Borgerne fordelte sig med 20 % i bykommuner, 23 % i mellemstore by-
er og 53 % i landkommuner og 4 % uoplyst. | behandlingen af spgrgeskemaet viser
der sig ingen signifikante forskelle i, hvorvidt besvarelserne stammer fra borgere i
land-, mellem- eller by kommuner.

Inddelingen i regioner har ligeledes ingen signifikans i forhold til de gvrige besvarel-
ser, men viser, at spgrgeskemaet er besvaret fra samtlige regioner i Danmark.
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Struktur

Undersggelsen viser, at borgerne er gode til at ibrugtage teknologiske hjeelpemidler,
men at der samtidigt er en stor del af de adspurgte, der er afhaengige af deres parg-
rende i forbindelse med at kunne huske aftaler. Som det fremgar af graf 1, svarer 77
% af de adspurgte borgere, at de altid eller nogle gange far hjaelp til at huske aftaler
i hverdagen. 54 % far hjeelp ved brug af Post-its, iPad, Kalender eller telefon, mens
50 % svarer, at de far hjeelp af pargrende. Besvarelserne understgtter resultaterne
fra projektets kvalitative fase 1, hvor det blev identificeret, at en stor del af malgrup-
pen har brug for de pargrendes hjeelp og stette til at skabe struktur i hverdagen og
huske aftaler. | det kvalitative materiale viser det sig, at den del af malgruppen, der
har ressourcesteerke pargrende, har nemmest ved at ibrugtage andre hjeelper midler
(som iPad, telefon etc.) til at huske aftaler og strukturere hverdagen end de borgere,
der ikke har pargrende.

Graf 1 — Far du hjeelp til at huske aftaler i din hverdag? (n=218)
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49%

28%

Nej aldrig Nogle gange ja, altid

Graf 2: Hvis ja, hvordan far du hjeelp? (szet gerne flere kryds) (n= 224, 224, 222)
post-its, Ipad, kalender, telefon 549
Familie, egtefalle, venner, nabo 50%

Kommunens personale 16%
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Traening af koncentration, planleegning, hukommelse og det at skabe overblik er det,
som flest respondenter har udpeget som en hjeelp, de har savnet, nar de ser tilbage
pa deres forlgb efter den erhvervede hjerneskade (graf 3). Dette indikerer ligeledes,
at det at skabe struktur i hverdagen er et essentielt behov for malgruppen.

Graf 3 — Nar du ser tilbage pa hele dit forlgb, er der noget hjeelp du har savnet? (szet gerne flere kryds)

(n=144)

Treaening af koncentration, at huske, overblik og... 39
Vejledning til hvad det vil sige at leve med...
Fysisk traening

Hjeelp til at bruge hjaelpemidler

Undervisning i tale, forsta, laese og skrive

Meningsgivende aktiviteter

Lidt under halvdelen af respondenterne svarer, at de ikke leengere kan varetage
dagligdags ggremal derhjemme (tabelrapport). Ligeledes svarer en tilsvarende stor
andel af respondenterne (47 %), at de nogle gange eller ofte oplever timer i lgbet af
dagen, hvor de keder sig (graf 4) og at de har brug for hjeelp til at finde pa noget at
lave i dagtimerne (graf 5). Besvarelserne understatter det kvalitative data fra projek-
tets fase 1, hvor det gennem interviews med repraesentanter fra malgruppen blev
identificeret, at mange af de borgere, der har deltaget i projektet, efterspgrger me-
ningsgivende aktiviteter i hverdagen, som ikke kun er tidsfordriv, men som ogsa er
overkommelige og tilgeengelige i forhold til den enkeltes funktionsniveau og ressour-
cer.

Graf 4 — Nar du er hjemme, oplever du da timer i lgbet af dagen, hvor du keder dig (n=214)
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Graf 5 — Har du brug for hjeelp til at finde pa noget at lave i dagtimerne? (n=218)
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Malgruppen tilkendegiver samtidig, at kun 32 % kan deltage i hobbyer eller fritidsak-
tiviteter, de havde far de blev ramt af fglgerne af erhvervet hjerneskade (graf 6). Re-
sten kan aldrig eller kun nogle gange opretholde tidligere interesser eller hobbyer.
Der tegner sig saledes et potentiale for at hos stgtte og hjaelpe malgruppen til at fin-
de og udfgre meningsgivende aktiviteter i hverdagen.

