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Who wins and who loses from the new setup of the
service intensive welfare state?
-outline of a theoretical/empirical project..

Kongsberg HOV jan 2011
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Udfordringer profession-klient/patient-pargrende?

* Bruger: Ser vi nye former for in- og eksklusions mekanismer ift. brug af
sundhedsvaesenet?
* Hvem in- og ekskluderes hvad tzeller?
* Er familie/pargrende blevet nye professionelle?

* Profession & institution: Ser vi nye former for gevinster og tab via krav om
evidensbaseret praktik?

* Huvilken krav til viden (evidens, institutionelle rutiner, erfaringer) hvordan virker
organisationerne?

e Stat: Hvem og hvad konstruerer staten og dens institutioner.

* Hvordan styres feltet af professioner, brugergrupper, politik, medier & overnationale
institutioner (lsegemiddelindustri, EU- WHO-ICD/ICF)?
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Delragers:

Danrmark:

Helle Renn Smidt, AALU (2 dage)

Ingrid Poulsen, Heidowre Hospital (2 dage)

Mette Bystrup, AAL (2 dage)

Kristian Larsen, AAL (2 dage)

Hanne Pallesen, Hammel Neurocenter (kun mandag)
Anette Hindhede, 8410 (2 dage - OVERNATTER IKKE)
Ingrid Egerod, Rigshospitalet (2 dage)

Niels Sandholm Larsen, Metropol (2 dage)

Karin Hajbjerg, AAU (2 dage)

Rakel Blandal Sveinsddttr Toubro (2 dage)

[Rikke Guldager (deltager evi. via skype]}

Norge:

Marte Feiring, (HIQA) (2 dage)}

Per Koren Solvang, (HIOA) (2 dage)

Tane Alm Andreassen (HIOA) (2 dage)

Ivan Harslaf, [HIOA) (kun mandag)

Helene Lundgaard Saberg, Oslo University (2 dage)
Bjdrg Christiansen, [HIOA) {2 dage)

Unnl Sveen, (HIOA) (2 dage - ankemmer mandag eftermiddag

2012 Schaeffergaarden

2013 Schaeffergaarden

2014 Oslo

2014 Lyseb...et 7 & 8 april

2015 Schaeffergaarden

2016 Schaeffergarden

2017 Schaeffergarden

Phlegethon network meeting 22.-24. November 2016
Schaeffergirden, Copenhagen

22, November

1100 — 11L.80; Welcome, Presertation of participants

1130 = 13.00: Update on prajects including new/Turther research needs {naw projects, funding atc.]

The knoreyedpe project | Per & MNisls)
Trarstions in rehabilitation [Tons]

The fiekd project (historical project on the developmant of rehabiitation as a Tield) [Seren &

Rarte]
Winrars and ksars...” (Keistian)

The intersantion project (ingrid P., Ingrid E., Rikke, Tone, Helana, Unni]

1800 - 14.00: Lurch

14.00 = 14.45: Prasentation, Barth Darermark: “InterdiscipBnarity and resaarch on brain injurkas”

1445 = 15.00: Braak

1500 — 15.45%5;  Presentation, ingo Bode: “Garmany's evalving hospital systesm - mairstresm or nternationst

e

1545 = 16.00: Braak [CoMea)

1600 —17.00;  Funding - Towsrds resy extemmally funded intemationsl projects {plenary and work group sessions]

Heddi Hautapg [Purd raising] will be pariipating

17.00-18.00  Refections from Darermark and Bods

1R00-19.80:  Working groups and resting [ Intervention group et ]

1830 Cimnas

AAU 8.:

Principper

» Teor
» Samfund, institution, profession, klient
» Metode

s Observation, interview, spargeskema,
dokument/tekst - sammenligning

» Empiri

» Patientoplevelser, pararende, mader,
brugerpane, databaser..
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Hvad ved vi nu bedre — eller mere om
samfund &- struktur

Forsker

Tone Alm Andreassen

Overskrift / Arbejdstitel

Samordningsutfordringer og helhetlige forlgp

Fokusomriade

Profesjoner, organisasjon, og inter-organisatoriske relasjoner

Empirisk omdrejningspunkt

Intervjuer, gruppeintervjuer og observasjoner

Formal A studere betingelsene for helhetlige brukerforlgp

Resultater Bade organisasjoners styring, inter-organisatorisk infrastruktur og profesjonenes
forstaelse av profesjonalisme pavirker mulighetene for helhetlige forlgp

Publikationer Alm Andreassen, T. (2018). Service user involvement and repositioning of

healthcare professionals: A framework for examining implications of different forms
of involvement. Nordisk valfardsforskning| Nordic Welfare Research, 3(01), 58-69

Eventuelle implikationer

A tilrettelegge for helhetlige brukerforlgp krever endringer p4 mange nivaer.

