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1. Introduktion

1.1. Formal og baggrund
Sundhedsstyrelsen har for Indenrigs- og Sundhedsministeriet gennemfert en analyse, der har til
formal at:

1) Belyse de vaesentligste udfordringer for mennesker med langvarige symptomer
efter hjernerystelse

2) Beskrive opgaveplacering og organisering af indsatser til mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse pa tveers af akterer og sektorer i sundheds-
vaesenet

Der onskes en beskrivelse af muligheder og forudsastninger for forbedrede indsatser for mal-
gruppen med udgangspunkt i eksisterende viden. Analysen skal danne grundlag for, at Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet kan udarbejde initiativer, der understotter, at forleb for mennesker
med langvarige symptomer efter hjernerystelse forbedres.

Baggrunden for analysen er en eget opmaerksomhed pa patienters oplevelser af manglende
sammenhaeng og behandlingsindsatser ved langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Hvert ar far mange mennesker en hjernerystelse. De fleste kommer sig inden for de forste uger,
mens en mindre andel oplever at fa langvarige symptomer. Symptomerne kan veere fysiske,
kognitive, folelses- og/eller adfaerdsmaessige. Der er stor individuel forskel pa, hvordan symp-
tomerne viser sig, og i hvilke kombinationer de optraeder, ligesom der er stor variation i varighed
og alvorlighed med hensyn til, i hvor hej grad, symptomerne pavirker den enkeltes funktions-
evne og hverdagsliv.

En dansk undersegelse viser, at en betydelig andel blandt dem, der far en hjernerystelse, fort-
sat befinder sig uden for det ordinaere arbejdsmarked flere ar efter hovedtraumet (1, 2). Risikoen
for arbejdsleshed stiger for mennesker uden videregaende uddannelse med 32 pct., og for per-
soner med videregaende uddannelse stiger risikoen med 115 pct (2). Personer med hjernery-
stelse har ligeledes et storre forbrug af konsultationer i almen praksis sammenlignet med en
matchet kontrolgruppe. Forbruget er mest udtalt de forste tre maneder efter traumet og med
generelt foroget forbrug af sundhedsydelser helt op til fem ar efter (3). Langvarige symptomer
efter hjernerystelse kan dermed fa konsekvenser for de pagaeldende og deres familier i form af
mindsket livskvalitet samt pavirket hverdagsliv, funktionsevne og arbejdsevne. Samtidig har det
konsekvenser pa samfundsniveau som felge af forbruget af sundhedsydelser og tabt arbejds-
evne. Saledes er det relevant af flere grunde at belyse problemstillingerne og beskrive mulige
forudsaetninger for forbedrede forlab.
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Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse er en malgruppe med komplekse
problemstillinger, som derfor kan vaere i kontakt med forskellige sektorer og akterer pa eksem-
pelvis sundheds-, social- og beskeeftigelsesomradet samt modtager indsatser efter forskellige
lovgivninger. Hovedfokus i analysen er pa sundhedsomradet, hvorfor snitflader til tilgreensende
omrader kun vil blive beskrevet ganske overordnet. Den akutte behandling af hjernerystelse
samt beskrivelse og vurdering af farmakologisk behandling og andre enkelte faglige indsatser
for mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse indgar ikke i analysens formal.

1.2. Metode

Analysen er udarbejdet med afsaet i udvalgt eksisterende litteratur, tilgaengelige data og faglig-
viden samt i en afdaekning udarbejdet for Sundhedsstyrelsen foretaget af forsknings- og konsu-
lenthuset DEFACTUM, ‘Patienters og professionelles aktorers perspektiver pd hjernerystelsesom-
radet - en Rvalitativ afdaekning’ (bilag 1). Analysen anvender kvalitative metoder, og der er ikke
foretaget en systematisk evidensgennemgang.

Begge analysesporgsmal besvares med afsaet i bade DEFACTUMSs afdaekning og fra bidrag fra
faglige akterer udpeget af faglige selskaber og en patientorganisation. Samme faglige akterer
har bistaet med kvalificering af analysen (bilag 2).

Som grundlag for DEFACTUMs afdaekning opstillede Sundhedsstyrelsen to guidende hypote-
ser: Hypotese 1 omhandler patientperspektivet, og hvordan mennesker med langvarige symp-
tomer efter hjernerystelse er pavirkede i hverdagen og oplever medet med sundhedsvaesenet:

e 'Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse oplever, at symptomerne pd-
virker deres hverdagsliv og funktionsevne pa flere forskellige omrader og i forskellig grad.
Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse har meget forskellige oplevel-
ser af medet med sundhedsvaesenet, herunder hvorvidt de foler sig forstaet, anerkendt og
hjulpet i forhold til hverdagsliv og funktionsevne.”

Hypotese 2 omhandler landskabet af tilbud til mennesker med langvarige symptomer:

e 'Der er variationer i tilbudslandskabet pd tvaers af landet, ligesom henvisningsveje og ad-
gangsmuligheder i sundhedsvaesenet er uensartede for mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse”.

Afdaskningen belyser malgruppens oplevelser af deres forlob og kommunikation med sund-
hedsprofessionelle, herunder graden af ssmmenhaeng og ansvarsfordeling. Den belyser endvi-
dere tilbudslandskabet pa omradet herunder typer af tilbud, akterer og forleb. Derudover giver
afdaekningen eksempler pa indsatser, som malgruppen har modtaget i udlandet. Uddrag og
konklusioner fra DEFACTUMSs rapport er inddraget i analysen (se bilag 1 for den fulde rapport).
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Mulighederne for et dataunderstottet overblik omhandlende bade mennesker med hjernery-
stelse og mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse er begraensede pa grund
af uensartethed i bade afgraensningen af malgrupperne og registreringer samt manglende
adgang til relevante tveergaende data. Derfor er der usikkerhed forbundet med estimater af
forekomsten af antallet af hjernerystelser og andele af tilfaelde, der medferer langvarige symp-
tomer. Endelig findes der ikke et landsdaskkende overblik over tilbud for malgruppen i sund-
hedsvaesenet. Analysen bygger derfor pa data og litteratur indhentet igennem enkeltvise
studier o. lign.

Analysen tager udgangspunkt i den aktuelt gaeldende struktur mellem regioner og kommuner.
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2. Malgruppe

2.1. Hjernerystelse

Hjernerystelse er et let hovedtraume, som medferer en midlertidig forstyrrelse af hjernens
funktion, som for de fleste normaliseres i lobet af et par uger. De hyppigste arsager til hjernery-
stelse er fald, sportsudovelse eller faerdselsuheld pa cykel eller i bil (4). En hjernerystelse opstar
dog ikke udelukkende som folge af storre slag mod hovedet, men kan ogsa ses efter mindre,
direkte slag, hvor hovedet rammer en hard overflade eller genstand samt ved udsaettelse for
kraftige trykbolger ved eksplosioner eller grundet accelererende/decelererende bevaegelser
uden en direkte kontakt mellem hovedet og et objekt (5).

Begreberne 'hjernerystelse’ og 'let hovedtraume’ anvendes ofte synonymt. Internationalt er der
ikke fuldstaendig enighed om, hvordan begreberne defineres eller afgraenses i relation til hinan-
den. The American Congress of Rehabilitation angiver i deres seneste konsensusbaserede diag-
nostiske kriterier for 'let hovedtraume', at betegnelsen 'hjernerystelse’ kan benyttes synonymt
med 'let hovedtraume' i tilfaelde, hvor der enten ikke er indikation for billeddiagnostiske under-
sogelser af hjernen, eller hvor disse viser normale resultater. 'Let hovedtraume' omfatter ogsa
tilfeelde, hvor skanninger viser mindre, abnorme traumerelaterede fund (6).

| denne analyse anvendes begrebet 'hjernerystelse’ og 'langvarige symptomer efter hjernery-
stelse’ hos mennesker, som har vedvarende fysiske, kognitive, folelses- og/eller adfeerdsmaes-
sige symptomer (7). En del af den tilgaengelige litteratur, som ogsa ligger til grund for naervee-
rende analyse, omhandler imidlertid lette hovedtraumer og inkluderer dermed datagrundlag og
beskrivelser for en lidt bredere malgruppe.

2.1.1. Forekomst af hjernerystelse

Diagnosen "hjernerystelse’ stilles klinisk pa baggrund af en sandsynlig skadesmekanisme, pati-
entens sygehistorie, haandelsesforlobet og kliniske tegn pa pavirket hjernefunktion umiddelbart
efter haendelsen (8, Q). Bevidsthedstab er ikke pakraevet for, at diagnosen stilles, og det fore-
kommer kun hos en mindre del af patienterne (5).

| Danmark blev der i perioden 2016-2021 gennemsnitligt diagnosticeret nye tilfselde af diagno-
sen hjernerystelse (incidens) pa 193 pr. 100.000 indbyggere. | internationale studier vurderes, at
incidensen globalt er over 700 pr. 100.000 indbyggere (10). Det er imidlertid svaert at fastsla det
helt praecise antal mennesker, der far en hjernerystelse, da langt fra alle er i kontakt med sund-
hedsvaesenet, og de, der er, ses i forskellige dele af sundhedsvaesenet. De fleste bliver tilset i
det primaere sundhedsvaesen?, fx hos deres alment praktiserende laege eller i den ovrige prak-
sissektor, hvor der ikke sker en systematisk dataregistrering og -indsamling, som giver indsigt
for udenforstaende i henvendelsesdiagnoser mv. | sygehusregi bliver patientens diagnose

1 Det primaere sundhedsvaesen bestar af indsatser i kommuner, almen praksis, praktiserende sundhedspro-
fessionelle mv. og understottes af udgaende funktioner, radgivning mm. fra sygehusene.
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registreret, men der kan ligeledes vaere uensartet anvendelse og indberetning af de forskellige
diagnosekoder.

Figur 1 viser antallet af mennesker i Danmark, der ved kontakt til et sygehus er blevet registreret
med 'hjernerystelse’ eller 'observation pa grund af mistanke om hjernerystelse’ i perioden 2013-
20232 Det fremgar, at antallet af mennesker med diagnosen 'hjernerystelse’ ligger relativt jaevnt
henover perioden med et mindre fald under COVID-19 pandemien. Omvendt er antallet af men-
nesker registreret med en observationsdiagnose mere end fordoblet i perioden. Arsagen til
denne stigning kendes ikke, men det er muligt, at det skyldes et oget fokus pa hjernerystelse i
offentligheden, som forer til flere henvendelser. | praksis skelnes der pa sygehuse ikke imellem
diagnoserne 'hjernerystelse’ og 'obs pga. mistanke om hjernerystelse' i forhold til udredning og
behandling.
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Figur 1. Antal patienter registreret med diagnosen 'hjernerystelse' eller 'obs. pga. mistanke om hjernery-
stelse' ved sygehuskontakt i Danmark. Kilde: Landspatientregisteret, avanceret udtraek (esundhed.dk) d.
04.07.20243%4 Det bemaerkes, at data kun er for sygehusvaesenet og dermed ikke illustrerer det fulde billede
af malgruppen.

2 Data fra sygehusene via Landspatientregistret

3 Datatreek for diagnosen ‘hjernerystelse” Landspatientregisteret: Avanceret udtrack (esundhed.dk) Opgorel-
sen er den endelige diagnose ved afslutning af kontakten.

4 Datatraek for diagnosen ‘obs pga. mistanke om hjernerystelse” Landspatientregisteret: Avanceret udtraek
(esundhed.dk) Opgerelsen er den endelige diagnose ved afslutning af kontakten.



https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Landspatientregisteret-Avanceret-udtraek#tabpanel5951E82D767242D28F4FBF4B3DD7CD48
https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Landspatientregisteret-Avanceret-udtraek#tabpanel5951E82D767242D28F4FBF4B3DD7CD48
https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Landspatientregisteret-Avanceret-udtraek#tabpanel5951E82D767242D28F4FBF4B3DD7CD48
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Figur 2 viser, forekomsten af hjernerystelse fordelt pa aldersgrupper, hvor det fremgar at hjer-
nerystelse ses pa tvaers af alle aldersgrupper.
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Figur 2. Antal patienter registreret med diagnosen 'hjernerystelse’ fordelt efter alder og arstal. Kilde: Lands-
patientregisteret, avanceret udtraek (esundhed.dk) d. 05.07.24°5 Det bemazerkes, at data kun er for sygehus-
vaesenet, og dermed ikke illustrerer det fulde billede af malgruppen.

Ifolge danske opgerelser havde 1 ud af 20 danskere veeret pa hospitalet med en hjernerystelse i
perioden 1999-2018 (11). | lebet af denne periode er antallet af kvinder med hjernerystelse ste-
get med omkring 30 pct, og der er ligeledes sket en fordobling i antallet af hjernerystelser for
born fra 0-1 ar og blandt +80-arige. Der er ingen entydig forklaring pa stigningen blandt kvinder,
men sendrede sports- og aktivitetsvaner, som i hgjere grad ligner maends, kan vaere en del af
forklaring (11).

| et amerikansk studie (12) sas det, at trafikuheld var den hyppigste arsag til hjernerystelse for
unge og voksne i alderen 15-34 ar, mens faldulykker var hovedarsagen blandt isser kvinder over
65 ar. Ligeledes viser udenlandske studier, at maend, isser yngre maend, har mere end 1,5 gang
storre risiko for at fa let hovedtraume (10, 12). Et nyt dansk studie viser dog et lille fald i antallet af
yngre danske maend (18-29 ar) med hjernerystelse og beskriver, at arsagen kan skyldes udvik-
lingen af mere sikre biler og dermed feerre trafikuheld, der resulterer i en hjernerystelse (12).

5 Datatraek for diagnosen ‘hjernerystelse’ fordelt pa alder og arstal: Landspatientregisteret: Avanceret udtrask
(esundhed.dk)


https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Landspatientregisteret-Avanceret-udtraek#tabpanel5951E82D767242D28F4FBF4B3DD7CD48
https://www.esundhed.dk/Emner/Operationer-og-diagnoser/Landspatientregisteret-Avanceret-udtraek#tabpanel5951E82D767242D28F4FBF4B3DD7CD48
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2.2. Tidsafgraensning

Malgruppen for analysen er mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Der er
ikke entydig konsensus om den praecise tidsmasssige afgrasnsning for, hvornar symptomer efter
en hjernerystelse betegnes som langvarige. Afgraensningerne varierer typisk fra fire uger til seks
maneder efter selve hjernerystelsen. Overgangen til, at symptomerne vedbliver eller forveerres,
kan for mange opleves flydende, og der er reelt tale om et kontinuum. | denne analyse tages
udgangspunkt i de tidsperioder, som Dansk Center for Hjernerystelse anvender; den akutte
periode (0-48 timer) lige efter hjernerystelsen, den subakutte periode (> 2 dage-28 dage), og
leengerevarende symptomer (> 4 uger-flere ar).

Figur 3 illustrerer de forskellige tidsperioder efter en hjernerystelse, herunder udviklingen af
langvarige symptomer og bedring.

Tidsperioder

efter Langvarige symptomer (> 4 uger)

hjererystelsen

Subakutte
(>2-28 dage)

T{dspunkt for Symptomfrihed
hjernerystelsen

Figur 3. Illustration af forleb efter en hjernerystelse jf. Dansk Center for Hjernerystelse.

Tidskategorierne afspejler en overordnet inddeling i en tidlig periode efter hjernerystelsen de for-
ste fire uger - og i en laengerevarende periode, nar symptomerne er persisterende i mere end fire
uger. Det bemaerkes dog, at mange oplever spontan symptombedring efter de forste fire uger.

2.3. Forekomst af langvarige symptomer efter hjernerystelse
De fleste kommer sig spontant efter en hjernerystelse, men for nogle kan symptomerne vare ved
i maneder eller ar. Der kan vaere tale om fysiske, kognitive, folelses- og/eller adfeerdsmaessige
symptomer. Der er stor individuel forskel pa, hvordan symptomerne viser sig, og i hvilke kombina-
tioner de optraeder.

Hvor mange, der far langvarige symptomer efter hjernerystelse, er sveert at estimere. Saledes
ses ogsa internationale variationer i forekomsten af langvarige symptomer efter hjernerystelse pa
hele 4,5-75 pct. afhaengigt af studiedesign og inkluderede populationer (10). Det er ogsa sveert at
estimere forekomsten af langvarige symptomer efter hjernerystelse i Danmark. Den diagnostiske
klassificering, herunder symptomer og tidsafgraensningen af mennesker med langvarige symp-
tomer efter en hjernerystelse, er ikke ens i forskningen og i alle dele af sundhedsvaesenet, hvilket
vanskeligger praecise opgerelser af forekomsten.
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De fleste mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse seger udredning og be-
handling i det primaere sundhedsvaesen, herunder hos deres alment praktiserende lsege, og
blandt andet grundet den manglende systematiske dataindsamling i almen praksis, er det ikke
muligt at lave preecise opgerelser af forekomsten. Forekomsten varierer derudover betydeligt
studier imellem, og det kan vaere sveert at sammenligne grundet forskelle i tidsafgrasnsningen
samt omfanget og konsekvensen af symptomerne.

2.4. Udvikling af langvarige symptomer efter hjernerystelse

Den spontane bedringstid efter en hjernerystelse for voksne er typisk to til fire uger men kan
variere betydeligt.

Diagnosticering af mennesker med langvarige symptomer efter en hjernerystelse er en klinisk
diagnose baseret pa symptomer og haendelsesforlob samt udelukkelse af differentialdiagnoser;
det vil sige andre diagnoser, som bedre forklarer symptombilledet. Der er stor individuel forskel
i symptombillederne. Typisk ses en kombination af flere symptomer i form af eksempelvis ho-
vedpine, svimmelhed, lys- og lydfelsomhed, sevnproblemer, traethed, nedsat opmaerksom-
heds- og hukommelseskapacitet, langsommere taenkning, folelsesmaessig og kognitiv udmat-
telse, irritabilitet, depression og angst (10). Beskrivelser af omfang og indvirkning pa den enkel-
tes hverdag og funktionsniveau er uddybet i bilag 1.

Pa grund af de ofte forskelligartede symptombilleder er det vigtigt i klinisk sammenhasng at
vaere opmaerksom pa eventuel anden samtidig sygdom og differentialdiagnoser, som kan have
store overlap i symptomerne. Her vil der typisk vaere tale om tilstande med lignende komplekse
symptomer som fx migraene eller spaendingshovedpine, non-maligne kroniske smerter, stress
(belastningsreaktion), depression eller funktionelle lidelser (13).