Graf 6 — Kan du deltage i fritidsaktiviteter eller hobbyer du havde tidligere? (n=216)

1jaaltid
2
3 Nogle gange B4%

4

5 Nej aldrig 20%
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Graf 7 — Vil du gerne mgde andre i samme situation som dig? (n=221)

Ved ikke 27%
Nej 21%
Ja, i hgj grad 52%
0:% 1OI% ZOI% 30I% 40I% SC;% 60%

Lidt over halvdelen af de adspurgte (52 %) tilkendegiver, at de gnsker at mgde an-
dre i samme situation som sig selv (graf 7). | det kvalitative materiale kom det ligele-
des frem, at rehabiliteringsaktiviteter som fx kommunikationsundervisning- og trae-
ning med andre borgere med erhvervet hjerneskade, kan have den sidegevinst, at
borgerne mgder andre i samme situation, hvilket kan hjeelpe dem til at acceptere at
leve med faglgerne af en erhvervet hjerneskade. Spgrgeskemaundersggelsen peger
pa en lille forskel i ken og alder. | den yngste gruppe af adspurgte borgere (> 65 ar)
er der flest, der efterspgrger at mgde andre i samme situation. Ligeledes prioriterer
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flere kvinder end maend det at mgde andre i samme situation hgijt i at kunne skabe
et godt liv med erhvervet hjerneskade.

Ressourcer

De adspurgte borgere veegter statte fra pargrende som en afggrende factor for at
kunne skabe et godt liv med erhvervet Hjerneskade. Som graf 8 viser, fremhaever
over 80 % af respondenterne statte fra pargrende, som det, der er vigtigst, for at
skabe et godt liv med hjerneskade.

Graf 8 — Hvilken hjeelp og stette er vigtigst for dig, for at kunne skabe et godt liv med hjerneskade?
(seet gerne flere kryds) (n= 251)

Hjeelp til at bruge tablet, computer, e-mail,...
Hjzelp til at bruge hjzlpemidler
Mgde med andre i samme situation

Stgtte til at finde nye hobbyer og...

Stgtte til fortsat at vaere fysisk aktiv

Stgtte fra familie, venner, ggtefeelle og nabo
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Dette understgtter resultaterne fra projektets kvalitative fase 1, hvor de interviewede
borgere gav udtryk for, at det ofte er takket vaere pargrende, at de lykkes med at
finde nye mader at indrette hverdagen pa eller at integrere anbefalede hjeelpemidler
i hverdagen. | forleengelse af dette svarede 37 % af respondenterne i den kvantitati-
ve undersggelse, at de ville deltage i flere hobbyer, hvis de havde én at falges med
(graf 9)

Graf 9 — ville du deltage i flere hobbyer, hvis du havde en at fglges med? (n=222)

Det ville ikke ggre en forskel 52%
Nej, i mindre grad end jeg gor nu

Ja, i hgjere grad end jeg g@r nu
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Graf 10: Nar du ser tilbage pa hele dit forlgb, er der noget hjzelp du har savnet? (szet gerne flere kryds)
(n=224)
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En stor del af de adspurgte tilkendegiver, at de selv kan leese breve fra det offentli-
ge, det svarer 53 %. Dertil svarer 30 %, at de kan lsese breve fra det offentlige med
hjeelp. 16,5 % svarer, at de ikke kan laese breve fra det offentlige — denne gruppe
forstar med andre ord ikke kommunikationen fra det offentlige og kan ikke indga i
den skriftlige dialog med det offentlige om rehabilitering og den omsorg, de har brug
for.

Ved spgrgsmalet om, hvorvidt borgerne selvsteendigt kan bruge tablet, kalender,
ringe eller skrive e-mail svarer 50 %, at de far hjeelp af deres pargrende (tabelrap-
port). 16 % svarer, at de har et behov for mere hjeelp. Resultatet danner et billede,
der gar igen fra det kvalitative materiale, hvor de pargrende og deres ressourcer er
afggrende for, hvorledes det lykkes den ramte at ibrugtage elektroniske hjeelpemid-
ler.

Sammenfattende giver den kvantitative undersggelse falgende kendetegn for mal-
gruppen: Cirka halvdelen af respondenterne mangler indhold i hverdagen (47%), og
gnsker at mgde andre i samme situation (52%). Herudover efterspgrger omtrent en
tredjedel af respondenterne traening af koncentration og overblik (39%) samt hjeelp
til at igangseette meningsfulde aktiviteter (31%).

Den kvalitative og den kvantitative undersggelse peger pa, at neere paragrende spil-
ler en essentiel rolle i det gode liv med en erhvervet hjerneskade. Af undersggelsen
udspringer saledes en anbefaling om at stgtte op om det gode liv med erhvervet
hjerneskade ved at skabe ekstra ressourcer til de borgere, der star uden stgttende
pargrende. Det vil adressere ulighed i sundhed. Borgere med ressourcestzerke pa-
rerende star steerkere i forhold til at kunne genopbygge et meningsskabende hver-
dagsliv med fglgerne af en erhvervet hjerneskade.