Forsker Mette Ryssel Bystrup
Overskrift / Arbejdstitel Ulighed i hjerneskaderehabilitering blandt unge med en sveer erhvervet hjerneskade
Fokusomrade Ti unge (15-30 arige) med en erhvervet hjerneskade og deres nzermeste pargrende

Forsker Marte Feiring
Overskrift / Arbejdstitel Om profesjonenskunnskap i rehabiliteringskontekster
Fokusomrade Sykepleier- og sosialarbeiders praksiskunnskap samt lege, ergoterapeut,

fysioterapeut og sosialarbeidernes tekster i egne fagtidsskrift (1960-2013).

Empirisk omdrejningspunkt

Historisk materiale til belysning af hjerneskaderehabiliteringsfeltets opkomst i
Danmark; Observationer af tvaersektorielle udskrivelsesmeder; Interviews med de
unge; Fokusgruppeinterviews med familierne Spgrgeskemaer til de interviewede
mhp. konstruktion af kapitaler

Empirisk omdrejningspunkt

Fokusgruppeintervju (A og B) og diskursanalyse av fagtekster (C)

Formal

At studere ulighedsskabende mekanismer i hjerneskaderehabiliteringsforlgb blandt
familier, hvor et ungt medlem erhverver en svzer hjerneskade

Resultater

At hjerneskaderehabilitering er et multidisciplinzrt subfelt, hvor de forskellige
videnskabs- og praksistraditioner afspejler sig i divergerende
rehabiliteringstilgange som kan have en betydning for sammenhzngen og
kvaliteten i ydelserne

At familiestrukturer har en tzet sammenhzzng med transformering af familiens
ressourcer til fordelagtige rehabiliteringsydelser

At strukturen og organisering af rehabiliteringsforlgb bidrager til ulighed

Publikationer

Bystrup, R. M_, Hindhede, L. A, Larsen, K_, Pallesen, H., Aadzl, L. & Feiring, M. “An
outline of the history of neurorehabilitation in Denmark — o sociological perspective™
(submitted)

“Objective field structures in rehabilitation after an acquired brain injury — a
perspective on inequality” Bystrup, R. M., Larsen, K., Pallesen, H., Aadal, L. &
Hindhede, L. A. (in progress)

Formal Studere profesjonenes kunnskap i realsjon til rehabilitering, i aktuelt og
historisk perspektiv
Resultater De sosiale perspektivene har stgrre fokus i Norge enn i Danmark i

hjerneskaderehabilitering, selv om profesjonen opplever

utfordringer i begge land og anvender kunnskap om helse som

symbolsk kapital for a gke sin innflytelse.

Med utgangspunkt i en analyse av aktuelle lovtekster og 5
profesjonstidsskrifter (1960-2013) identifiseres tre historiske
normaliseringsdiskurser: tilbake til arbeid, sosial-veiledning og aktiv borger.

Eventuelle implikationer

Et gpget fokus pa familiens og kontekstens betydning for ulighed i
hjerneskaderehabiliteringsforlab

Phlegethon AAU 8.11

Publikationer

Christiansen, B., & Feiring, M. (2016). Challenges in the nurse’s role in
rehabilitation contexts. Journal of Clinical Nursing.

Harslgf, 1., Nielsen, U. S., & Feiring, M. (2016). The restructuring of the
transition between the health and welfare sectors in Denmark and
Norway — As experienced by hospital social workers. The European
Journal of Social Work, january 2016
http://dx.doi.org/10.1080/13691457.2016.1188783

EVéntuelle implikationer

Nytt forskningsprosjekt er igangsatt Kunnskapsprosjektet del Il
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Hvad ved vi nu bedre — eller mere om
netveerk & overgange

Forsker

Anette Lykke Hindhede

Overskrift / Arbejdstitel

Kortlaegning af sociale relationer blandt personer diagnosticeret med svaer
hjerneskade

Fokusomrade

Patient og pargrende

Empirisk omdrejningspunkt

Social netvaerksanalyse pa baggrund af spgrgeskemaundersggelse.
Kvalitative interviews med patienter og pargrende

Formal

1) en vurdering af karakter og styrke af TBl-patienters sociale relationer 2)
kvalitative interview mhp at kortlaegge patienternes hverdagsliv, rehabiliteringens
progression og hvilke strategier den enkelte patient og naermeste pargrende laegger
ift. fysisk, social og psykisk velbefindende

Resultater

1) der er en sammenhaeng mellem typen af netvaerk og selvoplevet helbred

2) Data tyder p3a, at moral generelt er i centrum for disse folks verden. De finder
deres selvvaerd i deres evne til at fgore ansvarligt liv for at sikre orden for sig selv.
Data peger pa forskellige mader at fastsaette graenser for i dagligdags
interaktioner med andre. Dette gores ved at definere de vaerdier og holdninger,
som den enkelte anser for ngdvendige for at adskille sig fra andre.

Publikationer

Anette Lykke Hindhede “Boundary work-performance of survivors from severe
traumatic brain injury in a Scandinavian context’ (work in progress)

Anette Lykke Hindhede og Ingrid Poulsen
’Social networks of individuals with severe brain injury’ (work in progress)

Eventuelle implikationer

Forsker

Niels Sandholm Larsen og Iben Husted Nielsen

Overskrift / Arbejdstitel

Overgange i hjerneskade-rehabilitering

Fokusomrade

Projektet har kortlagt brugerrapporterede belastninger i rehabiliteringsforlgb efter
traumatisk hjerneskade.