2.5. Risikofaktorer for udvikling af langvarige symptomer

Det er uafklaret, hvorfor nogle mennesker udvikler langvarige symptomer efter en hjernery-
stelse, mens andre ikke gor. En raekke kendte faktorer kan dog ege risikoen for de langvarige.
Udviklingen af langvarige symptomer efter hjernerystelse skyldes ofte interaktioner mellem
biologiske, psykologiske og sociale faktorer, som tilsammen interagerer i oplevelsen af symp-
tomer (5, 14).

Selvom symptomer efter hjernerystelse i starten har en biologisk arsag, er oplevelsen af symp-
tomerne altid individuel og kontekstafhaengig, og den vil pavirkes af vedkommendes opfattelse
af sygdom, reaktionsmenster og mestringsstrategier, som igen haanger sammen med udbredte
opfattelser og forstaelser bredt i samfundet. Saledes opstar vedvarende fysiske og psykiske
symptomer i taet sammenhaeng med egen sarbarhed og forskellige faktorer i omgivelserne,
som kan vaere med til at vedligeholde og forsteerke oplevelsen af symptomerne (15).
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Ligeledes ses faktorer som uddannelse, alder og ken at have en betydning for udviklingen af
langvarige symptomer. Resultaterne viser dog stor variation i mellem studierne. Flere studier
peger i retning af darligere prognose hos kvinder end maend, og at der generelt er fundet storre
og mere vedvarende symptombyrde i aldersgrupperne 30-60 ar ssmmenlignet med yngre og
aeldre aldersgrupper. Studierne viser ogsa forskelle i betydningen af uddannelsesniveau, idet
der er fundet sammenhaeng til bade lav og hej uddannelse. Derudover kan den generelle hel-
bredsstatus, herunder eksempelvis tidligere mindre hovedtraumer, psykiatriske eller neurologi-
ske tilstande, samt sygdomsopfattelse og mestringsstrategier, have en betydning. Egen syg-
domsforstaelse kan dermed vaere medskabende (eller det modsatte) af symptombilledet. Sale-
des afhaenger udviklingen af langvarige symptomer efter hjernerystelse af et komplekst sam-
spil mellem selve hovedtraumet og den enkelte persons helbredstilstand, generelle livsfaktorer
og sygdomsopfattelse mv. Ligeledes kan de forskellige symptomer interagere og forstaerke
hinanden og vedligeholde tilstanden (10).
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3. Indsatser

3.1. Ny sundhedsfaglig tilgang

Ny viden har medfert, at den sundhedsfaglige tilgang til mennesker med hjernerystelse og
langvarige symptomer efter hjernerystelse har aendret sig. Tidligere blev mennesker med hjer-
nerystelse radgivet om vigtigheden af komplet hvile med undgaelse af stimuli som fx laasning
og brug af skeerme. Nyeste viden peger imidlertid p3, at laengerevarende hvile ikke nedvendig-
vis fremmer en hurtigere bedringsproces, men at der tvaertimod kan anbefales en gradvis og
individuelt tilpasset genoptagelse af hverdagen allerede meget tidligt i forlebet (5, 16).

Denne nye tilgang markerer et skifte i tilgangen til, hvordan mennesker med en hjernerystelse
bor radgives og behandles. Tilgang og indsatser i den tidlige fase efter en hjernerystelse pavir-
ker forventeligt, hvordan forlebet udvikler sig, og der er dermed et potentiale for at forebygge,
at mennesker med hjernerystelse udvikler langvarige symptomer saerligt hos mennesker med
disponering i form af kendte risikofaktorer.

For mennesker med langvarige symptomer giver nyeste viden saledes anledning til et aendret
syn pa bedring og helbredelse med storre vaegt pa aktiv deltagelse og bevaegelse frem for
passiv restitution med hvile, som den primaere strategi. Tilsvarende kan forlebene individualise-
res, sa patienter gradvist oger aktivitetsniveauet tilpasset den fysiske og kognitive kapacitet.

Den nye tilgang kan beskrives som helhedsorienteret, hvor fysisk, mentalt og socialt velvaere og
funktionsniveau betragtes som en integreret del af patientens vej mod et meningsfuldt hver-
dagsliv med haejst mulige funktionsevne.

3.2. Viden om effektive indsatser

Forskning i hiernerystelse og langvarige symptomer efter hjernerystelse har udviklet sig bety-
deligt de sidste artier, og der forskes fortsat internationalt og i Danmark i blandt andet non-far-
makologisk behandling af langvarige symptomer efter hjernerystelse. Internationalt forskes isaer
inden for hovedtraumer i sport. Den hoje forekomst af hovedtraumer inden for specifikke
sportsgrene giver en mulighed for undersegelser med leengere observationstid og sammenlig-
nelige data. Resultaterne kan dog ikke direkte overfores til den generelle befolkning, da de un-
dersegte populationer ofte adskiller sig betydeligt fra den almene befolkning pa flere karakteri-
stika.

Der er publiceret flere internationale guidelines og systematiske videnskabelige gennemgange
omhandlende udredning og behandling af mennesker med hjernerystelse og langvarige symp-
tomer efter hjernerystelse. Det varierende og inkonklusive evidensgrundlag medferer at anbe-
falingerne er praeget af manglende konsensus. Forskning i langvarige symptomer efter hjerne-
rystelse i den bredere befolkning bygger ofte pa forskellige typer undersegelsesdesign og in-
klusionskriterier, hvor det kan vaere svaert at sammenligne resultater og data pa tvaers af studier.
Deltagerne rekrutteres typisk fra hospitalsafdelinger, og mange studier har store frafald.
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Studierne adskiller sig desuden med hensyn til diagnosekriterier, hovedtraumets karakteristika,
symptomernes varighed, variation og sveerhedsgrad samt psykologiske og sociale faktorer.
Ydermere er der forskelle i de undersegte interventioner. Litteraturgennemgange baerer derfor
preeg af variationer i beskrivelsen af populationerne samt varierende effekter af de forskellige
indsatser og behandlingsmetoder (17).

Uanset om studierne er baseret pa mennesker med sportsrelaterede hjernerystelser eller den
brede befolkning, fremhaeves isaer vigtigheden af udbredelse af viden for at sikre rettidig diag-
nosticering, individuelt og tveerfagligt tilrettelagte indsatser samt behovet for forebyggende til-
tag blandt isaer sarbare befolkningsgrupper. Resultaterne peger ligeledes pa vigtigheden af en
non-farmakologisk tilgang med tidlige indsatser, der modvirker uhensigtsmaessig sygdomsad-
faerd, og hvor sygdomsforstaelse og mestring er en afgerende faktor. De non-farmakologiske
rehabiliterende indsatser kan fx vaere psykoedukation, kognitiv adfaerdsterapi og gradueret trae-
ning, om end evidensgrundlaget er begraenset saerligt pa grund af stor metodisk variation mel-
lem studierne.

3.3. Vidensopbygning i dansk kontekst

| 2019 blev Dansk Center for Hjernerystelse etableret som et nationalt videnscenter for hjernery-
stelse, herunder langvarige symptomer efter hjernerystelse med henblik pa at gere viden om
best practice og aktuel evidens let tilgaengelig og brugbar for patienter, fagprofessionelle og
interessenter. Centeret blev etableret som led i satspuljen pa sundhedsomradet for 2019-2022
(og har for nuveerende finansiering til og med 2026).

Dansk Center for Hjernerystelse udgav i 2021 en puljefinansieret national klinisk retningslinje om
non-farmakologisk behandling af voksne patienter med laesngerevarende symptomer efter hjer-
nerystelse (18). Formalet med retningslinjen var at give evidensbaserede anbefalinger for syv
udvalgte non-farmakologiske behandlingsstrategier til patienter med laengerevarende sympto-
mer efter hjernerystelse. Der er i litteraturen fundet et 'svagt evidensgrundlag' for de udvalgte
anbefalinger vedrerende systematiseret information og radgivning, gradueret fysisk traening,
vestibuleer traening, manuel behandling af nakke og ryg, psykologisk behandling og tvaerfaglig
koordineret rehabiliterende indsats. Der er derudover givet en 'konsensusbaseret anbefaling'
om, at det er god praksis med optometrisk samsynstraening®. Det er uvist, i hvor hej grad anbe-
falingerne i retningslinjen er implementeret i praksis pa tvaers af faggrupper og sektorer. Der har
ikke vaeret foretaget en faglig vurdering eller opdatering af retningslinjen siden udgivelsen i ja-
nuar 2021.

8'God praksis’ anvendes, nar der ikke foreligger relevant evidens, og bygger saledes pa faglig konsensus
blandt medlemmerne af arbejdsgruppen, der har udarbejdet den kliniske retningslinje. Da der er tale om
faglig konsensus, er denne type anbefaling svagere end de evidensbaserede anbefalinger, uanset om de
evidensbaserede er staerke eller svage.
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| 2024 udgav Dansk Center for Hjernerystelse to vidensrapporter, der samler tilgaengelig viden
og giver en lang raekke anbefalinger om udredning og behandling af henholdsvis bern og
voksne med let hovedtraume, herunder hjernerystelse (19). De faglige miljoer har bidraget til ar-
bejdet med rapporterne, men der har blandt en udvalgt faggruppe ikke vaeret konsensus om
den anvendte metode, hvilket har pavirket opbakningen fra denne faggruppe.

3.4. Behandlingstilgange

Der er generel konsensus om, at behandlingen af mennesker med langvarige symptomer efter
hjernerystelse skal tilpasses individuelt og baseres pa en helhedsorienteret i tilgang, der omfat-
ter fysiske og psykosociale aspekter. For nogle er der behov for indsatser fra flere forskellige
fagomrader, hvor sundheds- og fagprofessionelle arbejder sammen om at give effektiv be-
handling og rehabilitering. EgGenomsorg og stette til egenomsorg er afgerende for en helheds-
orienteret tilgang, der blandt andet kan sigte pa at modvirke de symptomvedligeholdende fak-
torer som stress, manglende sevn, angst og inaktivitet ved at bryde de menstre, der forvaerrer
symptomerne. Den enkelte bor stottes i at opna viden, faerdigheder og indsigt i deres egen situ-
ation, sa de bedre kan tage aktiv del i sygdomsforlebet og behandlingen, mestre dagligdagen
og arbejdslivet, og vaere i stand til at traeffe afgerende valg i forhold til behandlingen.

Som led i stottet egenomsorg skal den enkeltes sygdomsopfattelse afdackkes, idet det har be-
tydning for, hvordan symptomerne opleves og handteres i hverdagen (20). Dette kaldes ogsa
for sygdomsadfaerd og kan i uhensigtsmaessige — om end forstaelige - tilfaelde omfatte en ad-
faerd, hvor aktiviteter undgas af frygt for, at de kan provokere eller forstaerke allerede eksiste-
rende symptomer. Det kan fore til en ‘alt-eller-intet-adfaerd’ med enten overdreven hvile eller
haojt niveau af fysisk eller mental aktivitet pa de dage, hvor symptomerne er mindre fremtrae-
dende. Denne adfeerd indebaerer en risiko for en negativ pavirkning af funktionsevnen med en
forringet livskvalitet og udfordringer med at fastholde tilknytning til uddannelse og arbejdsmar-
ked (2).

3.4.1. Generelle anbefalinger om handtering i den tidlige fase

Tidlig sundhedsfaglig radgivning af mennesker med hjernerystelse er afgerende og ber gene-
relt fokusere pa beroligelse og information om den - typisk - gode prognose samt rad om rela-
tiv hvile de forste 24-48 timer. Relativ hvile indebeerer, at lette dagligdagsaktiviteter kan fasthol-
des, men at skaermbrug samt indtag af alkohol og euforiserende stoffer ber undgas de forste 48
timer. Herefter anbefales gradvis genoptrapning af vanlige aktiviteter - ogsa ved fortsatte
symptomer med henblik pa at opna en baeredygtig balance mellem aktivitet og hvile.

Langvarig inaktivitet frarades, da det vurderes at kunne forlsenge restitutionsperioden (10).

3.4.2. Generelle anbefalinger ved langvarige symptomer

| den nationale klinisk retningslinje om non-farmakologisk behandling af mennesker med leen-
gerevarende symptomer efter hjernerystelse (18) beskrives anbefalingerne som gengivet i af-

snit 3.3, og der peges ligeledes pa, at der bor tages hojde for tilstandens kompleksitet og bio-

psyko-sociale perspektiver i udredningen af mennesker med langvarige symptomer efter
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hjernerystelse. Disse metoder skal ses som enkeltstaende indsatser eller indga i et tvaerfagligt
forlab.

| vidensrapporten geres opmaerksom pa risiko for overbehandling af malgruppen, da tilstan-
dens kompleksitet kan fore til uhensigtsmaessig igangsasttelse af flere samtidige indsatser. Der-
for ber behandlingen af mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse tage ud-
gangspunkt i den enkeltes situation, kapacitet og behov, og den ber ske som en koordineret
sammenhangende indsats. Det ber vurderes individuelt, om der er behov for at ivaerksaette
indsats eller blot er brug for at fortsaette en naturlig bedringsproces med fortsat radgivning og
stottet egenomsorg.
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4. Status og udfordringer

4.1. Indvirkning pa hverdagslivet og madet med
sundhedsvaesenet

Med udgangspunkt i Patienters og professionelles akterers perspektiver pa hjernerystelsesomrd-
det - en Rvalitativ afdaekning udarbejdet for Sundhedsstyrelsen (bilag 1) og den supplerende fag-
lige radgivning, skildres i det folgende status og udfordringer med to centrale nedslag:

e Indvirkning pa hverdagslivet og medet med sundhedsvaesenet
e  Status og udfordringer i tilbudslandskabet

| afsnit 4.1.1.-4.1.2 praesenteres mennesker med langvarige symptomers indvirkning pa hver-
dagslivet og medet med sundhedsvaesenet og i afsnit 4.2.-4.2.2. beskrives status og udfordrin-
ger i tilbudslandskabet.

4.1.1. Indvirkning pa hverdagslivet

Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse oplever, at symptomerne pavirker
alle aspekter af hverdagslivet, herunder socialt, arbejdsmaessigt og ekonomisk. Mange ma tage
en raekke forholdsregler og indrette hverdagen efter symptomerne. Der beskrives blandt andet
psykiske pavirkninger, sendret identitetsopfattelse, isolation og ensomhed. Mange er afhaengige
af hjeelp fra familien praktisk og ekonomisk og ma i nogle tilfselde selv finansiere deres behand-
lingsforleb. Sidstnaevnte kan indebaere en risiko for, at nogle afskaeres fra at modtage relevante
behandlingstilbud.

4.1.2. Medet med sundhedsvaesenet

I medet med sundhedsvaesenet beskrives stor variation i patienternes adgang til stette og ind-
satser, og flere beskriver en oplevelse af, at blive medt med manglende forstaelse og anerken-
delse af sundhedsprofessionelle med hensyn til symptomer og pavirkning af funktionsevne. Der
beskrives en oplevelse af ikke at fa hjselp men selv skulle vaere opsegende, hvor de selv eller
deres parerende fungerer som tovholdere, der koordinerer udredning og behandlingsindsatser
samt videregiver information mellem fagpersoner.

Af nogle opleves der manglende konsensus blandt fagpersoner om, hvad der er den korrekte
tilgang og varierende kendskab til relevante indsatser. Forskelle i behandlingstilgang, hvor nye-
ste viden endnu ikke er fuldt udbredt i alle dele af sundhedsvaesenet, betyder, at nogle menne-
sker med langvarige symptomer efter hjernerystelse oplever, at de ikke far den rette informa-
tion eller tilbydes relevant og sammenhaengende udredning og behandling i sundhedsvaese-
net.

Det beskrives ligeledes, at nogle mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse
oplever, at de ikke kun modtager uensartet men direkte modstridende rad og vejledning fra
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forskellige fagpersoner, hvilket kan skabe frustration og usikkerhed om, hvilke fagpersoner de
skal lytte til, og hvordan de dernaest skal handtere deres symptomer.

For nogle kan det vaere vanskeligt at opleve lang ventetid pa udrednings- og behandlingstil-
bud, og at processen for at fa hjeelp kan opleves som besvaerlig og kreevende.

Nogle beskriver en oplevelse af, at de ikke har faet en tilstraskkelig eller grundig udredning.
Konkret forventer nogle, at udredningen ma inkludere billeddiagnostiske undersegelser. Imid-
lertid er MR- og CT-scanninger i langt de fleste tilfaelde fagligt set ikke relevante for at kunne
pavise folger efter hjernerystelse. Skanningerne anvendes derfor primaert til at identificere al-
vorlige folgetilstande sasom bledninger i hjernen og andre alvorligere komplikationer. Hvis
dette ikke misteenkes under udredningen, er det saledes ikke relevant men vil vaere overdiag-
nostik. Dermed er der forskellige vidensniveauer og forventninger, og uden den rette informa-
tion og radgivning, er der risiko for, at nogle oplever, at de ikke foler sig grundigt og serigst vur-
deret, hvis der ikke henvises til billeddiagnostiske undersogelser.

4.2. Status og udfordringer i tilbudslandskabet

Der beskrives en vis uensartet praksis i sundhedsvaesenet for sa vidt angar undersegelser, diag-
nostiske kriterier og radgivning ved langvarige symptomer efter hjernerystelse. Derudover be-
tegnes henvisningsmulighederne som mangelfulde flere steder og med variationer. Det beskri-
ves videre, at der blandt nogle sundhedsprofessionelle er begraenset indsigt i det forebyg-
gende potentiale ved tidlig indsats i det primaere sundhedsvaesen. Samtidig oplever nogle
sundhedsprofessionelle, at der er for fa muligheder for opkvalificering af viden og kompeten-
cer.

4.2.1. Radgivning og tidlig indsats

Pa akutmodtagelserne radgives ofte ud fra, at patienterne skal vaere opmaerksomme pa even-
tuelt sterre hjernepavirkning, men der modtages ikke konsekvent radgivning om symptomerne
efter en hjernerystelse, og hvordan disse hensigtsmaessigt handteres. Hvis den eneste kontakt
med sundhedsvaesenet efter en hjernerystelse sker i en akutmodtagelse eller laegevagt risike-
res det dermed, at den mangelfulde radgivning af patienten om den videre handtering af symp-
tomerne kan oge risikoen for, at nogle vil udvikle langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Almen praksis er generelt borgernes primaere indgang til sundhedsveaesenet, og det vil ofte
vaere i det regi, at udredningen af mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse
sker. | mange tilfaelde opseger mennesker med hjernerystelse dog ikke sundhedsvaesenet med
det samme. Nogle vil ga i dage eller uger, for de opseger en laage med symptomer. Det kan
medfore, at en hjernerystelsesdiagnose i praksis kan vaere svaer at stille.