Bivariate anayse - segmentering

Pa baggrund af de bivariate analyser blev respondentgruppen segmenteret i fire
segmenter. Den bivariate analyse viste, at de to faktorer, der forklarer det meste af
spredningen i materialet, er, hvorvidt borgeren har en eller flere funktionsnedsaettel-
ser, samt hvorvidt borgeren er samboende.

Tabel 3: Det to variable, der har starst betydning for godt liv med hjerneskade
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Antal funktionsnedseettelser Hvordan bor du?

0-1 62 (28%) Jeg bor alene / plejehjem / beskyttet bolig 82 (37%)

>1 132 (72%) Jeg er samboende 140 (63%)

| alt 224 (100%) | alt 222
(100%)

Det er séledes ikke karakteren af de enkelte funktionsnedseettelser, der har starst
betydning for, hvordan respondenterne klarer hverdagen, men hvor hardt ramt de
oplever at vaere. Desuden er det tilsyneladende den naere pargrende, man har, nar
man er samboende, der har betydning, idet borgere, der bor pa plejehjem eller be-

skyttet bolig, ikke oplever sig hjulpet i samme grad som de borgere, der bor med en
paragrende.

De to variable blev brugt til at inddele respondentgruppen i fire segmenter grupper

(Figur 6): (1) Den afhzengige, (2) Den ressourcefulde, (3) Den sarbare og (4) Den
skjulte ramte.

Figur 6 — Resultat af segmentering

DEN AFH/ENGIGE DEN RESSOURCEFULDE

“Jeg er blevet afhengig af min pirerende” Jeg har fundet fodfaeste i en nye hverdag”
« Oplever at s=gtefzelle overtager mange opgaver fx « Har skulle vaenne sig til nye rutiner (fx middagslur), der har
med at huske aftaler og husholdning betydning for velbefindende
« Savner hjzelp til selv at strukturere sin tid * Kan fortseette aktiviteterfra far sygdommen
« Har sociale aktiviteter blandt andet pga. sin naere + ".men jeg bliver aldrig den samme.”

pargrende + Den gruppe der eftersparger hjzelp mindst

DEN SKJULT RAMTE
DEN SARBARE

. "Mit skjuite handicap er en barriere for mit sociale liv™
“Jeg er koblet af og savner hjelp”

» Erramt péa sprog og energiniveau
* Har ingen aegtefalle * Orker ikke at deltage i sociale sammenhzenge

+ Mangler fast rytme i hverdagen, socialt samveer og * Savner at mgdes med andre i samme situation
meningsfulde aktiviteter

+ Klarer sig darlige end de andre grupper

Den ressourcefulde

‘Den ressourcefulde’ respondent er samboende og har ingen eller kun en enkelt
funktionsnedseettelse. Respondenter, der tilhgrer dette segment, er typisk karakteri-
seret ved at efterspgrge hjeelp i begreenset omfang, samt ved at kunne fortseette
med flere af de aktiviteter, personen havde far sygdommen. Borgere i denne gruppe
efterspgrger mindre hjeelp end borgere i de tre andre grupper. Som det fremgar af

graf 11 er den ressourcefulde kendetegnet ved at kunne gennemfgre dagligdags
geremal derhjemme.

Graf 11 — Kan du gennemfgre dagligdags garemal derhjemme? (n=216) (chi? = 0,004)
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Den skjult ramte

Segmentet 'den ressourcefulde’ har mange lighedspunkter med segmenter ’den
skjult ramte’. Borgeren der tilhgrer dette segment har ingen eller en enkelt funkti-
onsnedseettelse, men bor alene. Hovedparten af respondenterne fra dette segment
kan gennemfare dagligdagsgeremal og leese breve fra det offentlige pa egen hand.
Disse respondenter er primaert ramt pa sprog og energiniveau. De skjult ramte ad-
skiller sig blandt andet fra 'de ressourcefulde’ ved at en stor andel af dette segment
ikke kan deltage i aktiviteter eller hobbyer, som de tidligere havde (graf 12). Dette
segment kaldes de skjulte ramte, da gruppen er karakteriseret ved relativt fa funkti-
onsnedszettelser, som dog alligevel pavirker deres hverdagsliv. | den kvalitative un-
dersggelse fortale borgere, der opfylder kriterierne for dette segment, at de oplever
at veere ramt, men at dette ikke er synligt for andre.