Empirisk omdrejningspunkt

| projektet er inkluderet tolv patienter og deres naermeste pargrende. Gennem
interview- og spgrgeskemaundersggelse samt kalenderdata kortleegges
brugerrapporterede problemer og belastninger over en tolv maneders periode efter
udskrivelse. Projektet har undersggt patienters og pargrendes selvvurderede
helbred i perioden.

Formal

At producere nuanceret viden om patienters og pargrendes erfaringer med
udfordringer og belastninger under langvarige rehabiliteringsforlgb

Resultater

Diskrepans mellem de problemer som praesenteres af patienter og pargrende.
Umiddelbar efter udskrivelse fra hospital fremtrasder pargrende traumatiserede
og udmattede, patienterne derimod forventningsfulde, utdlmodige og opsatte pa
at returnere til en normal hverdag.

Pargrende rapporterer om overbelastning og stress samt at de nedprioriterer

egne behov, arbejde, fritidsinteresser o venslgzﬁjr lati . Det ses at pargrende
belastes af hyppige mgder i foréﬁqﬁ%gefb@n (Bszr]::llgverﬂytninger:

Publikationer

Sandholm Larsen, N. (2018). Mgder mellem sundhedsprofessionelle og patienter. I:
Sociologi for sundhedsprofessionelle. Dahlsgaard & Meldgaard (red) Gads Forlag.
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Hvad ved vi nu bedre — eller mere om

Ulighed & brugere

hjerneskade og deres naermeste pargrende

Forsker Karin Hgjbjerg
Overskrift / Arbejdstitel Professioner og organisationer som medproducenter af ulighed i
rehabiliteringsforlgb
Fokusomrade Professioner
Empirisk omdrejningspunkt Dagligt arbejde med rehabilitering. Interviews, udskrivningsmagder
Formal Undersgge udskrivnings/overfgrelses-praksisser mellem institutioner i
rehabiliteringsprocessen.
Resultater Stor diskrepans i ressourcetildeling og forbrug samt privilegier blandt
professionelle i rehabiliterings-processen.
Publikationer Karin Hgjbjerg, Ingrid Egerod and Ingrid Poulsen Transfer practices during acquired
brain injury rehabilitation: a descent in the medical hierarchy (in progress)
Forsker Rikke Guldager Eventuelle implikationer Sprede budskabet blandt relpvante professionelle og beslutningstagere.
Overskrift / Arbejdstitel Ulighed i neurorehabilitering
Fokusomrade Fokusomradet for min forskning er patienter med apopleksi eller sveer traumatisk

Empirisk omdrejningspunkt

Det empiriske materiale baserer sig pa observation og interviews med patienter og
pargrende med enten apopleksi eller sveer traumatisk hjerneskade

Formal At udvikle viden omkring rehabiliteringspraksisser primaert pa mikroniveau
(relationen mellem patienter, pargrende og sundhedsprofessionelle) for at forsta,
hvilken betydning forskellige ressourcer og ulige baggrunde hos patienter og
pargrende kan have for patienters rehabiliteringsforlgb

Resultater Udviklingen af en felt-specifik form for kapital: rehabiliteringskapital, der

potentielt gavner patienter og pargrende under deres rehabiliteringsforlgbet ved
at give patienterne en fordel, der sikrer dem det bedst mulige
rehabiliteringsforlgb.

Konstruktion af tre pargrendepositioner: den opsggende, den observerende og
den afventende position. De tre positioner illustrerer, hvordan pargrendes
position og dispositioner har betydning for hvilke strategier, de kan ivaerkseaette.
Dette kommer til udtryk i maden, hvorpa pargrende kan involvere sig i og relatere
sig til de sundhedsprofessionelle under indlzeggelsesforlgbet.

Publikationer

Guldager, R., Poulsen, I., Egerod, I., Mathiesen L.L., Larsen, K. (2018). Rehabilitation
capital: a field specific form of capital to understand rehabilitation in a Nordic
welfare state. Health Sociology Review.

DOI: 10.1080/14461242.2018.1434808

Guldager, R., Willis, K., Larsen, K., Poulsen, |. (2018). Relatives’ strategies in subacute
brain injury rehabilitation: The warriBJ‘J hebsererahti Bhée hesitant. Journal of

Clinical Nursing. DOI:10.1111/jocn.14598

Evrarmtitalla smamiilr adi o




Hvad ved vi nu bedre — eller mere om
Praksis & Intervention

Forsker Ingrid Poulsen

Overskrift / Arbejdstitel Interventionsforskning

Fokusomrade Patienter og pargrende

Empirisk omdrejningspunkt Litteratur studie (scoping review)

Formail At klarlzegge eksisterende studier, der rapporterer rehabiliterings-interventioner

til patienter med traumatisk hjerneskade. Det bagvedliggende formal er at pege
pa omrader, hvor der er behov for mere viden.