Den alment praktiserende laege foretager en samlet klinisk vurdering ud fra haendelsesforlobet
og symptombilledet samt med overvejelser om differentialdiagnoser og komorbiditet (18).
Handteringen af malgruppen individualiseres i forhold til den enkeltes behov, men indlednings-
vis i forlebet er information og radgivning om tilstanden en af de vigtigste indsatser. Det
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beskrives, at det ikke er systematisk, at denne information og radgivning om tilstanden gives i
forbindelse med udredningen.

4.2.2. Indsatser ved langvarige symptomer

Alment praktiserende laeger kan supplere egen klinisk vurdering, undersegelser og udredning
med henvisning til relevant praktiserende speciallaege eller ovrige fagpersoner i praksissekto-
ren, hvor der dog er egenbetaling. Alment praktiserende laeger har i nogen grad ogsa mulighed
for at henvise borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse til sygehusafdelinger og
regionale specialiserede tvaerfaglige symptom-/sygdomsspecifikke centre/klinikker om end
med forskelle i muligheder og praksis pa tvaers af landet.

Henvisning til praktiserende speciallaeger eller sygehusafdelinger kan resultere i lange udred-
ningsforleb seerligt, hvis patienten har symptomer fra flere organsystemer, hvor det enkelte
speciale eller speciallaage primaert fokuserer pa at afkraefte sygdom inden for eget speciale.
Det kan vaere hensigtsmaessigt for at kunne udelukke anden alvorlig sygdom -fx alvorlige neu-
rologiske tilstande, men det kan for patienten opleves som et fragmenteret og langstrakt ud-
redningsforleb.

Der er mange private aktorer, der tilbyder indsatser til malgruppen. Dog kan der opleves udfor-
dringer med usikker evidens for effekten af visse indsatser, ligesom manglende sammenhasng
og koordinering med ovrige indsatser udger en barriere for hensigtsmaessige forlob.

Det manglende samlede behandlingstilbud medferer, at indsatserne til mennesker med lang-
varige symptomer ivaerksaettes fragmenteret med manglende sammenhaeng og koordinering.
Det er iszer en udfordring for patienter med behov for flere indsatser leveret som en samlet
samtidig indsats, som derved har risiko for at udsaette bedring. Pa grund af den store variation i
symptomer og mulige arsager er det vaesentligt med individualiserede behandlingstilbud uan-
set, hvilken faggruppe der behandler mennesker med langvarige symptomer.

Aktuelt findes der i varierende grad kommunale tilbud for mennesker med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse. Det kan fx vaere i form af en rehabiliteringsindsatser og koordinator-
funktion samt indsatser pa kommunikationscentre”. De nyeste tal fra KL viser, at 65 pct. af kom-
munerne angiver at opleve en oget eftersporgsel efter rehabiliteringsindsatserne fra borgere
med hjernerystelse, hvoraf den sterste egning opleves i Region Midtjylland med 84 pct. 39 pct.
af kommunerne angiver at have rehabiliteringsindsatser til mennesker med hjernerystelse, som
kommunen kan henvise til, mens 18 pct. svarer nej til samme spergsmal. 23 pct. af kommunerne

7 Ydelserne pa kommunikationscentrene har i praksis rod i forskellige lovomrader, og borgerne henvises fra
forskellige dele af sundhedsvaesnet, jobcentre, kommunale sagsbehandlere og andre akterer. De fleste af
kommunikationscentrene drives af beliggenhedskommunerne, men der er ogsa nogle, der har regionen
som driftsherre.
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angiver at henvise til andre tilbud, som der ogsd henvises til fra andre kommuner. Kun 1 pct. angi-
ver at henvise til private tilbud (21).

For mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse i den uddannelses- eller er-
hvervsdygtige alder kan der vaere en snitflade fra sundhedsvaesenet til social- og beskaeftigel-
sessektoren. De fleste kommunale indsatser malrettet mennesker med langvarige symptomer
efter hjernerystelse befinder sig pa social- og beskaeftigelsesomradet, og mennesker med
langvarige symptomer efter hjernerystelse er dermed forst omfattet af disse tilbud, nar arbejds-
evnen er truet. DEFACTUMSs rapport belyser, at mennesker med langvarige symptomer efter
hjernerystelse generelt oplever, at hjaelpen kommer for sent i forlobet.

Generelt mangler almen praksis mulighed for henvisning til relevante behandlingstilbud isaer til
koordinerede forlob med tvaerfaglige indsatser. Henvisningskriterierne til kommunale tilbud va-
rierer pa tveers af kommunerne. Fx foregar visitationen i nogle kommuner gennem jobcentre,
mens borgere selv kan henvende sig i andre kommuner, eller kan henvises af henholdsvis al-
men praksis og/eller sygehuse. Variationen og uklarheden om henvisningsveje og indgange til
indsatserne er en udfordring, der blandt andet kan medfere en geografisk ulighed i de indsat-
ser, malgruppen modtager.

Der findes specialiserede tveerfaglige indsatser i regionalt regi, fx hovedpinecentre, kommuni-
kationscentre’, centre for funktionelle lidelser, tvaerfaglige smerteklinikker/centre, svimmel-
hedsklinikker mv. Herudover har der i perioder veeret forskningsprojekter omhandlende tvaer-
faglige tilbud i regi af Regionshospitalet Hammel Neurocenter i Region Midtjylland. Der er dog
forskellige henvisningskriterier til de enkelte tiloud og uensartet organisering pa tvaers af landet,
hvorfor det kan vaere en udfordring for den henvisende leege at finde et relevant tilbud.
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5. Sammenfatning og
perspektivering

5.1. Sammenfatning af analyseresultater

Som beskrevet i kapitel 1 skal analysen danne grundlag for, at der evt. senere kan udarbejdes
initiativer, der understetter, at forlob for mennesker med langvarige symptomer efter hjernery-
stelse forbedres fremadrettet.

Analysen har til formal, at:

1) Belyse de vaesentligste udfordringer for mennesker med langvarige symptomer efter
hjernerystelse

2) Beskrive opgaveplacering og organisering af indsatser til mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse pa tveers af akterer og sektorer i sundheds-
vaesenet

Jf. analysespergsmail 1 viser analysen at mennesker med langvarige symptomer efter hjernery-
stelse og sundhedsprofessionelle, der arbejder med malgruppen, identificerer nogle vaesent-
lige udfordringer i malgruppens mede med sundhedsvaesenet. Der er en ikke fagligt begrundet
forskelligartet faglig tilgang og radgivning i den tidlige periode, der ikke skyldes forskelle i
symptombilleder eller prognoser. Desuden oplever nogle mennesker med langvarige sympto-
mer, at de ikke modes med en tilstraekkelig forstaelse for deres tilstand i kontakten med sund-
hedsvaesenet.

Jjf. analysespergsmdl 2 viser analysen betydelige udfordringer i adgangen til ensartede og sam-
menhasngende behandlingstilbud for mennesker med langvarige symptomer efter hjernery-
stelse pa tvaers af akterer og sektorer i sundhedsvassenet. Et uklart ansvar og manglende koor-
dination mellem aktererne gor det vanskeligt at opna et sammenhasngende og effektivt forlob.
Der mangler herudover enkle henvisningsveje til relevante indsatser for mennesker med lang-
varige symptomer.

5.2. Perspektivering

Nogle centrale udfordringer, som mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse
og sundhedsprofessionelle oplever, vurderes at have en udbredelse og nogle menstre, som
med fordel kan imedegas systematisk.

Det kan sasmmenfattes saledes;

a) Udbrede nyeste viden blandt sundhedsprofessionelle og borgere
b) Gore det enklere at fa den sundhedsfaglige hjselp, nar der er langvarige symptomer
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Det kan uddybes saledes:

a) At udbrede nyeste viden om udredning og behandling vil understotte en mere ensartet og
evidensbaseret faglig tilgang til behandlingen af hjernerystelse og langvarige symptomer efter
hjernerystelse i bade primaer- og sekundaersektoren. Dette gaelder bade indsatser vedrerende
radgivning og stotte til egenomsorg i den tidlige fase, samt tilgangen til og viden om henvis-
ningsmulighederne ved langvarige symptomer. En udbredelse af viden fra vidensmiljoer herun-
der Dansk Center for Hjernerystelse, vil forventeligt kunne medfere en systematisk opkvalifice-
ring af relevante sundhedsprofessionelle. Det kan fx geres ved:

e At eksisterende evidensbaseret viden om den aktive tilgang samt systematisk stilling-
tagen til opfelgning, udbredes. Udbredelsen er malrettet til alle faggrupper med kon-
takt til mennesker med hjernerystelse i den tidlige periode (almenmedicinske tilbud,
leegevagt, akutmodtagelse, mv.).

e Ligeledes vurderes det, at allerede eksisterende evidensbaseret viden om den bedste
tilgang til mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse, udbredes gen-
nem de relevante faglige miljoer og fx gennem praksiskonsulenterne og opdatering af
tilgaengelig information i laegehandbogen. Denne viden ber malrettes fx almenmedi-
cinske tilbud, kommuner og andre relevante aktorer.

e Udbredelse af eksisterende evidensbaseret information og radgivning om hjernery-
stelse til borgere og parerende som fx patienthandbogen pa sundhed.dk. Derudover
kan der ske en udvikling af aktiviteter i civilsamfundet, herunder af radgivning og for-
midling til patienter og parerende i regi af patientforeninger, der med fordel kan ind-
taenkes sammen med de evrige indsatser i forlobet.

b) At gore det enklere at fa den hjeelp, der er behov for vil medfore, at mennesker med lang-
varige symptomer efter hjernerystelse hurtigere tilbydes relevante behandlingsforleb med hen-
blik pa at reducere symptomer og ege funktionsevnen. Derudover vil en lettere adgang til stette
og radgivning tidligt i forlebet forventes at kunne medfere, at mange vil undga at udvikle lang-
varige symptomer efter hjernerystelse. Det kan fx geres ved at;

e Tydeliggere ansvars- og opgaveplaceringen i sundhedsvaesenet samt henvisningsveje
til indsatser. Det kan fx ske ved, at regionerne ger det enkelt for praktiserende laeger at
henvise til én funktion eller én indgang til en organisering af afdelinger, der kan foresta
relevante indsatser.

o Tilbyde relevante indsatser i de forskellige perioder i forlobet efter en hjernerystelse
ud fra en stepped care-tilgang, et princip om gradueret stotte. Alt efter individuelle be-
hov startes med den mindst indgribende indsats, og hvis behovet stiger eller sympto-
merne vedbliver, kan der ivaerksaettes mere omfattende indsatser. Der tages saledes
udgangspunkt i, at nogle mennesker selv kan handtere visse symptomer med den
rette stotte til egenomsorg, og andre vil have behov for mere stette gennem mere in-
tensive og specialiserede indsatser. En stepped care-tilgang vil give rum til
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differentiering efter den enkeltes sundhedskompetencer og allokere mere tid og flere
indsatser til dem med storst behov. En stepped care-tilgang kan opdeles i de tre ne-
denstaende trin:

Trin 1. Radgivning og stette til egenomsorg:

Ensrettet radgivning pa tveers af faggrupper samt fremhasvelse af den gode prognose.
Almenmedicinske tilbud tilbyder stotte til egenomsorg med henblik pa at give menne-
sker med langvarige symptomer efter hjernerystelse viden, faerdigheder og indsigt i
deres situation.

Trin 2. Generelle rehabiliterende indsatser og symptomspecifik behandling:
Symptomspecifik udredning og behandling, samt generelle rehabiliterende indsatser
som fx gradueret treening.

Trin 3. Specialiserede tveerfaglige forlob:

Forleb hvor der fokuseres pa at handtere den samlede kompleksitet, der er tilstede i
symptombilledet, med indsatser fra flere akterer i sundhedsvaesenet samt fx social- og
beskaeftigelsesrettede indsatser.

Udbredelse af eksisterende evidensbaseret viden til
sundhedsprofessionelle, borgere og pargrende

Potentialer for
forbedrede
indsatser og

forlgb

Tydeligesre opgave- og ansvarsplacering pa tveers af
sundhedsvaesenet herunder tilbud om relevante
indsatser ud fra en stepped care-tilgang

Specialiserede

' tveerfaglige forleb
Generelle
Relevante
indsatser i de .rehabiliterende
> . indsatser,
respektive Radgivning og stgtte symptomspecifik
tidsperioder til egenomsorg behandling

Tidsperioder Tidlige periode (0 —4 uger)

efter
hjernerystelsen

Langvarige symptomer (> & uger)

Tidspunkt for

g af—
hjemeryste!sen@

Figur 4. Potentialer for forbedrede indsatser herunder de tre trin i en stepped care-tilgang.

Symptomfrihed

Ovenstaende perspektivering illustreres i figur 4, som sammenfatter potentialer for forbedrede
indsatser og forleb i de respektive tidsperioder efter en hjernerystelse.
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1 Introduktion

1.1 Baggrund og formal

Arligt er der omkring 25.000 mennesker, der far en hjernerystelse. Langt de fleste kommer
sig inden for de fgrste par uger, men cirka 15-30 pct. oplever langvarige symptomer. Sund-
hedsstyrelsen (SST) har bedt DEFACTUM om at gennemfgre en afdaekning af hjernerystel-
sesomradet med fokus pa vaesentlige udfordringer for voksne mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse. Afdaekningen skal indg% som bilag i en analyse af hjernery-
stelsesomradet, som Sundhedsstyrelsen er blevet bedt om at udarbejde af Indenrigs- og
Sundhedsministeriet til primo 2025. Opdragsgiver for afdeekningen er Primaere Sundhedsvae-
sen i Sundhedsstyrelsen.

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet to hypoteser, som skal belyses:

Hypotese 1 omhandler patientperspektivet, og hvordan mennesker med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse er pavirkede i deres hverdag samt oplever mgdet med sundhedsvae-
senet:

“Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse oplever, at symptomerne p8vir-
ker deres hverdagsliv og funktionsevne pd flere forskellige omr8der og i forskellig grad. Men-
nesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse har meget forskellige oplevelser af
mgdet med sundhedsvaesenet, herunder hvorvidt de foler sig forstdet, anerkendt og hjulpet i
forhold til hverdagsliv og funktionsevne.”

Indsamlingen af patientoplevelser skal belyse:

= Malgruppens oplevelse af pavirkningen fra symptomer i hverdagslivet

= Oplevelse af udredning, behandling og sammenhang i forlgb i sundhedsvaesenet
= Kommunikationen med sundhedsprofessionelle

Hypotese 2 omhandler tilbudslandskabet i forhold til mennesker med langvarige symptomer
efter hjernerystelse:

“Der er variationer i tilbudslandskabet p8 tvaers af landet, ligesom henvisningsveje og ad-
gangsmuligheder i sundhedsvaesenet er uensartede for mennesker med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse

Formalet er at give et indblik i mulige indsatser, forlgb og henvisningsveje for malgruppen.
Afdaekningen skal sdledes belyse:

= Typer af tilbud i forhold til udredning og behandling - sdvel offentlige som private
» Typer af aktgrer — og hvem kan henvise til hvem og hvad?

= Typer af forlgb

= Variationer i tilbud og tilgaengelighed pa tveers af landet

» Shitflader til tilgreensende omrader sdsom social- og beskaeftigelsesomradet

Ud over indhentning af patientperspektivet og afdaekning af tilbudslandskabet pa hjernery-
stelsesomradet er der udarbejdet korte beskrivelser af indholdet i behandlingstilbud i udlan-
det, som danske patienter har modtaget.
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1.2 Rapportens indhold
Rapporten bestar af tre dele:

Del 1: Patientperspektiv

Del 2: Tilbudslandskab

Del 3: Behandling i udlandet

Afrapporteringen er deskriptiv og har alene til formal at videreformidle de indsamlede data.
Afrapporteringen rummer ingen konklusioner eller anbefalinger, udover dem som interview-
personerne selv har givet udtryk for i forhold til patientperspektiv og tilbudslandskab. Be-
handling i udlandet bestar af deskriptive gennemgange af behandlingstilbud, som danskere
har opsg@gt, baseret pa tilgeengelige hjemmesider.

1.3 Metodiske overvejelser og forbehold

Savel tilbudslandskab som patientperspektiver er undersggt via interviews — henholdsvis
med professionelle aktgrer pa8 omradet og patienter, mens beskrivelsen af behandling i ud-
landet er baseret pa opslag p& hjemmesider.

Det er vigtigt at pointere, at der ikke er tale om en fuldstaendig kortlaegning af tilbudsland-
skabet, og der er sdledes ikke tale om en udtgmmende liste over eksisterende tilbud, men et
overblik over hjernerystelsesomradet i forhold til mennesker med langvarige symptomer.
Med den gennemfgrte dataindsamling er det sggt inden for opgavens rammer at belyse vari-
ationen pd omradet. Det skal samtidigt understreges, at der ikke er tale om en vurdering af
effekten af de forskellige typer af tilbud. Forbeholdene uddybes i metodeafsnittene i rappor-
tens dele.

1.3.1 Udvealgelse af informanter
Der er udarbejdet kriterier til udvaelgelse af informanter til henholdsvis hypotese 1 og 2.

Kriterierne til udvaelgelse af patienter til hypotese 1 er udarbejdet i samarbejde med Sund-
hedsstyrelsen og med input fra Hjernerystelsesforeningen, som er patientforeningen pd om-
radet. Der er gennemfgrt 10 interviews med ti voksne mennesker med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse.

I forhold til at belyse hypotese 2 er der foretaget interviews med Kommunernes Landsfor-
ening (KL), Danske Regioner og Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM) samt kommuner
og regioner.

Der er foretaget i alt 18 interviews med fglgende aktgrer:

» Ti udvalgte kommuner (to i hver af de fem regioner)
= De fem regioner

= Kommunernes Landsforening (KL)

= Danske Regioner

= Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)

Udveelgelseskriterierne for begge hypoteser har haft fokus pa at sikre variation for at give et
nuanceret indblik i patientperspektiver og afdaekningen af tilbudslandskabet.

Udveelgelseskriterier samt valg af informanter uddybes i metodeafsnittene i henholdsvis del 1
og 2.

DEFACTUM | 2



1.3.2 Bearbejdning af data

De indsamlede interviewdata er bearbejdet ved at tematisere og systematisere henholdsvis
aktgrinterviews og patientinterviews ud fra de overordnede temaer i interviewguiderne. Un-
der hvert tema er der foretaget en opdeling i undertemaer og en sammenskrivning af de ind-
samlede perspektiver pa tveers af de gennemfgrte interviews. DEFACTUMs konsulentgruppe
har gennemgaet og droftet datamaterialet samt foretaget kodning i temaer og undertemaer.
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2 Del 1: Patientperspektiv

2.1 Metode og datagrundlag for indhentning af patient-
perspektivet

Indhentningen af patientperspektivet er foretaget via semistrukturerede interviews med ti
voksne mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Interviewene er gen-
nemfgrt i oktober og november 2024. Fire interviews er foretaget pa video og seks pa tele-
fon. Der er taget hensyn til, hvad informanterne selv har foretrukket, og hvad der har vaeret
bedst i forhold til deres langvarige symptomer efter hjernerystelsen.