Graf 12. Kan du deltage i fritidsaktiviteter eller hobbyer du tidligere havde? (n=214) (chi®> = 0,024)
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|
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Den sarbare

'Den sarbare’ respondent udmeerker sig ved at klare sig darligst pa tveers af spgrge-
skemaundersggelsens parametre sammenlignet med respondenterne fra de tre an-
dre segmenter. Dette segment er kendetegnet ved at bo alene og have flere funkti-
onsnedseaettelser. Respondenter i denne gruppe mangler fast rytme i hverdagen og
lider afsavn i forhold til socialt samveer og meningsfulde aktiviteter. Til eksempel til-
kendegav betydelig flere 'sarbare’ respondenter, at de ikke '’kan gennemfgre daglig-
dagsga@remal i hjemmet’, 'deltage i fritidsaktiviteter og hobbyer de tidligere havde’ og
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'laese breve fra det offentlige’ sammenlignet med respondenterne i de tre andre
segmenter (Graf 13).

Graf 13. Kan du laese breve fra det offentlige? (n=204) (chi? =0,00)
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Den afhaengige

Segmentet 'Den afhaengige’ har mange funktionsnedseettelser og er sammenboen-
de. 'Den afheengige’ kan i mindre grad end 'Den skjulte ramte’, gennemfere daglig-
dagsaktiviteter i hjiemmet pa egen hand (figur 11) samt deltage i aktiviteter og hob-
byer, som han/hun tidligere havde (figur 12). Herudover modtager dobbelt s& mange
i dette segment hjeelp til at leese breve fra det offentlige sammenlignet med respon-
denter fra segmentet 'De skjulte ramte’. Sammenlignet med 'Den sarbare’, kan bor-
geren, der tilhgrer segmentet 'Den afhaengige’ generelt gennemfare flere aktiviteter i
dagligdagen. Det, der adskille denne borger fra borgeren i den sarbare gruppe, er,
at de bor med en neer pargrende og data viser, at det spiller er stor og positiv rolle
for borgere i dette segment.

Diskussion

Forud for udsendelsen af spgrgeskemaet besluttede projektgruppen, at en svarpro-
cent pa 50 ville veere tilfredsstillende. Saledes anses en svarprocent pa 61 for seer-
deles tilfredsstillende, da malgruppen kan betragtes som seerligt sarbare og derfor
ikke kan forventes at have overskud og/eller funktion til at besvare et spgrgeskema.
Forarbejdet med at involvere 'Kommunikationscentret’ og 'Dansk tale, hgre og syns-
institutter’ (DTHS), og herefter deres grundige arbejde med at involvere malgruppen
kan givet vis have medvirket til den hgje svarprocent.

Idet DTSH stod for rekrutteringen af borgere med erhvervet hjerneskade til spgrge-
skemaundersggelsen og dermed kunne selektere i, hvilke borgere der syntes res-
sourcestaerke nok til at deltage, kan en skeevvridning af besvarelserne ikke udeluk-
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kes. Dette opmaerksomhedspunkt blev sggt imgdekommet pa flere mader. Eksem-
pelvis blev DTSH hver iseer bedt om at rekruttere minimum 1-2 borgere med vae-
sentlig nedsat funktionsevne, samt at st til radighed safremt respondenter havde
brug for statte til at besvare spgrgeskemaet. Ved efterfalgende analyse af kvantita-
tive data, kan det dog konstateres, at dobbelt s& mange respondenter i projekt 'Godt
liv med hjerneskade’ (64 %), sammenlignet med baggrundspopulationen (33 %), le-
ver med afasi (18). Ydermere ses det, nar der sammenlignes med Teasdales’ (8)
landsdaekkende undersggelse af langtidsfalger blandt patienter med erhvervet hjer-
neskade, at tre gange s& mange respondenter i projekt 'Godt liv med hjerneskade’
angiver at have brug for hjeelp til udfagrelsen af dagligdagsaktiviteter.

Undersggelsen viste, at kombinationen af smiley-skala og ikoner skabte forvirring
blandt flere af respondenterne. Dette kan muligvis skyldes, at malgruppen generelt
er mere konkrettaenkende end den almene befolkning. Ved en typisk samtale base-
ret pa SCA-metoden stiller man fgrst et spgrgsmal og dernaest tages ikoner eller bil-
leder i brug, safremt borgeren har brug for statte. Dette opmaerksomhedspunkt kan
givet vis blive imgdekommet ved at fremstille et spgrgeskema i elektronisk format
med muligheden for at preesentere eksemplificerende ikoner, efter spargsmal er stil-
let, séfremt respondenten finder det ngdvendigt.
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KONKLUSION

Gennem kvalitative interviews og fokusgrupper, samt en landsdaeekkende spgrge-
skemaundersggelse er det lykkes projekt ‘Godt liv med hjerneskade’ at skabe ind-
sigt i og overblik over behov og udfordringer, som borgere med erhvervet hjerne-
skade oplever i hverdagen.