Resultater Daglig livsfarelse, fysisk-, emotional- og kognitiv funktion var oftest fokus for
interventioner efter traumatisk hjerneskade
Livet pa leengere sigt efter hjerneskade, sdsom at kunne fungere i job eller
uddannelse, familiefunktion, socialt netvzerk og fritid var i mindre grad fokus for
interventioner.

Publikationer Medforfattere pd flere artikler oplistet hos andre forskere

Eventuelle implikationer Der vil blive give anbefalinger til fremtidige forskningsomrader.
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Northern European rehabilitation services in the
context of changing health-care, welfare and labour
market institutions

Edited by Ivan Harslgf, Ingrid Poulsen
and Kristian Larsen

Palgrave Macmillan
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Rigshospitalet

NEUROREHABILITERING &
TRAUMATISK HJERNESKADE

(.\ Oslo
universitetssykehus

REGION

Overgangsproblemer og udfordringer forbundet
med

organiseringen af hjerneskaderehabilitering i
Danmark og Norge

Ingerid Poulsen, Helene L. Spberg og Unni Sveen



Rigshospitalet

Sﬁndhedsstyrelser‘
Sundhedsstyrelsen

Ingrid Poulsen

Sﬁndhedsstyrelser‘l

Fokus pa hjerneskaderehabilitering

Sﬁndhedsstyrelsen

National kli

FYSIOTERAF
TIL VOKSNE
EVNE SOM |
HJERNESKAL

— 8 udvalgte

SLUTEV
INDSAT
ERHVER

RAPPORT

SUNDHEDSSTYRELSEN 2018

Visitation til genoptrae-
ning og rehabilitering til
voksne med erhvervet
hjerneskade

16



Rigshospitalet

Fra akut behandling til
hospitalsrehabilitering

* Far alle patienter det rette tilbud?

* 84% af alle patienter med sveer traumatisk
hjerneskade far hgjt specialiseret
neurorehabilitering (Hammel Neurocenter og
Rigshospitalet (Hvidovre hospital) (odgardetal, 2015)

* 93% af patienter med apopleksi indlaegges pa en
apopleksienhed indenfor 2 d@gn (oar 2016)

* Lette hjerneskader overses — en ud af 10 far
Ia ngva rlge Skader https://www.hjernesagen.dk/aktuelt/hjernerystelses-alarm-

lades-i-stikken



Rigshospitalet

Fra hospitals rehabilitering til fortsat
hospitals- eller kommunal rehabilitering

* GOP — genoptraeningsplan et lovkrav

* |kke alle far en og kvaliteten er svingende
* Ny retningslinje pa vej (st 2019

* Mangel pa information
* Patienter og pargrende har forskellige behov
d Pé r¢rendes SituatiOn péVirkes negatin (Nielsen, Poulsen, Larsen & Sandholm, i manuskript)



Rigshospitalet

Fra hospitals- eller kommunal rehabilitering
til fortsat genoptraening

* Store udfordringer ved at vende tilbage til livet og evt. arbejde

(Nielsen, Poulsen, Larsen & Sandholm, i manuskript, Odgaard et al, 2016)

* Brat fald i sundhedsprofessionelles uddannelsesniveau fra
hgjt specialiseret over hospitals rehabilitering til kommunal
FEha bilitering e”er genOptl"&ning (Hgjbjerg, Egerod & Poulsen, i manuskript)



Overgangsproblemer og
udfordringer forbundet med
organiseringen av
hjerneskaderehabilitering

Ingerid Poulsen, Helene L Sgberg og Unni Sveen



There i1s a substantial and

ever-increasing unmet need R: H A B | L | T AT' O N

for rehabilitation worldwide,

which i1s particularly profound
In low- and middle-income

countries. The availability of

accessible and affordable . a Ccdad | | fO‘ I AC T | on

rehabilitation I1s necessary for

many people with health conditions to remain as independent as possible, to
participate in education, to be economically productive, and fulfil meaningful life roles.
The magnitude and scope of unmet rehabilitation needs signals an urgent need for
concerted and coordinated global action by all stakeholders.

Bringing stakeholders together in the Rehabilitation 2030: A Call for Action meeting
provided an invaluable opportunity for discussing the strategic direction for
coordinated action and establishing joint commitments to raise the profile of
rehabilitation as a health strategy relevant to the whole population, across the

ifespan and across the continuum of care.
http://www.who.int/disabilities/care/rehab-2030/en/



Behandlingslinjer ved traumatisk hjerneskade (TBI)

Forskning har vist:

* Tidlig rehabilitering og en sammenhengende rehabiliteringskjede etter
moderat-alvorlig TBI gir gunstig utfall (andeiic et al. 2012)

* Bedre funksjon (GOSE), mer selvstendighet, mer tilfredshet.
* Tidlig, intensiv rehabilitering etter TBI er kostnadseffektivt andelicetal. 2014)

Utfordring:

* En multisenter-studie i Norge i 2016 viser at kun 48% av pasientene fikk et
direkte og sammenhengende rehabiliteringsforlgp.