Fglgende kriterier er anvendt ved udpegning af patienter med langvarige symptomer efter
hjernerystelse:

»= Geografisk variation

= Variation pa varighed af symptomer: Variation over/under 6 mdr. og mindst 2 maneders
symptomer og patienterne skal have ndet at modtage en indsats

= Variation pa symptombyrde (let, moderat, svaer pavirkning af hverdagslivet - ikke en de-
fineret afgraensning)

= Variation pa oplevet bedring og tilbagevenden til hverdagsliv

= Variation pa ken (ikke ngdvendigvis 50/50)

= Over 18 &r og variation pa alder

Halvdelen af informanterne til patientperspektivet blev udvalgt via Hjernerystelsesforenin-
gen. Den anden halvdel er udvalgt via kontakten til de kommuner, som er blevet interviewet
om tilbudslandskabet.

Indsamlingen af patientoplevelser skal belyse:

= Malgruppens oplevelse af pavirkningen fra symptomer i hverdagslivet
= Oplevelse af udredning, behandling og sammenhasng i forlgb i sundhedsvaesenet
= Kommunikationen med sundhedsprofessionelle

Interviewene er optaget pa diktafon og pd baggrund af lydoptagelsen er der udarbejdet refe-
rater med udvalgte fuldt transskriberede citater. Denne metode er valgt for at give et kortere
og leesbart dokument, som har kunnet fremsendes til informanten til gennemsyn for misfor-
stdelser, faktuelle fejl og mangler. Det er DEFACTUMs vurdering, at det i denne type ind-
hentning af patienters perspektiver er relevant at kvalitetssikre og i nogle tilfaelde supplere
de data, som fremkommer under interviewet om de pdgzeldende menneskers perspektiver
pd betydningen af deres symptomer og hjzelpen, de har fiet. Halvdelen af de ti informanter
havde enkelte rettelser, som alle var af mindre omfang. De gvrige fem informanter god-
kendte referatet, som det forel3.

2.1.1 De medvirkende patienter

Patienterne med langvarige symptomer efter hjernerystelse er som nasvnt udpeget af hen-
holdsvis Hjernerystelsesforeningen og fem kommuner. I det fglgende beskrives de ti medvir-
kende patienter ud fra de ovennaevnte udvalgelseskriterier.

Geografisk variation

De interviewede patienter kommer fra sdvel landets storby-kommuner samt fra landkommu-
ner og mindre byer. Fire informanter kommer fra kommuner i Region Midtjylland, to infor-
manter kommer fra kommuner i Region Syddanmark, to fra kommuner i Region
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Hovedstaden, og der kommer én informant fra henholdsvis en kommune i Region Nordjylland
og i Region Sjeelland.

En informant havde grundet arbejde bopael i udlandet pa tidspunktet for hjernerystelsen.
Vedkommende var i kontakt med det danske sundhedsvaesen umiddelbart efter vedkom-
mende padrog sig hjernerystelsen (pa en ferie i et tredje land) samt senere i forlgbet. Det er
informantens oplevelse med det danske sundhedsvaesen og de danske forhold, der er medta-
get i det fglgende. En anden interviewperson bor og arbejder i udlandet, da interviewet fore-
tages, men vedkommende boede i Danmark, da vedkommende padrog sig hjernerystelsen,
og det er ligeledes her oplevelsen af de danske forhold, interviewet har omhandlet.

Variation p& varighed af symptomer
Nedenstdende oversigt viser, hvilke arstal de ti informanter padrog sig hjernerystelsen, samt
hvor lang tid de har haft symptomer efter hjernerystelsen.

TABEL 1
Arstal hjernerystelse | Langde symptomer
For 2020: 6 10 &r og derover: 2
2021-22: 2 5-9 ar: 3
2023: 0 1-4 &r: 2
2024: 2 1 &r og derunder: 3

Som det fremgar af tabel 1 har hovedparten af informanterne flere ars erfaringer med symp-
tomer efter hjernerystelse. To af interviewpersonerne har haft symptomer i over ti ar. En af
de medvirkende har haft symptomer mellem et halvt ar og et ar og har ikke laengere symp-
tomer. En af patienterne har padraget sig mere end én hjernerystelse. I ovenstdende tabel
er taget udgangspunkt i den fgrste episode.

En raekke forskellige haendelser har vaeret udlgsende for hjernerystelsen hos de ti interview-
personer. Det drejer sig om biluheld, sammenstgd med genstand eller en anden person, fald
pa ski, cykel eller i eget hjem. Cykeluheld er den hyppigste udigsende haendelse hos de med-
virkende. Det fremgar, at hjernerystelsen for tre af de interviewede er opstaet i relation til
arbejde.

Variation pa symptombyrde

Symptombyrde i forhold til let, moderat eller sveer pavirkning af hverdagslivet er ikke en de-
fineret afgraensning, og har ikke kunnet videregives som et defineret kriterium til dem, der
har udpeget informanter fra Hjernerystelsesforeningen og kommuner. En objektiv beskri-
velse af variationen i forhold til patienternes symptombyrde og omfanget af funktionsned-
saettelse har ikke vaeret mulig pd baggrund af de oplysninger, DEFACTUM har haft adgang til
i forbindelse med indhentning af patienternes oplevelser. En vis variation pa symptombyrde
er dog opnaet, idet én af de interviewede ikke laengere oplever at have symptomer efter
hjernerystelsen. De gvrige har meget forskellige symptomer, som i forskellig — og for den
enkelte i svingende grad - pavirker deres hverdagsliv. I beskrivelsen af patienternes oplevel-
ser uddybes patientoplevelsen af symptombyrden i forhold til langvarige fglger efter hjerne-
rystelse.

Variation pa oplevet bedring og tilbagevenden til hverdagsliv

I udpegningen af informanter til indhentning af patientperspektivet har beskeeftigelse ikke
veeret et specifikt kriterium. Beskaeftigelsessituationen har fremgdet af interviewene. De ti
interviewpersoners beskaeftigelsesmaessige situation pa tidspunktet for interviewet fremgar
nedenfor.
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TABEL 2

Beskaeftigelsessituation p&

interviewtidspunktet

Fgrtidspension:
Fleksjob:

Ledig:

Praktik eller afklaring:

N D BN -

Ordinaert arbejde:

Tabel 2 viser, at to af interviewpersonerne er i arbejde. Den ene af disse oplever ikke leen-
gere symptomer, mens den anden fortsat oplever symptomer efter hjernerystelsen og har
sygedage som fglge heraf. Interviewpersonen, der er ledig, har fortsat ogsd symptomer. Af
interviewene fremgar, at ni af de ti informanter ikke er tilbage til det hverdagsliv, som de
havde forud for, at de padrog sig hjernerystelsen.

Variation pa kgn
Der er interviewet syv kvinder og tre maend.

Variation pa alder

Den yngste af interviewpersonerne er 23 ar og den aeldste 61 ar pa tidspunktet for inter-
viewet. Nedenstdende tabel viser, pa gruppeniveau, de medvirkende patienters alder pd in-
terviewtidspunktet og da de pddrog sig hjernerystelsen.

TABEL 3
Alder interview \ Alder hjernerystelse
50 &r og over: 2 50 &r og derover: 2
40-49 3r: 3 40-49 3r: 3
30-39 &r: 3 30-39 &r: 2
20-29 &r: 2 20-29 &r: 3
Under 20 &r: 1

Tabellen viser, at halvdelen af de interviewede har veaeret under 40 ar og den anden halvdel
over 40 ar. Aldersfordelingen i forhold til tidspunktet for padragelse af hjernerystelsen forde-
ler sig sadan, at to informanter var over 40 ar, da de padrog sig hjernerystelsen. Fem af in-
formanterne var mellem 30 og 39 ar, da de pddrog sig hjernerystelsen. En af interviewperso-
nerne var under 20 ar, da vedkommende padrog sig hjernerystelsen. Informanten var teen-
ager pa dette tidspunkt og har haft symptomer i mere end ti &r. Som naevnt har en af pati-
enterne pddraget sig mere end en hjernerystelse. I ovenstdende tabel er taget udgangspunkt
i den fgrste episode.

2.1.2 Forbehold ved indhentningen af patientperspektivet

En raekke forbehold knytter sig til indhentningen af patienternes oplevelser af at have lang-
varige symptomer efter hjernerystelse.

Det er sggt at udveelge informanter bedst muligt i forhold til udveaelgelseskriterierne, men det
har ikke vaeret muligt at opnd variation pa alle parametre som fglge af det begraensede antal
interviews samt rekrutteringsform.

Indhentningen af patientperspektivet omfatter ikke de zeldre medborgere i Danmark. Den
zldste er, som det fremgdr 61 ar pd tidspunktet for interviewet. De forhold, der matte

knytte sig til oplevelsen hos aldre mennesker med langvarige symptomer efter hjernery-
stelse, indgar ikke. Alle de medvirkende er dansktalende og s& vidt vides af dansk etnisk
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herkomst. Saledes indgar ikke heller ikke patientperspektivet hos medborgere af anden et-
nisk herkomst end dansk, som kan have sproglige udfordringer i behandlingssammenhange
i forbindelse med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Det har i nogle tilfaelde vist sig vanskeligt for de medvirkende informanter at huske praecise
tidspunkter og indsatser i deres forlgb efter hjernerystelsen. Generelt er recall-bias alminde-
ligt. Der er tale om mennesker, der har vaeret eller er kognitivt udfordret pa grund af hjerne-
rystelsen. Dertil har flere interviewpersoner haft mange kontakter med fagpersoner/behand-
lere grundet deres komplekse udfordringer, og behandlingstilbuddene kan have zndret
navne, fagsammenseaetninger og organisering undervejs. Flere af de medvirkende har forbe-
redt sig forud for interviewet ved at notere haendelser ned, sggt informationer pa sundhed.dk
eller drgfte haendelsesforigbet med familiemedlemmer for at genkalde sig deres forlgb.

Symptombyrde og omfanget af funktionsnedsaettelse hos de involverede patienter har ikke
ladet sig beskrive praecist pa baggrund af de oplysninger, som har vaeret DEFACTUM til ra-
dighed. Interviewpersonernes symptomer er beskrevet i nedenstaende ud fra, hvordan pati-
enterne selv har beskrevet det, de oplever.

Da nogle interviewpersoner fik hjernerystelsen for flere ar siden, skal det naevnes som et for-
behold, at deres oplevelser af mgdet med sundhedsvaesenet, udredning med videre ikke
ngdvendigvis afspejler den nuvaerende praksis.

Komorbiditet, herunder piskesmaeld i forbindelse med, at patienterne padrog sig hjernery-
stelsen, eller underliggende sygdomme har ikke indgdet som udvaelgelseskriterier eller vaeret
afdaekket systematisk i forbindelse med indhentning af patienternes perspektiver. Det vil
kreeve en mere indgdende undersggelse med flere datakilder at belyse disse forhold og sam-
menhangen med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

2.2 Leesevejledning

Af anonymiseringshensyn er data praesenteret pa tvaers af de ti interviews. Beskrivelsen af
patientperspektivet er opdelt i falgende fem temaer, som fglger de omrdder, som indhentnin-
gen af patientperspektivet har skullet belyse - og som ogsa er indeholdt i Sundhedsstyrel-
sens hypotese:

= Symptomer i hverdagslivet

= Udredning

= Behandling

* Sammenhang i forlgbet

= Kommunikation med professionelle

2.3 Sundhedsstyrelsens hypotese

Indhentning af patientperspektivet har haft til formal at undersgge fglgende hypotese, som
er formuleret af Sundhedsstyrelsen:

“"Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse oplever, at sympto-
merne pdvirker deres hverdagsliv og funktionsevne p4 flere forskellige omr8der
og i forskellig grad. Mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse
har meget forskellige oplevelser af mgdet med sundhedsvaesenet, herunder
hvorvidt de faler sig forst8et, anerkendt og hjulpet i forhold til hverdagsliv og
funktionsevne.”

P& baggrund af de gennemfgrte interviews kan hypotesen overordnet set bekraeftes. Selv om
patienterne har forskellige oplevelser af mgdet med sundhedsvaesenet og af den hjzelp, de
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har faet til deres langvarige symptomer efter hjernerystelse, er der imidlertid en reekke gen-
nemgaende pointer, som praesenteres i den fglgende fremstilling af patienternes oplevelser.

2.4 Symptomer i hverdagslivet

2.4.1 Patienternes oplevede symptomer

En lang raekke symptomer naevnes under interviewene. Bredden i de oplevede symptomer
fremgar af nedenstdende tabel.

TABEL 4

Hovedpine/migraene Svedtendens Anspandthed i keebe
Kvalme Lydfglsomhed Smerter omkring gjne
Opkastning Tinnitus Koncentrationsproblemer
Svimmelhed Lysfglsomhed Hukommelsesproblemer
Besvimelse Synsproblemer Overbliksproblemer
Sgvnproblemer Nakkestivhed

Treethed

Ovenstdende er ikke en udtsmmende liste, men et udtryk for de begreber, som informanter
brugte til at beskrive deres symptomer, og afspejler ikke ngdvendigvis de korrekte sund-
hedsfaglige termer. De hyppigst nsevnte symptomer er hovedpine, koncentrationsbesvaer og
treethed. I mindre grad naevnes lysfglsomhed. For nogle af de interviewede er det synspro-
blemer, der har stgrst indvirken pfi hverdagen, mens det for andre er traethed, hovedpine,
kvalme, svimmelhed, kognitive udfordringer eller flere af disse symptomer i kombination, der
har udtalt betydning for hverdagslivet.

Flere af de medvirkende fortzeller, at de ogsd har faet piskesmaeld i forbindelse med haendel-
sen. Piskesmaeldet har ifglge informanterne enten vaeret konstateret forud for hjernerystel-
sen eller i det senere forlgb, og det fremgar, at de oplever, at symptomerne lapper over hin-
anden.

Det beskrives under interviewene, at de oplevede symptomer har udviklet sig over tid. En af
de interviewede oplever ikke lengere, at symptomerne efter hjernerystelsen pavirker hver-
dagslivet. De gvrige ni beskriver, at de oplever, at symptomerne pavirker deres hverdagsliv.
Nogle oplever, at symptomerne stadig er i forandring (blandt andet de to interviewpersoner,
som har padraget sig hjernerystelsen i 2024). Andre oplever, at symptomerne er stagneret
eller er blevet veerre gennem tiden.

2.4.2 Handtering af symptomer i hverdagen

Interviewpersonerne forteeller, at de har forskellige mader at hdndtere de varierende symp-
tomer pa i deres hverdagsliv. Flere naevner, at de bruger grepropper, nar de er ude af hjem-
met, nogle bruger ogsa solbriller og kasket. Flere har vanskeligt ved at veere i trafikken. En
interviewperson fortzller, at vedkommende cirka to ar efter hjernerystelsen ikke kan cykle
eller tage bussen, og ma kgres af familiemedlemmer mv. Nogle informanter kan godt kgre
bil, men tager forholdsregler, da det udtraetter dem. En informant udtraettes ved at g3 og er
derfor ngdsaget til at tage bilen, selv til sm& lokale zerinder.

Informanter med syns- og samsynsproblemer fortzeller blandt andet, at de har vanskeligt
ved at se pa en skaerm. Nogle fortzeller, at de afgraenser deres skaermtid, og nogle skal have
lys taendt. En informant beskriver, at vedkommende kun kan se pd telefonskeermen og ikke
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pa en stgrre computerskaerm, og oplyser at det har haft stor betydning for dennes hverdags-
liv.

De interviewede fortzeller om forskellige forholdsregler i hverdagen, blandt andet at der er
typer af film, de skal undgd at se pa grund af synsproblemer og restauranter, de ikke skal
benytte pd grund af stgj.

Patienterne udtrykker pa forskellig vis hab om, at symptomerne forsvinder. En af de yngre
medvirkende beskriver, hvordan det er at vdgne og m@de symptomerne igen:

“N&r jeg v8gner om morgenen, s8 taenker jeg, ndr jeg ligger ned, inden jeg har
rejst mig op, i dag er bare en megadejlig dag, og det kan veere, jeg snart er
rask, og det er godt - selv om jeg ikke har noget arbejde. Men s8, nér jeg rejser
mig fra sengen, s§ er det ligesom om, at jeg s8dan sldr hovedet op mod en mur,
og sl8r hovedet igen. Hver morgen har jeg folelsen af, at jeg sl8r hovedet igen
og igen og igen.”

2.4.3 Pavirkning af psyke og identitet

Hovedparten af de interviewede patienter fortzeller, at de langvarige symptomer efter hjer-
nerystelse har gjort, at de har skullet omstille sig i livet. En informant beskriver for eksempel
skiftet fra at have levet et travlt og socialt liv til ikke lzengere at veere den samme:

“Og s8 lige pludseligt, s8 blev det ligesom taget fra en. Og s& skulle man lige-
som finde ud af, hvem man s§ var. Det er faktisk noget af det svaereste i denne
her proces, ligesom at skulle acceptere, at nu er man ikke den, man var engang.
Og det skal man blive ved med at minde folk om. Jeg har ikke rigtig ses med no-
gen s8 meget siden.”

P& tveers af aldersgrupper beskriver informanterne en oplevelse af at vaere pavirket psykisk
og identitetsmaessigt, blandt andet fordi de ikke kan arbejde. En af informanterne fortzeller:

“T min sygemelding har jeg mistet troen p8 mig selv, s& der er kommet en
masse psykisk ind over. Og at man ikke kan fastholde et arbejde [...]. Det er
ikke en seerlig rar folelse, ndr man har veeret god til det, ikke at kunne overskue
tingene mere.”

Flere naevner isolation og ensomhed som fglge af hjernerystelsen. De informanter, der har
veeret i gruppeforlgb i forbindelse med et treenings- eller mestringsforlgb, saetter stor pris pd
i den forbindelse at mgde andre. En interviewperson mgdes fortsat med sin gruppe, uaf-
haengigt af den kommunale aktgr, som satte dem sammen. Det beskrives, at mestringstilbud
0gsa kan lette bekymringerne om, hvad man m@&, og om man kan forveerre de langvarige
symptomer efter hjernerystelsen ved enten at traene eller lave noget socialt. Det har saledes
veeret en lettelse for flere at hgre, at det er godt at ggre noget aktivt og socialt, men at man
skal lzere at holde ngdvendige pauser og forvalte sin energi. Den form for information og un-
dervisning beskrives af alle at vaere kommet for sent. Det siger fx bdde den informant, der
har modtaget forlgbet cirka ti ar efter vedkommende padrog sig hjernerystelsen, og de to in-
terviewpersoner, der har modtaget et hjernerystelsesforlgb cirka seks maneder efter hjerne-
rystelsen.