Den kvalitative analyse afdeekkede et behov for at skabe struktur og overblik over li-
vet med erhvervet hjerneskade fra dag til dag, men ogsa over det samlede rehabili-
teringsforlgb. Seerligt tegnede der sig et behov for at understgtte borgere, som ikke
har et ressourcesteerkt netvaerk omkring sig, og som ikke selv formar at navigere i
det kommunale system eller finde alternative lgsninger. Samtidig viser undersggel-
sen, at de borgere, der star uden stgttende pargrende, har svaerere ved at kommu-
nikere med det offentlige, og finde rundt i de ydelser de kan have gavn af samt at
finde og tage hjeelpemidler i brug.

De kvantitative resultater underbyggede resultaterne for den kvalitative undersggel-
se, idet kvalitative hovedfund bekreeftes blandt en stgrre andel af borgere med er-
hvervet hjerneskade. Eksempelvis viste spgrgeskemaundersggelsen, at hovedpar-
ten af respondenterne efterspgrger ’hjeelp og stette til at huske aftaler i hverdagen’
og 'at mgde andre i samme situation’. Ydermere viste en segmentering af respon-
denterne, at der findes behov for at mobilisere ekstra ressourcer for borgere med
erhvervet hjerneskade, som har mange funktionsnedseettelser og ikke er omgivet af
et ressourcesteerkt netveerk.

Gennem projektets delfaser blev kvalitative- og kvantitative videnskabelige metoder,
malrettet borgere med erhvervet hjerneskade, udviklet og testet. Metoderne blev
fundet brugbare, da de generede et rigt og validt datamateriale. Det er derfor pro-
jektgruppens vurdering, at videnskabelige metoder, som blev udviklet undervejs i
projekt 'Godt liv med erhvervet hjerneskade’, med fordel kan anvendes i fremtidige
undersggelser malrettet borgere med erhvervet hjerneskade.

Anbefalinger for praksis

Pa baggrund af kvalitative og kvantitative resultater for 'Projekt godt liv med hjerne-
skade’ er nedenstdende anbefalinger for fremtidige indsatser og/eller undersggelser
malrettet borgere med erhvervet hjerneskade blevet udviklet:

e Safremt fremtidige spgrgeskemaundersggelser gnsker at inddrage borgere
med forskellige mén af erhvervet hjerneskade, bar det sikres, at responden-
terne kan fa professionel hjeelp og statte til besvarelse.

e Brug af observationer kan imgdekomme udfordringer, nar interview og spar-
geskema kommer til kort.

e Projektets resultater peger pa et behov for at lade fremtidige indsatser have
fokus pa at hjaelpe til et godt liv med erhvervet hjerneskade resten af livet.

39



¢ Borgere, som bor alene og har mange funktionsnedseettelser, har brug for eks-
tra hjeelp og statte til skabe indblik i og overblik over genoptraeningsforlgb, pri-
oritere i genoptraeningstilbud samt meningsfulde aktiviteter i hverdagen.

e En kommende indsats kan med fordel designes efter subgrupper i malgruppen

PERSPEKTIVERING

En research foretaget i forbindelse med undersggelsen viser, at der findes mange
lgsninger til borgere med erhvervet hjerneskade og afasi. Flere af disse lgsninger
har potentiale for at kunne hjeelpe nogle af de borgere som fx ikke har neere parg-
rende, der kan hjeelpe dem i deres hverdag. Undersggelsen viste imidlertid, at de
tedknologiske Igsninger ikke implementeres hos borgerne.

Pa baggrund af resultaterne fra Godt Liv med Hjerneskade planleegger de tre sam-
arbejdspartnere et projekt med fokus pa i samskabelse med borgere og pargrende
at undersgge, teste og implementere relevante kommunikationslgsninger til borgere
med afasi. Det geaelder evnen til at kunne leese breve, bruge tablet, computer, telefon
og indga i socialt samvaer. Projektet skal have til formal at sikre, at mennesker med
erhvervet hjerneskade far gavn af kommunikationsteknologier ved at implementere
velfeerdsteknologiske kommunikationslgsninger malrettet hverdagens udfordringer
med erhvervet hjerneskade og afasi.
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