 Etter akuttfase ble 11% ikke overfart til spesialisert rehabilitering.
* Flere (14%) fikk ingen videre rehabilitering (sveen et al 2016)



Behov i rehabilitering

* BehoV: et hvert behov en person med en helsetilstand kan ha SOM krever rehabilite ring,

intervensjoner og/eller bruk av spesialisert rehabiliteringstjeneste.
(Andelic/CHARM 2018)

* Behov: et behov som starter med personens egen oppfattelse av sin
situasjon der hun/han gnsker hjelp. ennekens et al 2010

* Udekket behov: behov for rehabiliteringstjenester identifisert av
helsepersonell eller personen med en helsetilstand som han/hun ikke
er i stand til a fa tak i pga. forskjellige barrierer. (andieic/charm 2018)

* Udekket behov: Hvis det er et gap mellom behov og tilbudte/motatte
tJeneSter (Heinemann et al. 2002)



Utfordringer i overganger og samhandling

Faktorer som ble ansett som barrierer for effektive pasientforlgp
og gode overganger mellom nivaer i helsetjenesten:

Kravet om kortere sykehusopphold i akuttfasen etter skade kan true bade
kontinuitet og kvalitet, og gir stgrre risiko for brutt behandlingslinje

Kortere opphold pa sykehus og primaerrehabilitering som ikke er stgttet av tiltak
eller metoder for a fremme overfgringen mellom forvaltningsnivaer (spesialist- og
kommuneniva)

Spesialisthelsetjenesten har et pasientsentrert korttidsperspektiv pa tilbudet,
kommunene har et langtidsperspektiv og et tjenestesentrert tilbud.

Tverrfaglig tilneerming i spesialisthelsetjenesten, flerfaglig i kommunene kan
skade kontinuitet i tilbudet.

Kortere sykehusopphold og tidlig overfgring til kommunen kan utfordre
pasienters behov for fortsatt TBI spesialisert, individsentrert tilbud.

(Slomic 2017/0sloMet, Helsedirektoratet 1S-0429 2014)



Utfordringer forts.

Faktorer som ble ansett som essensielle facilitatorer for
effektive pasientforlgp og gode overganger mellom nivaer i
helsetjenesten:

 Omfattende og rettidig overfgring av informasjon mellom nivaer og etater

* Felles mgter og videokonferanser

* Elektronisk pasientjournal; viktig som faciliterende for kontinuitet og semligse
rehabiliteringslgp

* Disse faktorene stiller krav til god kommunikasjon, felles mgtepunkter og at
arbeidsformene ikke er for ulike.

(Slomic et al. 2017/0sloMet)



Hva er viktig i fremtidens hjerneskaderehabilitering
og -forskning?

* A implementere tidlig intensiv rehabilitering

» A implementere kontinuerlig rehabiliteringskjede med sgmigst forlgp
innen spesialist-helsetjenesten.

» A sikre behov for gkt kompetanse om TBI rehabilitering i
kommunehelsetjenesten for videre forlgp, pga. kortere lgp |
spesialisert rehabilitering.

* Fokus pa arbeidsrettet rehabilitering - en stor andel personer med TBI

er voksne i arbeidsaktiv alder.

e Retur-til-arbeid tiltak/forskning ma skje i et samarbeid mellom nivaer og
etater innen helse- og sosialtjenesten, arbeidsplass og brukerorganisasjoner.

* En studie er i gang i Oslo-omradet med et slik samarbeid, ledet av professor
Andelic, finansiert av Norges forskningsrad.



For utvikling av gode rehabiliteringsintervensjoner etter
traumatisk hjerneskade er det behov for:

e Studier med gode studiedesign — dette handler om komplekse
Intervensjoner. (craig et al 2008/2013)

* Dvs. pragmatiske studier hvor man kan komplettere et RCT design

med ulike design for a generere utdypende kunnskap. (craig et ai 2008/2013;
Loudon et al 2015)

* Medical Research Council (MRC) nyttig rammeverk for komplekse
Intervensjoner. (craiget al 2008)
* Tilneerminger som krever kvalitativ design og prosessevalueringer er relevant
og viktig.

e Utvikle intervensjoner med basis i relevante teorier og
litteraturstudier, og gjennomfgre feasibility-studier aridge et al. 2016)

* Involvere ‘stakeholders’ i forskningsprosessen — dem det gjelder: de
skadete, deres pargrende, helsepersonell og beslutningstakere.



Avsluttende bemerkninger

* Viktig at kunnskapsutvikling og implementering i praksis ikke forgar i
‘siloer’, dvs. innen adskilte omrader.

* Prosessene ma veere ‘over-arching’, dvs. omfatte involverte etater og
kontekster. Kunnskapsdeling blir en forutsetning.

* Gjennom samarbeid som i Phlegethon nettverket skapes slike muligheter,
saerlig relatert til forskning og tenkning rundt praksis.

* Her mgtes ulike profesjoner og vitensomrader, som representerer
institusjoner innen helse- og sosialsektoren, utdanning og forskning.

Takk for at vi har fatt veere del av det
inspirerende Phlegethon nettverket!