Informanterne fortzeller gennemgadende, at de oplever en psykologisk pavirkning og i flere
tilfaelde er opsggende i forhold til terapeutisk hjaelp. Tre interviewpersoner fortaeller, at de
har faet diagnosticeret depression i forlgbet og er i medicinsk behandling herfor. Det er i for-
bindelse med indhentningen af patientperspektivet ikke afdeekket systematisk, hvordan sam-
menhangen er mellem depressionsdiagnosen og de langvarige fglger efter hjernerystelse
Enkelte interviewpersoner har ikke modtaget hjaelp i forhold til den psykologiske pavirkning,
og en fortaeller, at vedkommende ikke ved, hvor hjalpen ville skulle findes.
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2.4.4 Pavirkning af private relationer

Parforhold og private relationer pavirkes ifslge informanterne af de langvarige symptomer
efter hjernerystelse. De henviser til, at familien og de naermeste har vaeret hjaelpsomme, og i
mange tilfaelde uvurderlige, i forhold til at finde behandlinger, med transport og stgtte og
med i flere tilfaelde at betale for behandlinger.

Mange af de interviewede fortzeller, hvor afhaengige de har vaeret af at fa hjzelp fra deres fa-
milie og reflekterer over, hvor darligt det ville vaere gdet dem, hvis ikke de havde haft deres
familie til praktisk, mental og gkonomisk stgtte. Det giver en ulighed i forhold til dem, der
ikke har dette, bemezerkes af flere af de interviewede.

De langvarige symptomer efter hjernerystelse har ofte haft negativ betydning for de naerme-
ste og for de hjernerystelsesramtes relationer. En informant beskriver, hvordan vedkom-
mende fx veelger at tage til en koncert med venner velvidende om, at konsekvensen er, at
symptomer tiltager de efterfglgende dage. Vedkommende ser ikke ret mange mennesker pri-
vat og heller ikke arbejdsmaessigt, da det viste sig umuligt for vedkommende at fastholde et
arbejde.

De interviewede fortezeller, at de efter at have brugt sig selv for meget kan have en kort
lunte, og at dette maerkes af deres omgivelser og saerligt i hjemmet. Det beskrives af flere,
at partneren i perioder star for de praktiske ting i hjemme. Det kan g h&rdt ud over parfor-
holdet, ndr man har det d&rligt og ikke kan hjzelpe til. Hvor der er bgrn i hjemmet, beskrives
hvordan bgrnene har lzert ikke at larme, ndr foreelderen med langvarige symptomer efter
hjernerystelse har en darlig dag.

En interviewperson er ked af, at langvarige symptomer som smerter, svimmelhed og udtraet-
ning betyder, at vedkommende ikke lzengere kan hjeelpe sin foraelder med funktionsnedseet-
telse.

Det beskrives af interviewpersoner i forskellige aldersgrupper, at vennekredsen har forandret
sig, og mange venner er faldet fra. Man har ikke mentalt overskud til samtaler med venner
og oplever, at man er til besvaer og ikke er spaendende at vaere sammen med. At de langva-
rige symptomer efter hjernerystelse er usynlige, ggr det for flere ekstra vanskeligt at mgde
forstdelse hos venner og familie.

2.4.5 @konomi

Informanterne beskriver gennemgdende, at deres gkonomiske situation er pavirket af de
langvarige fglger af hjernerystelse. Nogle har brugt opsparede midler, som de har haft, for
hjernerystelsen indtraf, og nogle har f3et erstatning. I nogle tilfeelde har familien som naevnt
hjulpet til gkonomisk. De interviewede beskriver usikkerhed i forhold til deres gkonomi, hvor
de overvejer blandt andet boligsituation og ser ind i en usikker fremtid med kontanthjzelp,
ressourceforlgb, fleksjob eller andet, hvor pengene bliver sma. Interviewpersoner, som har
haft symptomer i flere &r, og som ikke har bgrn, beskriver, at det maske er godt, at de ikke
havde bgrn, da de padrog sig hjernerystelsen, pa grund af den uklare beskaeftigelses- og
livssituation. Hovedparten af de medvirkende interviewpersoner har haft og forventer at
have et betydeligt skonomisk forbrug til behandlinger, de selv ma betale for.

Flere interviewpersoner omtaler, at de ma planlaegge livet ud fra, at de maske ikke kommer i
ordinaert arbejde. Samtidig fremgar det, at hdb ogsa fylder for de interviewede, szerligt hos
de yngste informanter, som fortaeller om planer og drgmme om bgrn, bolig, have, dyr og en
meningsfuld karriere, selv om de ogsa giver indtryk af, at de godt ved, at det ikke er muligt
lige nu.
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2.5 Udredning

2.5.1 Udredning i den akutte fase

De interviewede patienter har forskellige oplevelser af udredning. Adspurgt om deres ople-
velse af udredning i den akutte fase, angiver stgrstedelen, at de ikke oplever at vaere blevet
udredt for hjernerystelse ud over ved samtale om symptomer. Det fremgar ikke af inter-
viewene, hvorvidt patienterne har efterspurgt udredning i denne fase. De oplyser, at de ikke
har f3et foretaget egentlige undersggelser. Nogle informanter angiver, at de oplever det som
utrygt, at det ikke undersgges, om der er sket varig skade i hjernen.

Nogle f& informanter angiver, at de ved den praktiserende laege er blevet testet for balance
og syn eller bevaegelighed i nakken. Samlet set er indtrykket hos informanterne, at de ikke
er blevet tilbudt en grundig udredning i den akutte fase.

To informanter oplyser, at de er blevet MR-scannet, den ene blev scannet et stykke tid efter
en alvorlig ulykke med flere brud, hvor hovedpinen ikke fortog sig, den anden blev scannet
pa grund af hyppige besvimelser.

2.5.2 Udredning ved langvarige symptomer efter hjernerystelse

Patienterne efterspgrger pa tvaers af interviewene udredning af deres langvarige symptomer
efter hjernerystelsen. Informanterne oplyser, at de selv har henvendt sig til private parter
eller til offentlige kommunikationscentre med henblik pd at blive udredt for deres langvarige
symptomer. Informanterne fortzeller, at dette er en ydelse, de selv har betalt for, faet betalt
via sundhedsforsikring eller fdet daekket gennem deres kommune.

Enkelte af de interviewede har veeret ved neurolog, enten henvist af egen leege eller i forbin-
delse med en forsikringssag. Fra informanterne beskrives det, at der er sket en form for ud-
redning hos optometrist og kiropraktor. En interviewperson beskriver at have faet foretaget

en test for hjernerystelse hos en kiropraktor. Denne indebar synstestning, test af balance og
hgrelse med henblik pd at finde ud af, hvilken behandling der skulle ivaerksaettes.

En af de interviewede har vaeret i et selvbetalt forlgb i udlandet, og oplever her at have faet
det informanten betragter som en grundig udredning med blandt andet en funktionel MR-
scanning, hvor patienten Igser kognitive opgaver p& skaerm. Herved ses eventuelle struktu-
relle skader og hjernens funktion kortleegges, fortaeller informanten. Informanten beskriver,
at behandling og traening blev fulgt, herunder bevagelserne under det, informanten beteg-
ner neuromuskulaer terapi. At patientens udvikling blev fulgt pa denne made var ifglge infor-
manten en Igbende udredning, som bidrog til tilpasning af indsatsen.

2.6 Behandling

Informanterne fortaeller, at de har opsggt behandling mange forskellige steder. Nogle be-
handlinger er foregdet med laegehenvisning, andre har vaeret selvbetaling, betaling via sund-
hedsforsikring eller betalt gennem arbejdspladsen p& grund af arbejdsskade. Den gennemga-
ende oplevelse hos informanterne er, at de ikke har faet tilstraekkelig hjzelp. En informant
udtaler:

“Jeg kan ikke f8 hjaelp fra det offentlige. Eller, der er ingen hjaelp”.
En anden informant udtaler:

“Der er ikke nogen klar plan for, hvad man gor ved folk, der har en hjernery-
stelse. Der er ikke noget forlgb. Det er meget individuelt. Man skal neermest
have 8bent kraniebrud for, at der bliver sat noget i vaerk i forhold til alle de her
eftervirkninger. Jeg tror, jeg synes, der mangler en plan”.
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Informanterne har en oplevelse af, at det er dem selv, der skal vaere opsggende i forhold til
at fa behandling og at det ikke er noget, de automatisk far tilbudt i forbindelse med, at de
far konstateret en hjernerystelse og oplever langvarige symptomer. I flere tilfaelde fremgar
det, at de oplever at finde frem til et tilbud via tilfaeldigheder og ikke, fordi tilbuddene er al-
ment kendt hos de praktiserende laeger. En informant udtaler:

“Der er en hel masse mennesker, som faktisk har en rigtig god viden om det her
hjernerystelse til at hjaelpe en videre som hjernerystelsespatient. Jeg synes
bare, det er lidt tilfeeldigt, om man lander der eller ej.”

2.6.1 Oplevelse af henvisning til behandling

Hos de interviewede patienter opleves der stor variation i forhold til, hvordan man henvises
til behandling og hvad man tilbydes. To informanter fortzeller, at de har veeret indskrevet hos
et regionalt hovedpine- eller smertecenter, hvor de primaert er blevet medicinsk behandlet
med praeparater mod henholdsvis hovedpine eller andre smerter, mens andre to informanter
har oplevet at blive afvist af de specialiserede hovedpineklinikker med henvisning til, at kli-
nikkerne ikke tager imod hjernerystelsespatienter.

Blandt de ti forlgb har de praktiserende laeger i fire tilfaelde henvist til fysioterapi ved langva-
rige symptomer efter hjernerystelse. Der ses i datamaterialet ogsa henvisninger til psykolo-
ger og til kommunale genoptreeningsenheder, hjerneskade- eller kommunikationscentre. In-
formanterne forteeller imidlertid ogsa, at de er kommet i kontakt med behandlinger og tilbud
gennem kommunale sagsbehandlere, i forbindelse med forsikringssager eller ved selvhen-
vendelse.

To informanter er blevet henvist til neurolog af deres praktiserende lzege. To andre infor-
manter forteeller, at det ikke har veeret relevant at henvise dem til neurolog, da der ikke var
mistanke om hjerneskade. Interviewpersonerne har en oplevelse af, at den praktiserende
laege ikke ved, hvad de kan henvise til. En informant udtaler:

“Der er ikke noget system, s8dan som jeg oplever det, for os der har en hjerne-
rystelse. Der er jo ikke et center, hvor den specialiserede viden sidder samlet
omkring det her. [...] S8 er det din egen laege, der skal folge op. S8 snakker du
lidt med ham. Og ja, han ved da godt det med hjernerystelsen, men han har
ikke rigtigt nogen steder at sende en hen”

2.6.2 Oplevelse af involverede fagligheder

Informanterne oplyser, at de primaert selv har henvendt sig de steder, de har modtaget be-
handling. Et billede, der gar igen er, at der sker henvendelse til mange forskellige instanser,
der involverer mange fagligheder, og at det er forskelligt, hvad der har hjulpet den enkelte.
Det er i forbindelse med indhentningen af patientperspektivet ikke afdaekket systematisk,
hvor mange instanser og fagligheder, patienterne har veeret i kontakt med. Nedenstdende
oversigt illustrerer eksempler pa fagligheder, som interviewpersonerne har haft erfaring med
i forbindelse med hjaelp til deres langvarige symptomer efter hjernerystelse.

TABEL 5

Kiropraktik Psykoterapi

Osteopati Fysioterapi

Neurologi Kostvejledning

Neuro-optometri (samsynstraening) Tveerfaglig behandling (selvejende institution)
Neuropsykologi Kraniosakralterapi

Psykologi
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Tabellen viser, uden at veere udtgmmende, en stor bredde i de fagligheder, interviewperso-
nerne har haft med at ggre i deres forlgb. Det fremgar af de fleste af informanternes fortael-
linger, at de har tilkgbt behandling enten ved egenbetaling eller via forsikringen. Der er en
oplevelse hos flere, at de mangler en uvildig vurdering af den rette behandling i forhold til
deres langvarige symptomer.

2.6.3 Oplevelse af behandling i udlandet

En enkelt informant har som naevnt opsggt behandling i udlandet. Informanten beskriver det
som en uges intensiv skraeddersyet bootcamp, baseret pa scanningsresultater og forskellige
samtaler og mgder. Tilgangen var, at man skulle udfordres, men tilpas og ikke for hardt.
Hver aften mgdtes fagpersonerne og samlede op og justerede gvelser, sd det var mest opti-
malt for den enkelte. Informanten ville gerne have haft rad til to ugers intensiv indsats, men
ville mest af alt gnske, at det havde vaeret en mulighed 1-2 uger efter vedkommende padrog
sig hjernerystelsen. Informanten overvejer, hvilken betydning dette kunne have haft for for-
lgbet.

Flere af de gvrige informanter har kendskab til behandlingsmuligheder i udlandet. Fra nogle
af disse lyder det, at de enten ikke har lyst eller ikke har mentalt eller gkonomisk overskud
til at opsgge behandling i udlandet.

2.6.4 Oplevelse af tilbud i kommunerne

Stgrstedelen af informanterne er i eller har veeret i kontakt med de kommunale jobcentre pa
grund af sygemeldinger, fyringer, afklaringsforigb og fleksjob.

Indhentning af patientperspektivet afspejler en stor variation i, hvilke indsatser patienterne
oplever at vaere blevet tilbudt. En informant fortzeller, at der i vedkommendes kommune in-
den for de senere ar er etableret en funktion med hjernerystelseskoordinatorer og en mere
samlet indsats med et hjerneskadecenter, som tilbyder en tvaerfaglig indsats. I andre kom-
muner er der ifglge patienterne et undervisningstilbud i relation til langvarige symptomer ef-
ter hjernerystelse om energiforvaltning med videre. Andre informanter forteeller, at deres
kommuner har deres egne genoptraeningsenheder med fysioterapeuter, som har primeert fo-
kus pd nakken. Nogle tilbud ligger i tilknytning til sundhedscentre, fortaeller patienterne,
mens andre fortzeller, at tilbbuddene er en del af et kommunikationscenter. Nogle patienter
oplever, at kommunerne henviser til selvejende institutioner eller private tilbud.

2.7 Sammenhang i forlgbet

2.7.1 Oplevelse af koordinering

Informanterne forteeller, at de har oplevet selv at skulle baere viden rundt, for eksempel mel-
lem neurolog, kiropraktor, smertecenter og praktiserende lzege. Flere af de interviewede pa-
tienter forteeller, hvordan de har mattet bruge mange kreefter p3 selv at koordinere deres
behandling og anden hjeelp.

“Kommunikationen er ligesom gdet gennem mig - og jeg har ligesom ogs§ selv
skullet vaere meget opsggende”.

Ofte har patienterne med langvarige symptomer efter hjernerystelse faet hjeelp af deres
naermeste, blandt andet fordi de oplever koncentrationsbesvaer. Som det fremgar af cita-
terne nedenfor fra tre forskellige informanter, beskrives det som opslidende selv at skulle
opsgge hjeelp:

"Hele paradokset i at have det rigtig skidt og egentlig bare vaere rigtig ked af
det, og s8 bruge enorm meget tid at opsgge hjeelp. Det er der jo mange syge,
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der kender. Det var enormt opslidende og meget frustrerende. Og man tanker
0gs§ bare s8dan, at hvis jeg nu havde meget f§ ressourcer, og havde f8et en
hjernerystelse, s§ havde det vaeret endnu vaerre.”

“Mit liv gik meget ud p8 at hvile mig, og s8 bruge den energi jeg havde p8, hvad
for noget behandling, der ville vaere godt for mig.”

“Jeg mé& sige, at jeg er blevet lidt opgivende, og det kraever ressourcer og energi
hver gang, man seetter sig ind i noget nyt.”

Interviewpersonerne beskriver, at de har haft brug for at holde pauser i at opsgge hjzelp og
fglge behandlinger, da det kan vaere meget anstrengende. Dertil naevnes udgifter til behand-
ling som en vaesentlig faktor. Patienterne beskriver pa forskellige mader, at de hele tiden ha-
ber, at der er en behandling, der virker, fx siger en:

Jeg husker jo stadig mig selv, som jeg var. Jeg har ikke mistet h8bet og leder
stadig efter en udvej.”

En informant beskriver, hvordan man far indtryk af, at mennesker med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse hele tiden hdber pa at finde den rette behandling, og derfor pragver
forskellige ting som fysioterapi, fryseterapi, akupunktur, kraniosakralterapi, vinterbadning,
massage, kiropraktor samt behandlinger i udlandet. Vedkommende forklarer om sidst-
navnte:

“Det er sdan lidt en aergerlig tendens. Men det er igen den der klassiker med,
at ups, der er et nyt h8b. Lad os prove det af.”

Flere informanter udtrykker zrgrelse over, at den tvaerfaglige koordinerede hjaelp ikke findes
i Danmark. Vurderingen er, at der er meget viden og fagpersoner, men at de bgr vaere sam-
let. Mange hdber, at det kan ggres bedre. Som en informant siger:

“Jeg h8ber, man ser ind i dette her p§ den m8de, at man f8r samlet nogle speci-
alister. Vi er jo ikke s§ mange, der ender i kroniske hjernerystelser. Men det der
sker, det er jo, at, n8r du f8r din hjernerystelse, og du ikke bliver rigtigt behand-
let, s8 tror jeg p8, der er starre chance for, at du ender i en kronisk tilstand, end
hvis du f8r det behandlet rigtigt. Jeg ved ikke, hvad der er den rigtige behand-
ling. Jeg kan bare se, at den m8de, som jeg er behandlet p8, den tror jeg ikke
pé8 er den rigtige. S§ jeg taenker, at der er rigtig meget der mangler.”

2.7.2 Oplevelse af sammenhang

Det beskrives af flere patienter, at man selv skal have styr p%, hvad der sker i forlgbet. Ad-
spurgt om oplevelsen af sammenhaang, svares for eksempel:

“Det m& veere et rungende nej.”