Transition-prosjektet

* Et fokus pa overganger (transitions):
* | den enkeltes liv: biographical disruption og reconstruction
* Mellom spesialisthelsetjeneste og primeerhelsetjeneste
* Mellom helsetjeneste og arbeids- og velferdstjenestene

* Et prosjekt med brukermedvirkning — et brukerpanel der
medlemmene har
» personlig erfaring med traumatisk skade
* bakgrunn fra organisasjoner av brukere



Brukerpanelet

Transitions in Rehabilitation: Brukerrepresentanter

Hvem er med i prosjektet?

Thomas Ulven

‘ Thomas ble ryzgmargsskadet 1 en

S =tupeulykke i 1980 og er na avhengiz

av elekirisk mllestol og spesialtilpasset
“H il for 3 forfiyite seg. Han bor i Asker

og er 51 ar gammel.

1:

Etter skaden tok han utdanning som statsviter ved
Universitetet 1 Ozlo og bagynte 3 arbeida 1 1993

Ma arbeider han 100% immenfor IKT-forvalining som
IT- radgiver og produkteier 1 Halsadiraktoratet.

Siden 1992 har Thomas vart tillitsvalgt 1
Landsforeningen for ryggmargsskadde (LARS) og er for
tiden styremedlem i LARS @st/0slo.

Joakim Taaje

Joakim har en master 1 finans fra BI,
og er 39 ar pammel. Han bor sammen
med samboeren, og jobber 100% som
okonom. Joakim har to ryggmargs-
skader atter en bilubykke 1 1994, da han var 19 ar
gammel. Han bruker manuell rullestol og er 100%:
selvstendig 1 hverdagen.

Joakim er aktiv 1 Weorges Handikapforbund (leder INEF
Skedsmo) og stvremedlem 1 Landsforeningen for
rygemargsskadde (LARS).

Bemt Flekistad

Bemt ble utsatt for en sykkelulykke 1
2010, og har siden 2014 vart styre-
lader for sitt lokallag i Personskada-
forbundet LTH. Han er ogsa aktiv
som styreleder/skonomiansvarlig ved bydelskoken
Filadelfia. Bemt er utdammet ved Handelsakademiet, og
for skadmmbbethansum&unumlederved&shﬂlg
Gymnasium. Han er gift, med to bam, og bor pd Vinter-
bro.

HAGSKOLEM 1 OSLD
06 AKERSHUS

Gudmin Holmey

Gudrun er mor til ei jente pa 28 som
& fikk en abvorlig hodeskade 1 en trafikk-
4 ulvkke da hun var 9 r gammel. Hun

bor 1 en bydel 1 Oslo, og var en
periode aktiv 1 Landsforeningen for Trafikkskadde 1
Morge (LTM). Hun ledet ogsa prosjektet “Foreldre-
nettverk 1 LT i perioden 20035-2007 med midler fra
helse- og rehabihterning. Gudnm er ellers yrkesaktrr som
ergoterapeut 1 1. hmje 1 bydel 1 Oslo

Ann-Karnn Grenvold

. AnnK.a.nn]l:n l=rerskole med

ved SSBU. Hun har jobbet som lerer 1
srunnskole/spesialskole og vart rektor ved skole i

wmngdoms-' og voksenpsykiatrien

Ann-Karin ble utsatt for multtranme 1 1993 og har siden
1995 jobbet med hodeskader/mmltitravme, rehabilitaring
og brukermedvirkning 1 Personskadeforbundet LTI,

IMananne Trydal Skeie

Marianne er mor til en ung mann som
ble multifimksjonshemmet etter en
trafikkulykke i 2001. Hun ber i Segne
kommme, 16 km vest for

For a sikre best nmhiz tilbud til sin senn, startet bun
“Team Tommy™ 1 2006, som hum ogsa er dagliz leder
for. Teamet drives som et enkelimannsforetak, men har
forpliktende oz tett samhandlmz med det komomimale
hjelpeapparatet for a fi god livskvalitet og rehabiliter-
ing. Marianne har i mange ar vart meget aktiv i organ-
izasjonsarbeid og er na fylkesleder i Parsonskadefior-
bundet LTH Vest Agder Fylkeslag. Hun har over 30 ars
erfaring som arbeidsleder

Ia



Om brukerpanelet

* «Brukerpanelet er ment a veere
prosjektets radgivende organ som
skal bidra til at temaer som er
viktige for mennesker med
omfattende skader blir dekket i
p rOSJe ktet ) (fra invitasjonen til foreningene)

e Tanken bak: at de som lever med
alvorlige skader, erfarer forhold
som forskere kanskje ikke er
oppmerksomme pa

* Brukerne besitter ikke «fasiten» om
a veere skadd, men deres erfaringer
peker pa forhold forskerne bgr
veere oppmerksomme pa

* Fulgt prosjektet fra 2013 til i dag
* 3-4 mgteriaret

e Har diskutert:
* Vignett og intervjuguider
* Organisering av panelts arbeid
* Forelgpige analyser
* Forskningsbehov
e Publisering fra brugerindragelsen

* Fatt oppleering i
forskningsprosessen

* datainnsamling, analyse,
publiseringskrav



Forskerdominans?

* Forskernes hjemmebane, men...
* Brukerpanelets medlemmer har hatt selvstendige stemmer
* De har veert motstemmer til forskernes



Brukerpanelet har preget forskningsprosessen

* Radgivning:
* Nar en skadd som blir intervjuet begynner a grate

* Refleksjoner og historier

* Om hva skade kan bety for de som lever med den — illustrasjoner eller fra
egne liv

* Lzering for forskerne
* Bekreftelse
* A se fra de skaddes perspektiv («ervervet hjerneskade»)



Tre gjiennomgaende temaer i brukerpanelets

budskap

og noen poenger jeg har blitt mer oppmerksom pa

Den enkelte skadde, liv og relasjoner

Betydningen av den enkeltes drive
Tiden rehabiliteringsprosessen tar

Hjelpebehov og hjelpetilbud

Opplevelsen av tilfeldighet
Behovet for stgtte i den personlige endringsprosessen

Mogtet med de profesjonelle

Balansen mellom

- optimisme og realisme

- a lytte til den enkeltes forstaelse av sin situasjon og a vite at det kan ta lang tid fgr man forstar
konsekvensene av skaden
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Rigshospitalet

KLINIK FOR H@IT SPECIALISERET

Copenhagen NeuroSurgery  \EUROREHABILITERING &

TRAUMATISK HJERNESKADE AALBORG UNIVERSITY

DENMARK

Involvering af pargrende i rehabilitering:
ulige ressourcer kreever ulige praksisser

Sygeplejerske, Ph.d. studerende, Rikke Guldager



Rigshospitalet
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Copenhagen NeumSu'gery KLINIK FOR H@JT SPECIALISERET 096’2? 3
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Forskellige pargrende typer inden for hjerneskaderehabilitering

* Den opsggende
e Den observerende
 Den afventende

Received: 20 December 2017 | Revised: 21 May 2018 ‘ Accepted: 24 June 2018
DOI: 10:1111/jocn 14598

Journal of

ORIGINAL ARTICLE WILEY Ciinical Nursing

Relatives’ strategies in subacute brain injury rehabilitation:
The warrior, the observer and the hesitant

Rikke Guldager'?@® | Karen Willis>* | Kristian Larsen? | Ingrid Poulsen'®

Formidlingsseminar 8.11.2018



Rigshospitalet

a \ L ! KLINIK FOR H@JT SPECIALISERET

Copenhagen NeuroSurgery /2 OREHABILITERING &
TRAUMATISK HJERNESKADE

(

AALBORG UNIVERSITY
DENMARK

Forskellige potentialer og barrierer knytter sig til pargrendes forskellige

strategier

Viden og kendskab om patienten (livshistorie,
families tidligere erfaring med sygdom)

Reactive (indtager en passiv rolle ift. involvering)
Ikke-deltagende i pleje situationer

Standard information, der ikke er personlig

Ude af stand til at give udtryk for egne gnskjeer
og behov

Tidskreevende

Minimal fleksibilitet fra arbejdsplads

Formidlingsseminar 8.11.2018

Proactive (handlings- og resultatorienteret adfaerd)
Aktiv deltager i pleje situationer

Information er personlig

Meget tydelig omkring egne behov og gnsker
Maksimal fleksibilitet fra arbejdsplads

| besidelse af kulturelle resource der kan anvendes
til at tilegne de dominerendes sprog

Er for proactive
Manglende anerkendelse for familien som
ekspertise.

41
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DENMARK

For at behandle/involvere lige er vi ngdt til at behandle/involvere
med ulige praksisser

(Interaction Institute for Social Change | Artist: Angus Maguire)

Formidlingsseminar 8.11.2018
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Ulighed i hjerneskaderehabilitering
blandt unge med en svaer erhvervet
hjerneskade

Ph.d. studerende, Mette Ryssel Bystrup

« midt
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DENMARK



Teoretisk perspektiv pa social kapital

Formidlet via:

* Social kontrol skabt i lukkede netvaerk
» Ressourcer formidlet gennem familien
e |kke-familizert netvaerk




Typer af familiestrukturer

1) En splittet familiestruktur

2) En steerk og lukket familiestruktur

3) En lille, svag og sarbar familiestruktur



Eksempel pa “en steerk og lukket familiestruktur”




Rehabiliteringsgoder

* Rehabiliteringsydelser
* Ydelser til pargrende
* Hjelpemidler

« Sammenhaeng i rehabiliteringsforlgbet






Brugerrapporterede belastninger
forste ar efter udskrivelse fra
hospital

Niels Sandholm Larsen og Iben Husted Nielsen
Lektor Ph.d.
Institut for sygepleje- og ernaeringsuddannelser
Kebenhavns Professionshgjskole



Tolv patienter med moderat til sveer, traumatisk hjerneskade
og deres pargrende fglges i et ar med interviews, selvvurderet
helbred samt indsamling af kalenderdata.