Der er pa tveers af informanterne en gennemgdende oplevelse af, at praktiserende lseger
samt sagsbehandlere ikke har tilstraekkelig viden om langvarige symptomer efter hjernery-
stelse. De interviewede patienter beskriver pa forskellige mader, hvordan de oplever, at det
er praeget af tilfeeldighed, hvilken viden de mgdes med og, hvilken behandling og hjaelp de
tilbydes. Informanterne fortaeller for eksempel, at:

= Informanten fik viden om kommunens tilbud til mennesker med langvarige symptomer
efter hjernerystelse, fordi interviewpersonens agtefeelle arbejdede i kommunen.

= Informantens praktiserende laeges segtefeelle havde haft en hjernerystelse. Derfor vidste
laegen, at der var brug for mere viden, end laegen selv havde, og anbefalede patienten at
opsgge en kiropraktor med viden om hjernerystelse.

= Den praktiserende laege var tilfeeldigt stgdt pd information om kommunens forlgb for
hjernerystelsesramte og sgrgede for en henvisning til tilbuddet.
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= Informanten kendte til et kommunikationscenter gennem sit arbejde, og opsg@gte selv
hjeelp her.

= Informantens nye sagsbehandler kendte fra en anden borger til et hjerneskadecenter og
henviste informanten til det.

Sidstnaevnte informant, som har haft symptomer efter hjernerystelse i flere ar, ville gerne
have haft forlgbet i hjerneskadescentret tidligere. Vedkommende siger:

“Jeg ville gnske, at jeg var kommet ind til [hjerneskadecentret] noget for til det
her forlgb, fordi de er dygtige og kan det. Jeg forst8r ikke, hvordan et forlgb kan
eksistere s§ laenge, uden at der er nogen oplysning om det. Det var en tilfeldig-
hed, at jeg tilfaeldigvis havde en rédgiver, der tilfaeldigvis havde vaeret der og
tilfaeldigvis kendte til det. Det synes jeg jo er meget aergerligt. For det kunne jo
vaere, at jeg kunne veere samlet op for fem 8r siden eller et eller andet. Og s§
kunne mit liv jo have set noget anderledes ud.”

Flere informanter fortzeller, at de har opsggt fysioterapeuter og andre behandlere, som de
har vaeret anbefalet af venner og bekendte. Der efterspgrges fra interviewpersonernes side
en professionel og palidelig hjzelp til at fa den rette koordinerede hjeelp og behandling, s
man ikke skal veere afhaengig af tilfeeldigheder.

2.7.3 Oplevelse af forskellige tilgange

Flere interviewpersoner oplever uenighed mellem de professionelle, som de har mgdt. Det
fremgar for eksempel af nedenstdende udsagn:

“Mange har snakket imod hinanden. Jeg kom fra laegen, der sagde et eller an-
det. Og s§ har jeg snakket med min kiropraktor om noget, og han var s8 uenig.
Og s§ snakkede jeg med neurologen om noget, og han var uenig med dem
begge to. Og s8 kom jeg tilbage til min leege, og hun var uenig med dem alle
sammen i alt det, de sagde, ogs§ i, at de var uenige med hende.”

Interviewpersonerne oplever, at uenigheden blandt andet handler om, hvorvidt patienten
med langvarige symptomer efter hjernerystelse skal undgd stimuli og vente, til symptomerne
gar over af sig selv, eller om man skal traene og udfordre sine graenser i forhold til stimuli og
derigennem lzere at holde passende pauser. Forskellen og oplevelsen af uenighed i forhold til
tilgang gdr igen i flere af de interviewedes beretninger. En informant siger for eksempel:

“Jeg kan hare, hvor forskellige laeger og folk er i forhold til, hvad de synes der
skal ggres. Nogen siger, at man skal det ene, og andre siger, at man skal det
andet [...]. Min laege har sagt, at jeg skal gare det p§ én m8de, og min fys [i for-
lobet ved kommunen] har sagt, at jeg skal gore det pd en anden.”

Fysioterapeuten sagde i ovenstdende tilfaelde til interviewpersonen, at vedkommende skulle
udfordre sig selv, til vedkommende ndede graensen, derpa holde pause, og sa prgve igen, og
at interviewpersonen ikke matte blive forskraekket over stimuli, men vaenne sig til dem. In-
formanten fortaeller, at egen laege til forskel herfra sagde, at interviewpersonen skulle skaer-
mes fra alle stimuli og g& med hgrevaern eller grepropper for ikke at f& for mange lyde ind.

2.8 Kommunikation med professionelle

Generelt oplever informanterne, at sundhedspersonale og andre fagpersoner er venlige og
forstdende. Men de beskriver ogsa en gennemgaende oplevelse af mangler i kommunikatio-
nen, fordi der mange steder mangler viden om langvarige symptomer efter hjernerystelse.
Som naevnt i det forudgdende har flere af de medvirkende patienter med langvarige sympto-
mer indtryk af, at der findes fagpersoner og tilbud baseret pa viden om hjernerystelse, men
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at det er sveert og tager lang tid at finde frem til tilbuddene, og at man maske selv skal be-
tale for det.

2.8.1 Oplevelse af information

En stor del af informanterne videregiver en oplevelse af, at de praktiserende laeger eller
vagtlaeger ikke har tilstraekkelig faglig viden om hjernerystelse og om langvarige symptomer.
Flere informanter fortzeller, at de i starten efter hjernerystelsen blev sendt hjem med beske-
den om at hvile sig og tage den med ro. Interviewpersonerne beskriver, at fagpersoner siger
noget forskelligt om, hvor meget de skal skaerme sig, og hvor meget de skal udsaette sig for
stimuli og prgve deres graenser for aktiviteter af. En informant beskriver, at det er sveert at
navigere i de forskelligartede informationer:

“De officielle retningslinjer fra Hjernerystelsesforeningen [red. National Klinisk
Retningslinje fra Dansk Center for Hjernerystelse] er jo ogs8, at man skal i
gang. S8 nér laegen siger hvile og aflastning, alts8, det er s§ svaert at navigere

3

1.

En af de interviewede roser sin laege for pa den ene side at henvise til information pa Hjerne-

rystelsesforeningens hjemmeside, men kritiserer pa den anden side laegen for ikke at for-

klare informationen og hjselpe patienten med, hvad vedkommende skulle ggre. Informanten
o g . . . o . .

matte have et familiemedlem til at lzese informationerne pa hjemmesiden, da vedkom-

mende, som informanten selv beskriver det, var en grgntsag den fgrste tid, hvor bare det at

vaere vagen var sveert.

2.8.2 Oplevelse af forstdelse og anerkendelse

Interviewpersonerne gengiver pa forskellige mader, hvordan det opleves som et pres ikke at
blive troet pa og forst3et hos de fagpersoner, de har mgdt. En af informanterne fik i mgdet
med en neurolog en oplevelse af ikke at blive troet pd, da neurologen vurderede, at de ved-
varende symptomer ikke skyldtes hjernerystelsen, men patientens depressive handelser
nogle ar forinden.

Nogle informanter gengiver, at de ikke oplever, at deres arbejdsplads har forst3else for deres
nye situation. Der opleves ogsa mangel pa forstaelse i jobcenteret og i forbindelse med job-
prgvninger, som beskrives som stressende og anledning til, at man fgler nederlag. Det fore-
sl8s af flere af de medvirkende, at der udbredes information hos sdvel fagpersoner og hos
befolkningen, fx gennem en informationskampagne om langvarige symptomer efter hjerne-
rystelse.

I interviewene peges ogsa pa manglende forstaelse af langvarige symptomer efter hjernery-
stelse hos blandt andet forsikringsselskaber, Forsikringsankenaevnet og Retslaegeradet.

En af de interviewede, som var studerende pa tidspunktet for hjernerystelsen, oplevede en
fglelse af at falde imellem to stole og ikke blive forstaet. Informanten beskriver, at kommu-
nen kun kunne bevilge nogle, i informantens gjne, relevante tilbud til mennesker med lang-
varige symptomer efter hjernerystelse til borgere pa sygedagpenge eller ledige, og ikke til
studerende. Informanten oplevede, at tilbuddene, man kunne fa som studerende inden for
specialpaedagogisk stgtte (SPS) ikke passede til den hjzelp, vedkommende havde brug. Infor-
manten gnskede at fortsaette studierne, og ville have et behandlingsorienteret tilbud, frem
for kompenserende stgtte og hjaelpemidler gennem SPS, som informanten ansa for at vaere
mgntet pa studerende med en funktionsnedsaettelse. Med hjzelp fra familien lykkedes det in-
formanten at klage over sagsbehandlingen i forhold til SPS, og i stedet fa et mere behand-
lingsorienteret tilbud, som ifglge informanten viste sig at vaere hjaelpsomt.
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3 Del 2: Tilbudslandskab

3.1 Metode og datagrundlag

Afdeekningen af tilbudslandskabet er foretaget via strukturerede interviews ud fra en inter-
viewguide. Det har veeret muligt at ga ud over interviewguiden, hvis der vist sig behov for
uddybende eller supplerende spgrgsmal undervejs i interviewet.

Interviewene er foregdet via video eller telefon, og alle interviewpersoner har efterfglgende
faet tilsendt et referat af interviewet til godkendelse for faktuelle fejl og mangler samt even-
tuelle misforstdelser. Alle interviewpersoner har responderet pa referatet og sendt et god-
kendt referat tilbage til DEFACTUM. Dokumentation af interview i referatform er valgt for at
ggre gennemsyn lettilgaengeligt for interviewpersonerne.

Der er foretaget i alt 18 interviews med fglgende aktgrer:

= Ti udvalgte kommuner (to i hver af de fem regioner)
= De fem regioner

» Kommunernes Landsforening (KL)

» Danske Regioner

= Dansk Selskab for Almen Medicin (DSAM)

Udveaelgelsen af de ti kommuner er foretaget ud fra fglgende kriterier:

= Variation pd geografi: 2 kommuner pr. region

= Variation pa stgrrelse og urbaniseringsgrad: 1 stor/stgrre kommune og 1 lille kommune
pr. region, fx stor bykommune og lille/mindre landkommune ud fra antagelsen om, at
adgangen til tilbud er forskellig i en stor bykommune og en lille landkommune.

For hver region er udvalgt en kommune med mindre end 50.000 indbyggere og en kommune
med mere end 50.000 indbyggere. Indbyggertallet i de udvalgte kommuner spander fra ca.
20.000 indbyggere til mere end 300.000 indbyggere. I den nedenstdende tabel er de ud-
valgte kommuner kategoriseret ud fra indbyggertal. Tabellen viser, at de udvalgte kommu-
ner fortrinsvis er sma og store kommuner og i mindre grad kommunestgrrelser imellem.

TABEL 6

Indbyggertal \ Antal kommuner \

Mindre end 50.000
50.000-100.000
100.000-200.000
200.000-300.000
Mere end 300.000

N N O = U

Den geografiske variation er i udveelgelsen af kommuner handteret ved dels at veelge to
kommuner pr. region og ved dels at sgrge for geografisk afstand mellem de to udvalgte
kommuner i hver enkelt region. Der er ligeledes udvalgt efter variation pa stgrrelse og urba-
niseringsgrad i hver enkelt region for at fa data fra to meget forskellige kommuner i hver re-
gion. Det er sdledes s@gt at udvaelge kommuner i hver ende af stgrrelsesspektret i hver en-
kelt region samt b&de land- og bykommuner. I situationer, hvor valget har stdet mellem
flere mulige kommuner, har afstand mellem de to kommuner samt afstand til regionale hos-
pitalstilbud veaeret en guidende faktor i udvaelgelsen.
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Som beskrevet i introduktionen, er der ikke er tale om en fuldstaendig kortlaegning af eksi-
sterende tilbud pa hjernerystelsesomradet, men en afdaekning, som skal give et overblik
over tilbudslandskabet pa omradet. S3vel de udvalgte kommuner som regionerne har alle
vist sig at vaere forskellige, hvad angar tilbud til malgruppen, og derfor vurderes det, at in-
terviewene tilsammen giver et overblik over de overordnede variationer pa hjernerystelses-
omradet. Ved at udvaelge sma og store kommuner har det vaeret hensigten at indsamle data
om spandvidden i typer af tilbud, fordi der antages at veaere forskellige muligheder for etab-
lering af tilbud til malgruppen i kommuner med henholdsvis f& og mange indbyggere. Det
har ikke vaeret muligt at spore et mgnster for henholdsvis sma og store kommuner. De ind-
samlede data er derfor afrapporteret pa tvaers uden opdeling efter kommunestgrrelse eller
kommunetype.

Det skal understreges, at der ikke er tale om en vurdering af effekt af de forskellige typer af
tilbud.

3.1.1 Udpegning af informanter

Informanterne p& kommunalt niveau er rekrutteret ved mailhenvendelse til den enkelte kom-
munes direktgr pa sundhedsomradet. Ved henvendelsen er interviewspgrgsmalene sendt
med for at ggre det nemmere at finde den rette person i kommunen til at besvare spgrgsma-
lene. Hver kommune har sdledes selv udpeget relevant informant. Informanterne har i flere
tilfeelde vaeret en del af social- eller beskaeftigelsesomradet i kommunen afhaengigt af, hvor-
dan den enkelte kommune har organiseret sig.

Rekrutteringen af informanter i de fem regioner samt DSAM, KL og Danske Regioner er fore-
taget p& samme vis, hvor hver organisation selv har udpeget den eller de rette informanter
til interview pa baggrund af de tilsendte interviewspgrgsmal (se interviewguides i bilag).

3.1.2 Bearbejdning af data

De indsamlede interviewdata er bearbejdet ved at tematisere og systematisere interviewene
ud fra de overordnede temaer i interviewguiderne. Under hvert tema er der foretaget en op-
deling i undertemaer og en sammenskrivning af de indsamlede perspektiver pd tvaers af de
gennemfgrte interviews.

I databearbejdningen er sket en analytisk triangulering, hvor DEFACTUMs konsulentgruppe
har gennemgaet data og undervejs drgftet forst3else af datamaterialet samt foretaget kod-
ning i temaer og undertemaer.

3.1.3 Laesevejledning

De falgende afsnit praesenterer de fundne variationer i tilbudslandskabet pa hjernerystelses-
omradet. Tilbudslandskabet beskrives ud fra aktgrernes blik pa tilbudslandskabet og er ind-
delt i en raekke temaer. Temaerne er:

= Aktgrernes roller og forpligtelser

*» Lovgrundlag

= Typer af tilbud

= Henvisningsveje

= Adgangsmuligheder og tilgaengelighed

= Udfordringer

Fgrst praesenteres Sundhedsstyrelsens hypotese, som danner baggrund for afdeekningen af
tilbudslandskabet.
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3.2 Sundhedsstyrelsens hypotese
Afdaekningen af tilbudslandskabet har skullet belyse fglgende hypotese:

“Der er variationer i tilbudslandskabet p§ tvaers af landet, ligesom henvisnings-
veje og adgangsmuligheder i sundhedsvaesenet er uensartede for mennesker
med langvarige symptomer efter hjernerystelse.”

P& baggrund af de gennemfgrte interviews kan hypotesen bekraeftes. Afdaekningen af til-
budslandskabet praesenteres i de fglgende afsnit.

3.3 Aktgrernes roller og forpligtelser

3.3.1 Regionernes rolle og forpligtelse

Regionerne oplyser, at regionens sundhedsfaglige opgave primaert ligger i den akutte fase i
det tilfaelde, hvor patienten kommer ind i akutafdelingen og bliver undersggt primaert for at
fx svaer traumatisk hjerneskade eller hjerneblgdninger. Det oplyses, at der ikke foregar en
decideret udredning, behandling og opfglgning af hjernerystelsen i regionalt regi. Hvis pati-
enten efterfglgende har vedvarende symptomer, vil det ifglge regionerne vaere egen laege,
som er involveret alt efter, hvor omfattende symptomerne efter hjernerystelsen er.

Samlet set beskriver regionerne, at de generelt set ikke oplever at have en rolle i forhold til
patienter med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Regionerne fortzeller, at de efter
den akutte fase ser relativt fa patienter med hjernerystelse og relativt sent i patienternes
forlgb. Regionerne beskriver ligeledes, at der ikke er en klar rammeseetning af, hvad regio-
nens forpligtelse er i forhold til denne gruppe. Det naevnes endvidere fra regional side, at
hjernerystelse ikke fremgar i specialevejledningen for neurologi, hvorimod der naevnes andre
neurologiske lidelser.!

En regional informant beskriver, at regionens rolle i forhold til indsatser til mennesker med
langvarige symptomer efter hjernerystelse ofte ligger i kommunikationscentre i de regioner,
der har et kommunikationscenter. Det forklares, at de regionale kommunikationscentre ar-
bejder med rehabiliterende indsatser efter henholdsvis serviceloven eller lov om specialun-
dervisning for voksne og dermed ikke er tilbud i henhold til sundhedsloven.

3.3.2 Kommunernes rolle og forpligtelse

Kommunerne har en generel forpligtelse til at hjelpe alle borgere med funktionsnedseettelse,
uanset diagnose. Dog beskriver de deltagende kommuner pa tveers af de gennemfgrte inter-
views, at de enten er i tvivl om deres forpligtelse, eller at de vurderer ikke at have en lovgiv-
ningsmaessig forpligtelse saerskilt i forhold til borgere med hjernerystelse. Det naevnes fx i et
interview, at borgere med hjernerystelse ikke er en del af malgruppen for anbefalingerne for
tvaersektorielle forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade fra 20202. Det pdpeges, at det
star specifikt i anbefalingerne, at borgere med commotio ikke er en del af malgruppen for
anbefalingerne. En kommunal hjerneskadekoordinator oplyser, at det er vedkommendes op-
fattelse, at det i princippet betyder, at kommunen ikke har et specifikt ansvar i forhold til
hjernerystelse, fordi der ikke er nogen retningslinjer for, hvad borgere med hjernerystelse
skal tilbydes. Borgere med hjernerystelse er derfor ikke en skal-opgave for hjerneskadekoor-
dinatoren ifglge vedkommende. En hjerneskadekoordinator i en anden kommune fortaeller

! Se specialevejledningen for neurologi: Sundhedsstyrelsens Specialeplan (specialevejledning for neuro-
logi af 9. juli 2024).
2 https://www.sst.dk/da/udgivelser/2020/Anbefalinger-for-tvaersektorielle-forloeb-for-voksne-med-er-
hvervet-hjerneskade
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ogsa, at borgere med hjernerystelse ikke er en skal-opgave for hjerneskadekoordinatoren.
Alle de interviewede kommuner fortzller dog samtidig, at de forsgger at hjaelpe borgere med
hjernerystelse, ndr de henvender sig.

En kommune vurderer, at de tilbyder mindre, end de er forpligtet til. Andre kommuner vur-
derer, at de tilbyder mere, end de er forpligtet til. Det drejer sig isseer om kommuner, som
har vaeret med i GAIN-forskningsprojektet® i regi af Hammel Neurocenter, eller kommuner,
som har en decideret hjernerystelseskoordinator, hvilket to af de interviewede kommuner
har. Flere interviewpersoner giver udtryk for, at kommunen ifglge dem ikke kan tilbyde en
tilstreekkelig indsats til malgruppen.

Kommunerne beskriver, at deres rolle er at understgtte borgerne i hurtigst muligt at vende
tilbage til deres hverdag, som de havde fgr hjernerystelsen.

Det oplyses, at kommunerne i jobcenter-regi har ansvar for at hjaelpe borgere, der har be-
graensninger i forhold til arbejdsmarkedet eller er sygemeldt i forhold til arbejdsmarkedet pd
grund af symptomer pa hjernerystelse. Ligesom kommunen har for borgere med gvrige
symptomer og diagnoser.

3.3.3 Praktiserende lagers rolle og forpligtelse

Fra almen praksis’ perspektiv beskrives det, at de praktiserende laeger har en rolle som tov-
holder for borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Ifolge repraesentanten for de praktiserende laeger, ser almen praksis ofte borgeren teet pa
traumet, men ikke altid samme dag. Nogle gange gar der op til en til to uger, for egen lsege
ser borgeren. Det beskrives endvidere, at der foretages en initial vurdering og en sandsynlig-
gorelse af diagnosen baseret pd sygehistorie samt en objektiv undersggelse. Faresignaler i
den akutte fase kan fgre til yderligere undersggelse eller indlzeggelse pa grund af mistanke
om intrakraniel blgdning eller med henblik pa at udelukke intrakraniel blgdning. Hvis det vur-
deres sandsynligt, at det er en hjernerystelse, da informeres og beroliges borgeren, og det
typiske forlgb beskrives, herunder at det ofte er selvremitterende.

Repraesentanten for de praktiserende laeger forteeller, at de praktiserende laeger ofte kender
borgeren og derigennem kan vurdere, om der er risiko for langvarige gener. Hvis der er psy-
kiske diagnoser, angst, depression, ptsd, eller det er kroniske smerte-/hovedpinepatienter,
sa er laegen ekstra opmaerksom, og borgeren skal falges taettere. Afhaengigt af dette vil lze-
gen tilbyde en opfglgende tid to uger senere. Ifglge repraesentanten for de praktiserende lze-
ger kan en initial hgj symptombyrde give gget risiko for et langvarigt forlgb efter hjernery-
stelse. Samtidig fremhaver vedkommende, at det kan vaere vanskeligt at finde den gruppe
af borgere, hvor der skal szettes en indsats i gang for at undgd langvarige symptomer efter
en hjernerystelse.

Repraesentanten for de praktiserende laeger beskriver, at hjernerystelsesomradet er et bro-
get landskab med mange private aktgrer, og at det kan vaere sveert for de praktiserende lae-
ger at finde rundt i og vaere opdateret pa. Oplevelsen er, at omradet er praeget af uens tilbud
at henvise til for de praktiserende laeger i forskellige dele af landet.

3.4 Lovgrundlag

Det fremgar af interviewene, at der anvendes forskellige paragraffer og love i forbindelse
med tilbud til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Som en del af beskri-
velsen af variationen praesenteres i tabel 7, hvordan de interviewede kommuner i praksis an-
vender forskellige paragraffer i relation til malgruppen. Indledningsvist fremgar

3 https://www.fagperson.hospitalsenhedmidt.dk/afdelinger/regionshospitalet-hammel-neurocenter/re-
search-unit/forskning-om-hjernerystelse/gain/
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formuleringen af de enkelte paragraffer i den midterste kolonne, hvorefter de interviewede
aktgrers gengivelse af deres forst3else af lovgivningen fremgar af hgjre kolonne.

TABEL 7.
Lovgivning
oplyst i
interviews

Paragraffernes ordlyd

Kommunernes beskrivelser af
lovgivningens anvendelse

Sundheds-
loven § 140

Kommunalbestyrelsen tilbyder ve-
derlagsfri genoptraening til perso-
ner, der efter udskrivning fra sy-
gehus har et lesegefagligt begrun-
det behov for genoptreening, jf. §
84 om genoptraeningsplaner.

(Stk. 2-7 er ikke taget med her.)

Ifslge kommunerne er det kun f3
borgere, der far en genoptraenings-
plan, og det beskrives, at dette 3b-
ner dgre. Det kraever, at en laege pa
hospitalet har vurderet, at der er et
genoptraeningsbehov. Med en gen-
optraeningsplan er der en tidsfrist
pa, hvorndr borgeren senest skal
modtage hjeelp.

Sundheds-
loven § 119

Kommunalbestyrelsen har ansva-
ret for ved varetagelsen af kom-
munens opgaver i forhold til bor-
gerne at skabe rammer for en
sund levevis.

Stk. 2.

Kommunalbestyrelsen etablerer
forebyggende og sundhedsfrem-
mende tilbud til borgerne.

Stk. 3.

Kommunalbestyrelsen etablerer
patientrettet forebyggelse og
sundhedsfremmende indsatser i
kommunen.

Stk. 4.

Regionsradet tilbyder patientrettet
forebyggelse i sygehusvaesenet og
i praksissektoren m.v. samt réd-
givning m.v. i forhold til kommu-
nernes indsats efter stk. 1-3.

En kommune med hjernerystelses-
koordinator anvender denne para-
graf pa sundhedsomradet, fordi den
giver adgang til sundhedssamtaler.
Via denne paragraf tilbydes rad og
vejledning. Her kan borgeren selv
henvende sig uden at skulle visite-
res til dette tilbud.

En kommune havde tidligere et til-
bud efter denne paragraf, som giver
mulighed for en forebyggende ind-
sats. Det betgd, at hjerneskadeko-
ordinatoren kunne hjzelpe borgere
med hjernerystelse med en tidlig
indsats. Kommunen lavede statistik
pa tilbuddet og oplyser, at mange
borgere kom hurtigt tilbage til hver-
dagsliv og job.

Servicelo-
ven § 12

Kommunalbestyrelsen skal sgrge
for tilbud om gratis r&dgivning til
personer med nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne eller med
seerlige sociale problemer. Tilbud-
det om rddgivning skal ogsa om-
fatte opsggende arbejde.

Stk. 2.

Opgaverne efter stk. 1 kan vareta-
ges i samarbejde med andre kom-
muner.

En kommune med hjernerystelses-
koordinator anvender denne para-
graf til at tilbyde en uvildig indsats
med rad og vejledning.

Servicelo-
ven § 86

Kommunalbestyrelsen skal tilbyde
genoptreening til afhjaelpning af fy-
sisk funktionsnedszettelse forarsa-
get af sygdom, der ikke behandles
i tilknytning til en sygehusindlaeg-
gelse.

Stk. 2.

Kommunalbestyrelsen skal tilbyde
hjeelp til at vedligeholde fysiske el-
ler psykiske feerdigheder til perso-
ner, som pa grund af nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne eller
saerlige sociale problemer har be-
hov herfor.

Flere kommuner naevner, at de an-
vender denne paragraf som indgang
til hjeelp, fx i kommunens sundheds-
afdeling. Ifglge kommunerne er der
ikke nogen tidsfrist pa, hvornar
hjeelpen skal gives, nadr §86 anven-
des.

En hjerneskadekoordinator forteeller,
at vedkommende kan henvise til et
forlgb i kommunens sundhedsafde-
ling, hvor der er neuroterapeuter
ansat, som kan tage en indledende
samtale med borgeren efter § 86, 1.

En kommune oplyser at kunne hen-
vise til hjeelp fra ergoterapeut pa
kommunens eget traeningscenter ef-
ter § 86.

En kommune oplyser, at det i for-
hold til anvendelse af serviceloven
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er afggrende, om der er tale om va-
rige mén eller ej, og at det kan
veere sveert at vurdere i forhold til
mennesker med hjernerystelse.

Lov om ak- Kommunerne fortzeller, at denne
tiv beskaef- lovgivning anvendes pa beskaeftigel-
tigelsesind- sesomradet til en jobkonsulent og fx
sats mestringsforlgb, men det er som

hovedregel kun for borgere, der er
sygemeldte fra job. En enkelt kom-
mune tilbyder dog ogsa denne hjeelp
til borgere, som er ledige.

Alle de interviewede kommuner ggr
brug af beskaeftigelseslovgivningen i
relation til borgere med langvarige

symptomer efter hjernerystelse. Der
naevnes specifikt § 91 som mulighed
for at visitere til tilbud, ndr der er

tale om borgere med hjernerystelse.

Lov om En del kommuner naevner denne
specialun- lovgivning i forbindelse med indsats
dervisning i kommunikationscentre, fx til un-
for voksne dervisning i kompenserende strate-

gier til at h&ndtere funktionsnedsaet-
telse som fglge af hjernerystelse.
Dette tilbud indeholder ifglge kom-
munerne ikke behandling.

3.5 Typer af tilbud

Ifglge interviewpersonerne er langt hovedparten af tilbud til mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse placeret i kommunalt regi. De kommunale tilbud beskrives i
det folgende, men forst beskrives tilbud pa regionalt niveau.

Overordnet tilkendegives det af interviewpersoner pa regionalt niveau, at der er uensartede
tilbud til m3lgruppen i kommunerne, og omvendt pdpeges det fra det kommunale perspektiv,
at der er variationer i tilbud blandt regionerne.

3.5.1 Regionale tilbud

Pa regionalt niveau naevnes hovedsageligt fglgende typer af regionale tilbud: Hovedpinecen-
ter, smertecenter og afdeling for funktionelle lidelser. I en region er behandling i forhold til
hovedpine dog placeret i regi af neurologisk ambulatorium. Disse tilbud anvendes ifglge regi-
onerne ofte langt henne i forlgbet og er ikke tilbud specifikt til mennesker med langvarige
folger af hjernerystelse. I nogle tilfaelde henvises til udredning hos neurolog, fx pa en neuro-
logisk afdeling eller hos en privatpraktiserende neurolog, men det oplyses fra repraesentan-
ten for de praktiserende laeger, at neurologen ikke som sddan har behandling at tilbyde og
heller ikke har adgang til at opstarte et tveerfagligt forlgb. Neurologens rolle er ifglge almen
praksis at udelukke differentialdiagnoser. En region og en dertilhgrende kommune forteeller,
at mange borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse afvises eller tilbagevises,
nar der sgges om neurologisk udredning.

To regioner oplyser, at de har et kommunikationscenter, som tilbyder tveerfaglig udredning,
radgivning og undervisning til patienter med hjernerystelse. Det fremgar, at borgere kan
henvises hertil af kommunen, fx via jobcenter, eller af forsikringsselskab. En tredje region
har et kommunikationscenter placeret i regi af socialomradet. Dette kommunikationscenter
har dog ikke forlgb malrettet borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse. En
kommune beliggende i samme omrade beskriver, at borgere skal henvises hertil via egen
laege.
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Nogle regioner forteeller, at de har forskningsprojekter i gang eller pa vej, hvor mennesker
med langvarige symptomer efter hjernerystelse modtager et tveerfagligt tilbud. Disse beskri-
ves saerskilt i slutningen af kapitel 3.5.

3.5.2 Kommunale tilbud

Det er forskelligt, hvordan de ti interviewede kommuner ifglge informanterne har organiseret
hjaelpen til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Der er i nogle tilfeelde
tale om tilbud specifikt til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse, men der
naevnes ogsa tilbud til blandede malgrupper. Ud af de ti kommuner oplyser seks kommuner,
at de har specifikke tilbud til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse. To
kommuner fortzeller, at de ikke har specifikke tilbud, men i stedet generelle tilbud som be-
nyttes af flere malgrupper. To kommuner falder i en mellemkategori: I den ene kommune
beskrives det, at der ikke er deciderede forlgb til mennesker med hjernerystelse, men at bor-
geren kan henvises til et forlgb i sundhedsafdelingen, hvor der er to neuroterapeuter ansat,
som har specialiseret sig i m3lgruppen. Den sidste kommune har deltaget i GAIN-projektet
og anvender aktivt den tilgang og viden fra projektet, men kommunen forklarer, at der ikke
er holdtilbud til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse i kommunen. Der er
dog i den pdgeeldende kommune ogsd mulighed for en individuel indsats, beskrives det. En
informant fra en kommune uden specifikke tilbud til borgere med hjernerystelse fortzeller, at
kommunen tilbyder det samme som til borgere med hjerneskade.

Nogle kommuner beskriver, at de har tilbud p& sundhedsomrddet, men med indgang via job-
center. Andre kommuner forteeller, at de har organiseret deres tilbud pd beskaeftigelsesom-
radet, hvor hjernerystelses- eller hjerneskadekoordinatoren sa inddrages i borgerens forlgb,
hvis der er behov for det.

Alle kommuner nzevner, at kommunernes indsats i forhold til borgere med langvarige symp-
tomer efter hjernerystelse sker i et taet samarbejde mellem sundhedsomradet og beskaefti-
gelsesomradet. Der kan ifglge informanterne dog ogsa veere snitflade til andre omrader, fx
bgrne-/familieomradet og seldreomradet, i forhold til stgtte til parsrende, som ogsa kan blive
ramt, nar et familiemedlem oplever langvarige symptomer efter hjernerystelse. Der kan ogsa
vaere en snitflade til socialomradet, da informanterne oplyser, at nogle hjerneskadekoordina-
torer er placeret pa socialomradet.

Alle ti interviewede kommuner oplyser, at de har tilbud pa beskaeftigelsesomradet, som kan
tilbydes borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Ni kommuner oplyser, at
de har tilbud pd sundhedsomradet. Seks kommuner har ifglge informanterne tilbud forankret
pd socialomraddet - det kan fx veere hjerneskadekoordinator-funktionen, som er forankret pa
socialomradet. En stor kommune oplyser, at kommunen har tilbud placeret pa fire omrader:
Bgrn- og ungeomradet (konkret er der tale om et center for specialundervisning for voksne),
beskaeftigelsesomradet, sundhedsomradet og socialomradet.

En hjerneskadekoordinator oplyser, at flere afdelinger i samme kommune tilbyder det
samme. Fx er der tilbud med fokus pa energiforvaltning i den pagaeldende kommune i bade
kommunikationscenteret, traeningscenteret og jobcenter-regi.

Flere kommuner fortezeller, at de tilkgber neuropsykolog udefra enten fra et regionalt eller
privat tilbud. I alt syv ud af de ti kommuner tilbyder hjzelp fra neuropsykolog. Heraf tilkgber
fire af disse kommuner ydelsen udefra og en enkelt af de fire kommuner tilkgber det regio-
nalt. Tre kommuner forteeller, at de ikke tilbyder hjaelp fra neuropsykolog.

Det er forskelligt blandt de interviewede kommuner, om der er tilbud om neurooptometrist.
Halvdelen af de ti kommuner beskriver, at de tilbyder neurooptometrist til borgere med lang-
varige fglger efter hjernerystelse. To af disse kommuner tilkgber neurooptometrist i privat
regi. En hjerneskadekoordinator i en af disse kommuner beskriver dog, at sagsbehandlerne
pd beskaeftigelsesomradet i kommunen kan opleve det vanskeligt at kunne henvise borgere
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til neurooptometrist inden for de lovgivningsmaessige rammer. Fem kommuner fortzeller, at
de ikke kan tilbyde malgruppen neurooptometrist, men en af de fem kommuner tilbyder i
stedet hjaelp fra regionale specialiserede optometrister og synskonsulenter.

En kommune oplyser, at mange borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse op-
lever udfordringer med samsyn, mens en anden kommune oplyser, at de meget sjeeldent har
borgere med disse udfordringer. Sidstnaevnte kommune tilbyder ikke neurooptometrist.

Flere kommuner benytter kommunikationscentre, ofte i flerkommunalt regi eller i regi af re-
gioner. I alt oplyser syv kommuner, at de anvender en eller anden form for kommunikations-
center. To af de syv kommuner anvender et regionalt tilbud (i det ene tilfeelde finansieres det
af kommunen, men driftes af regionen). Tre af de syv kommuner benytter flerkommunale
kommunikationscentre, hvor der fx er lavet aftaler mellem flere kommuner om at benytte et
kommunikationscenter, der drives af én af kommunerne. Tre kommuner fortzller, at de ikke
anvender et kommunikationscenter. I én af kommunerne oplyses det, at der anvendes kom-
munens eget center for specialrddgivning, der tilbyder udredning i forhold til synsudfordrin-
ger. Det beskrives p% tvaers af interviewene, at kommunikationscentre er et tilbud, hvor bor-
geren selv kan henvende sig og f& hjaelp uden forudgdende visitation fra kommunen.

De interviewede kommuner fortzeller, at de kun i fa tilfaelde anvender regionale tilbud, da der
ifglge flere kommuner ikke eksisterer ret mange regionale tilbud til malgruppen. Tre kommu-
ner benytter regionale tilbud: En kommune benytter et Institut for Syn og Hgrelse, en anden
kommune benytter et regionalt kommunikationscenter, mens en tredje kommune tilkgber
neuropsykolog og supervision regionalt. Ligeledes er det fatallet af de interviewede kommu-
ner, der beskriver, at de benytter private tilbud, og det uddybes, at det ofte handler mere
om tilkgb af ekspertise fra fagpersoner end egentlige forlgb. Den tilkgbte ekspertise kan som
beskrevet ovenfor vaere neuropsykolog eller neurooptometrist En enkelt kommune oplyser,
at kommunen i nogle tilfaelde tilkgber forlgb hos den private aktgr Cervello. Den pageeldende
kommune beskriver, at der ikke er etablerede tilbud til borgere med langvarige symptomer
efter hjernerystelse i kommunen.

I det fglgende beskrives de forskellige typer af kommunale tilbud, som aktgrerne har frem-
stillet dem i interviewene. Det er en samlet beskrivelse, og der er sdledes ikke nogen af de ti
interviewede kommuner, der har alle typer af tilbud. Oversigten beskriver spaendvidden i de
kommunale tilbud.
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TABEL 8.
Typer af kommunale

tilbud oplyst i interviews

Kommunernes beskrivelser
af indhold i tilbud

Kommunernes
afgraensning

Hjernerystelseskoordinator
(sundheds- eller socialom-
radet)

R&d og vejledning i at vende
tilbage til livet far hjernerystel-
sen, men med gradueret akti-
vitetsniveau.

Kan vejlede borgere til at kon-
takte relevante tilbud.
Samarbejder ofte med jobcen-
ter.