| samarbejde mellem

Institut for Leering og Filosofi, Aalborg Universitet

Afdeling for Hgjt Specialiseret Neurorehabilitering, Traumatisk Hjerneskade, Glostrup
Hospital/Rigshopsitalet

Institut for Sygepleje og Ernaernsuddannelser Kgbenhavns Professionshgjskole

Projektperiode juni 2015 - maj 2018



To eksempler pa
systembelastningerbelastninger:

* Pargrende belastes af kontakter med professionelle

* Afklaring af arbejdsevne belaster dagligdagen og producerer
usikkerhed om fremtid og forsgrgelsesgrundlag



Pargrende med fuldtidsarbejde om at sta til
radighed

”Sa er der alle de her telefonsamtaler ikke. Sa star man der pa arbejdet og kan se

de ringer et eller andet sted fra ikke. Sa er man nok ngd til at tage den, taenk hvis
det er vigtigt.

Jamen i lang tid har jobcenteret haft kontakt til mig og ikke min mor. De ringer jo

meget hurtigt efter hun er blevet sygemeldt, hun er lige overflyttet fra intensiv,
da de ringer forste gang:

”Nu kan vi se at hun har vaeret sygemeldt, hun skal mgde til fraveers-samtale"”
”Det kan hun ikke”.



Til radighed forst.

"Na men det skal hun, der ligger en dato her”

Og det er farst da han ringer tredje gang hvor jeg siger: "Hvad er det du
ikke forstar?" "hun ligger med en hjerneskade, hun kan ikke bevaege en
finger, hun er ikke vagen, hvordan skal hun mgade til fravaerssamtale
nede ved jer?

"naaa men det ved jeg ikke.."

" Hele tiden den der, systemer for systemernes skyld pa en eller anden
made. De snakker jo ikke sammen de der skide systemer. Der sidder en
hjerneskade-koordinater der burde have ansvaret for det, men hun kan
ikke varetage samtalerne med jobcenter, nej,nej det skal ga den anden
vej rundt ikk'



Fra en pargrendes kalender: Deltagelse i 18
m@der i arbejdstiden fgrste ar (stabil fase)

Hospital (9 stk.): 30/1, 12/2, 7/3, 12/4, 12/5,27-28/8 og
1/12, 2/12

Rehab center (8 stk): 14.maj, 21. juli, 19 august,14, 23 okt.
13 og 19 nov.

Jobcenter (1 stk): 16 juli
Modtage hjalpemidler forud for hjemsendelse (1), 22 okt.



Arbejdsprevning beskrives generelt som et
.Etroblem

fa struktur og rutiner pa plads i hverdagen er en langstrakt udfordring.
* Afklaring af arbejdsevne forstyrrer rutiner og mgnstere som er bygge op.
* Forgbet producerer usikkerhed mht fremtid og forsgrgelse

Forlgbet tjener som afklaring af arbejdsevne og som dokumentation for
videre beslutninger om dagpenge, stgtte og evt. fgrtidspension.



Tre arketyper i handtering af arbejdsprgvning

* Handtering ved samarbejde og image kontrol
* Handtering gennem planlaegning

* Handtering ved at afbryde forlgbet



Samarbejde og image kontrol

Par midt | 50erne. Mand, tidligere mekaniker, revalideret til postbud, pga
rygproblemer. Nu sygemeldt pga. Hjerne traume. Hustru deltid. Parret har
en feelles drem om fortsat at drive et fritidslandbrug.

Han har mistet kraft | begge arme og lider af svimmelhed og epilepsi.
@konomien er stram og kan ikke fortsaette pa sygedagpenge

Han samarbejder | programmet og nedtoner systematisk sit fuktionsniveau
| tests og treening, han bevilges pension.



Handtering gennem planlaegning

e Par midt | fyrrerne, begge er akademikere, han er sygemelt fra et
manager job. Hun arbejde med handel. Beskriver sig selv som en
“aftale familie, hvor alt planlaegges og times”.

* Han oplyser at han aldrig vil genvinde fuld arbejdsevne, pga. Nedsat
Syn, apaxi og stgjfelsomhed.

* Parret samarbejder med deres private sygeforsikring og hans
arbejdsgiver om at planleegge arbejdsprgvnings forlgb pa hans gamle
arbejdsplads.



Handtering ved at afbryde forlgbet

Gift par midt i halvtredserne. Manden har overlevet en traumatisk
hjerneskade, uddannet handvaerker. Hustru arbejder med uddannelse.

Han praesentere sig selv som selvforsgrgende: "Jeg har aldrig ligget
samfundet til last. Hvis der har veeret vravl pa arbejdspladser er jeg den
der er skredet, jeg finder altid noget”

Problemer med syn, irritabilitet, svimmelhed og har mistet kgrekort.

Han dropper ud af arbejdsprgvning, afbryder kontakt og tager
ansaettelse pa regulaere vilkar i byggebranchen, kgrer bil, arbejder pa
stilladser osv.



Implikationer for praksis .... den tager vi en
anden gang!

Tak til de familjer, som har stillet sig til radighed

Korrespondance: nela@kp.dk