Tilbuddet kan fx bestd af:

1 indledende telefonsamtale
2 infomgder (borger +
pargrende)

1-2 samtaler med radd og
vejledning

Specifikt til
hjernerystelse.

Kan ikke henvise til
andre tilbud, men alene
anbefale, at borgeren
selv henvender sig.

Hjerneskadekoordinator

(sundheds- eller socialom-
[}

radet)

Rad og vejledning

Kan vejlede borgere til at kon-
takte relevante tilbud.
Samarbejder med jobcenter

I nogle tilfaelde indeholder til-
buddet kun 1 samtale med
borger under dennes forlgb.

Hovedfokus er hjerne-
skade, og borgere med
hjernerystelse er ikke
en skal-opgave.

I nogle kommuner in-
volveres hjerneskade-
koordinatoren kun ved
hjernerystelse, hvis det
er komplekst.

Kommunikationscenter
(ofte flerkommunal organi-
sering — kan fx veere orga-
niseret under bgrn- og un-
geomradet efter lov om
specialundervisning for
voksne)

Udredning (symptomer)
Samtaler eller telefonrédgiv-
ning med rad og vejledning
Indsats med fokus pa:

- energiforvaltning

- hukommelse og sprog

- lysfglsomhed

- tinnitus og svimmelhed

Kan fx indeholde:

- grov-screening af synet

- balancetraening

- kognitiv traening

- vejledning i tilbagevenden til
job

Borgere kan selv hen-
vende sig uden at blive
visiteret til tilbuddet.

Neurooptometrist/
synskonsulent med tera-
peutfaglig baggrund

Kan bestd af samsyns-udred-
ning, hjeelp til at ansgge om
skaermbriller og vejledning til
skaermindstilling som en del af
indsatsen pa det kommunale
kommunikationscenter eller
center for specialr@dgivning.

Tilbuddet kan indbefatte
udredning men ikke
treening.

Holdtraening i kommunalt
traeningscenter
(sundhedsomradet - kan
0gs8 vaere del af et samar-
bejde med jobcenter)

Treeningshold fx ift.:
- energiforvaltning

- mindfulness

- leere nye strategier

Ikke specifikt til hjerne-
rystelse

Individuel indsats
(enten via servicelov eller i
beskaeftigelsesregi)

Fx mestringsforlgb med mulig-
hed for at henvise til:

- neuropsykolog, hvis muligt

- fysioterapi

- leege

Kommunen ma ikke
selv visitere borgeren til
fysioterapeutisk traening
uden lzegefaglig vurde-
ring.

GAIN-inspireret indsats
(i kommuner der har veeret
med i GAIN-projektet)

Indeholder bl.a.:

- udredningssamtale med en
fysioterapeut

- gruppeforlgb

Kun i kommuner, der
har deltaget i GAIN-
forskningsprojektet.
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Typer af kommunale

tilbud oplyst i interviews

Kommunernes beskrivelser
af indhold i tilbud

Kommunernes
afgraensning

- sygdomsedukation - inkl. tro
pa bedring

- plante et mindset hos
borgeren

- helhedssyn pa borgerens
situation

- energiforvaltning

- gradueret traening

- udseette sig for stimuli — ikke
skaerme sig

Beskaeftigelsesrettet tilbud
(beskaeftigelsesomradet)

Individuelt tilbud:

-radd og vejledning
-individuelle samtaler ved psy-
kolog

Hold-tilbud:
-energiforvaltning
-mindfulness
-ga-hold

Kun for borgere syge-
meldt fra job.

En enkelt kommune
hjeelper ogsa ledige bor-
gere via dette tilbud.

Tilbud i regi af rehabilite-
ringsenhed
(sundhedsomradet — i sam-
arbejde med jobcenter)

Modulopbygget forlgb pa 20
uger med bl.a.:
-sundhedsfaglig viden
-energiforvaltning

-positiv psykologi
-mindfulness

Ikke et tilbud specifikt
til borgere med hjerne-
rystelse, men en kom-
mune har erfaret, at
flere moduler passer
godt til malgruppen
med hjernerystelse.

Tilbud i regi af specialun-
dervisning for voksne som
ikke er kommunikations-
centre

(kan fx hgre under bgrn- og
ungeforvaltning eller be-
skaeftigelses- og socialfor-
valtning)

Undervisning i kompenserende
strategier til at hdndtere handi-
cap/funktionsnedsaettelse — fx:
-energiforvaltning
-mestringsstrategier
-psykoedukation

-mindfulness

-fokus pa identitet
-vidensdeling

-beveaegelse

-skreeddersyet forlgb

Fokus er ikke behand-
ling.

Faggrupper kan fx veere
speciallzege, audiologo-
paed, neuropsykolog.

Folkesundhedstilbud eller
sundhedscentertilbud

Kan fx veere:
-stressh@ndtering
-smerteh&ndtering

-tilbud hos psykiatriens hus,
herunder recoveryskole, mind-
fulness, naturtraening

Generelt tilbud, som
borgere med hjernery-
stelse ogsa kan benytte.

Kan veere individuelt el-
ler p& hold i sundheds-
center.

Tidlig indsats via § 119 i
sundhedsloven

I en kommune er det i form af
et rehabiliteringstilbud, som
tager udgangspunkt i GAIN-
projektet og kommunens egen
viden/forskning.

Har tidligere vaeret benyttet i
en anden kommune til at saette
en hurtig indsats i vaerk i for-
hold til hjernerystelse. Tilbud-
det er skaret vaek pga. bespa-
relser.

En kommune anvender
denne paragraf til hjer-
nerystelseskoordinator-
funktionen.
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3.5.3 R&d og vejledning som tilbudstype

P& kommunalt niveau naevnes der pa tveers af alle kommuner szerligt en tilbudstype, og det
er "rad og vejledning”. Det er fx rad og vejledning, som en hjerneskade- eller hjernerystel-
seskoordinator kan tilbyde borgere med hjernerystelse, forklares det. Ifglge informanterne
indbefatter tilbuddet vejledning i, hvad borgeren kan ggre, og hvor borgeren kan henvende
sig, men ofte skal borgeren selv efterfglgende henvende sig til det eller de anbefalede tilbud.
Rad og vejledning indbefatter ikke en tovholder-rolle ifglge de interviewede kommuner.

Ogsa KL vurderer, at denne tilbudstype er den dominerende i kommunalt regi. Herfra beskri-
ves det, at kommunernes tilbud til malgruppen af borgere med langvarige symptomer efter
hjernerystelse for langt hovedparten handler om radgivning og vejledning i at h&ndtere hjer-
nerystelse, og at det er tilbud, som ikke er i henhold til sundhedsloven.

Det beskrives i et interview med en kommune, at kommunens tilbud formelt ikke giver mu-
lighed for at yde en rehabiliterende indsats, fordi indsatsen skal holde sig inden for ram-
merne af “rad og vejledning”.

Det beskrives af Danske Regioner, at kommunerne har ansvaret for rehabilitering af borgere,
men samtidig beskriver flere kommunale interviewpersoner, at de ikke har mulighed for at
yde en rehabiliterende indsats til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse in-
den for de paragraffer, som kommunens tilbud er placeret under. En kommune beskriver, at
rehabilitering fx kan indbefatte en individuel kontakt med opfalgning, og at der szettes mal
for indsatsen, samt at der anvendes bestemte vaerktgjer eller mestringsstrategier, som der
folges op pa over tid. En hjerneskadekoordinator oplyser fx, at vedkommende kun har kon-
takt med borgeren en enkelt gang, og hjerneskadekoordinatoren gnsker sig mulighed for at
kunne fglge op i forhold til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

En kommune med en hjernerystelseskoordinator forankret pa sundhedsomradet fortzeller, at
hjernerystelseskoordinatoren savner mulighed for at kunne interagere med borgeren gen-
nem individuel vejledning og opfaglgning. Kommunen @gnsker fx mulighed for at tilbyde flere
individuelle samtaler til borgere med behov herfor. Samme kommune oplyser dog samtidig,
at selvom tilbuddet med hjernerystelseskoordinatoren formelt set kun indeholder rad og vej-
ledning, sa er det ifglge informanten tzet pa at ligne rehabilitering.

3.5.4 Eksempler pa forlgb

De kommunale interviewpersoner oplyser forskellige typer af forlgb samt lzengde pa forlgb. I
mange tilfeelde navnes otte uger som forlgbslaengde, fx i beskeeftigelsesregi, men 12-13
uger naevnes ogsa blandt flere kommuner. De kommunale informanter beskriver ikke i alle
tilfaelde en specifik forlgbslaangde.

En enkelt kommune oplyser, at borgere med hjernerystelse kan ggre brug af et tilbud, som
de kalder "Styrkeakademiet”, som varer 20 uger. Dette er det leengste forlgb, der naevnes.
Samme kommune oplyser, at borgere med en genoptraeningsplan efter § 140 i sundhedslo-
ven fx kan fa individuelt tilrettelagte traeningsforlgb pa 4-6-12 uger. I sadanne tilfselde udar-
bejdes en handleplan, som deles med den praktiserende lzege, oplyses det.

I de folgende bokse praesenteres eksempler pa forlgb sddan, som informanterne har beskre-
vet dem. Der er tale om eksempler fra hver sin kommune.

Eksempel pa forlgb: Hjernerystelseskoordinator-funktion efter § 119 i sundhedsloven

Forlgbet kan fx indeholde fglgende elementer:
e Borgeren udfylder et spgrgeskema pa hjemmesiden.

o Indledende telefonsamtale med hjernerystelseskoordinatoren pa baggrund af borgerens svar i
spgrgeskemaet.
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e To informationsmgder for borger og p&rgrende med fglgende overskrifter:
o "Hvad vil det sige at have en hjernerystelse?”
o "Hvad kan du ggre ved det?”
o Dette foregdr i grupper af 8-10 borgere, enten fysisk eller virtuelt.

e Derudover kan borgeren fa op til to samtaler med hjernerystelseskoordinatoren, inden for ram-
merne af rdd og vejledning.

o Ikke alle borgere far det fulde forlgb. Kommunen oplyser, at det afhaenger af borgerens behov.

e Kommunen indsamler data p& borgernes udbytte af tilbuddet gennem spgrgeskemaet i starten af

forlgbet og et opfglgende spargeskema en maned efter afsluttet forlgb. Kommunens erfaring er,
at forlgbet nedbringer sygemeldinger.

Eksempel pa forlgb: Kommune der har deltaget i GAIN-projektet

e Henvendelse fra borger selv eller egen laege. Borgeren kan ogsd komme ind via sundheds-
fremme-afdelingen i kommunen og p8 denne vis komme til hjernerystelsesteamets kendskab.

e Borgeren tilbydes en udredningssamtale hos en fysioterapeut (som en del af GAIN-tilgangen)

e Der laves aftaler om hjemmearbejde for borgeren mellem samtaler - fx gvelser, maltrapper,
blive bevidst om egne vaerdier (kan bade vaere inspireret af GAIN og NKR’en).

e Indsatsen kan handle om:
o Gradueret traening
o Energiforvaltning
o At laere at maerke sig selv
o Det nye jeg efter hjernerystelsen
o Test via Borg-skala (fysioterapeutisk test af, hvor meget man kan presse sig selv)

e Herudover kan der veere tilbud om neuropsykolog.

Eksempel pa forlgb: Kommune med hjerneskadekoordinator

e Borgeren ringer til hjerneskadekoordinatoren og far r&d og vejledning. Evt. p anbefaling fra
praktiserende lzsege.

e Hjerneskadekoordinatoren sender borgeren til kommunikationscenteret til udredning.

e Borgeren tilbydes et forlgb pa8 kommunikationscenteret alt efter symptomer.

e Borgerens forlgb p& kommunikationscenteret starter:

o Hvis borgeren er sygemeldt, bliver jobkonsulenten tovholder.
o Der kan vare et falles gruppetilbud med fokus pa: Hvad vil det sige at fa en hjernery-
stelse?

e Hvis der er en genoptraeningsplan (§ 140), far borgeren et tilbud pa et seerligt treeningscenter i
kommunen, hvor der er fysioterapeut, ergoterapeut og neuropsykolog samt andre fagligheder
med neurologisk viden. Tilbuddet er individuelt tilrettelagt, og traeningen fortseaetter, sa laenge
der er udvikling.

3.5.5 Organisering af kommunale hjernerystelses- og hjerneskadekoordi-
natorer

Hjernerystelseskoordinator

De interviewede kommuner oplyser, at der er forskel pd, hvordan hjernerystelseskoordinato-
rer er placeret i de f8 kommuner, som har en sddan. En kommune har placeret funktionen pa
sundhedsomradet, organiseret efter § 119 i sundhedsloven, og forklarer, at det er valgt, at
hjernerystelseskoordinatoren er en sundhedsfaglig medarbejder. En anden kommune har
ifglge informanten rekrutteret en socialrddgiver med mange ars erfaring fra hjerneskadeom-
radet og organiseret funktionen som en uvildig indsats efter § 12 i serviceloven.
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Hjerneskadekoordinator

Flere kommuner blandt de interviewede forteeller, at de har organiseret deres hjerneskade-
koordinator pd socialomradet, men de oplyser samtidig, at hjernerystelsestilbuddene er for-
ankret pa sundheds- og beskaeftigelsesomradet. En hjerneskadekoordinator oplyser fx, at
vedkommende trods sin forankring pa socialomradet bevaeger sig mest pd sundhedsomradet.
Der er dog 0ogsa et eksempel pd, at funktionen er organiseret p& sundhedsomradet blandt de
ti kommuner.

En hjerneskadekoordinator beskriver, at vedkommende aktiveres, hvis der er brug for en
tvaerfaglig og sammenhangende indsats pa tvaers af eksempelvis jobcenter, traeningsafde-
ling og evt. ekstern leverandgr (fx neuropsykolog og/eller neurooptometrist).

Kommunerne fortzeller, at det er forskelligt, om de tydeligt ggr opmaerksom pa hjerneskade-
koordinator-funktionen i relation til hjernerystelse til sdvel borgere som praktiserende laeger,
fx via kommunens hjemmeside. En kommune oplyser, at det altid er tilfeeldigt, hvis borgere
med langvarige symptomer efter hjernerystelse kommer i kontakt med hjerneskadekoordina-
toren, fordi de praktiserende laeger ifglge vedkommende ikke er klar over, at tilbuddet eksi-
sterer, og det er heller ikke muligt for borgere at sgge tilbuddet frem p& kommunens hjem-
meside i relation til hjernerystelse.

3.5.6 Involvering af den praktiserende laege

Det varierer, om de interviewede kommuner oplever, at de praktiserende laeger henviser til
deres tilbud. Flere interviewpersoner pa kommunalt niveau pdpeger, at der fx kan vaere
manglende kendskab til kommunens tilbud, som kan ggre sig geeldende. En interviewperson,
der er hjerneskadekoordinator, gnsker en stgrre formidling af kommunens tilbud, da ved-
kommende aktuelt oplever, at det er sveert at finde tilbuddet pa kommunens hjemmeside.

En interviewperson forteeller, at der i kommunens omrade er mangel pa laeger, og at kom-
munen derfor forsgger at hjalpe borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse
uden kontakt til egen lzege. Informanten beskriver, at borgerne i regionsklinikken altid mg-
der en ny laege, og da borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse kan have
svaert ved at overskue at informere en ny lsege om sin situation, forsgger kommunen at
hjaelpe borgeren med at formidle sine udfordringer til laegen, hvis der er behov for det. Fra
en kommune med en hjerneskadekoordinator oplyses, at den praktiserende laege som regel
ikke er involveret, ndr kommunen forsgger at hjaelpe borgere med langvarige symptomer ef-
ter hjernerystelse - kun i tilfeelde, hvor der er brug for andet end kommunens egen fysiote-
rapeut/ergoterapeut, eller hvis der er behov for henvisning fra egen lzaege til fysioterapi.

En kommune oplever, at praktiserende laeger henviser meget til deres § 119-tilbud, som gi-
ver mulighed for, at borgeren kan komme til en afklarende sundhedssamtale med en hjerne-
rystelseskoordinator. Hos denne kommune understreges det, at egen laege er den primazere
sundhedsperson i forhold til borgeren.

Ifglge repraesentanten for de praktiserende laeger mangler de praktiserende laeger tvaerfag-
lige tilbud at henvise til. Vedkommende papeger, at der er tvaerfaglige tilbud, som kan op-
startes via kommunen, forsikringsselskab eller ved borgerens egenbetaling.

3.5.7 Private tilbud

P3 tveers af de gennemfgrte interviews ses det ikke, at der, som en del af det etablerede
sundhedsvaesen, anvendes private tilbud til mennesker med hjernerystelse udover tilkgb af
enkelte ydelser som neurooptometrist og neuropsykolog. En enkelt kommune naevner flere
udredningsydelser, som de tilkgber udefra. Det drejer sig primaart om specialiseret udred-
ning/funktionsafklaring fx pd Vejlefjord, men kommunens jobcenter kan ogsa kgbe neuro-
psykologisk udredning, bred psykologisk udredning, psykiatrisk udredning, funktionsudred-
ning i eget hjem.
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I nogle fa tilfaelde oplyser kommuner, at de tilkgber forlgb til borgere hos private aktgrer,
hvis det vurderes, at der er for lang ventetid pa andre tilbud, og at borgeren kommer i risiko
for at miste sin tilknytning til arbejde.

Fglgende private tilbud er blevet naevnt under interviewene:

= Center for hjerneskade (specialhospital under sundhedsloven § 79, stk. 2)
» Vejlefjord (specialhospital under sundhedsloven § 79, stk. 2)

= Hans Knudsen Instituttet (selvsteendig erhvervsdrivende fond)

= Cervello (specialiseret klinik)

En enkelt af de interviewede kommuner har naevnt tilkgb af ydelser fra Cervello, mens de
andre er blevet naevnt som private tilbud, som kommunerne ved eksisterer, men uden at be-
nytte dem.

Der er ligeledes forskellige typer af private behandlere, som borgere med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse ifslge kommunernes erfaringer ofte benytter i deres forsgg pa at fa
det bedre. Det kan fx veere fglgende typer af private tilbud:

= Fysioterapi

= Kranio-sakralterapi
= Osteopati

= Kiropraktor

= Akupunktur/NADA

Det fremg%r af interviewene, at kommunerne forholder sig forskelligt til borgeres brug af pri-
vate behandlere. En kommune fortzeller, at de har en liste over private behandlere, som
kommunen har hgrt godt om, og at de deler denne viden med borgerne. En anden kommune
fortzeller, at hjernerystelseskoordinatoren ikke ma anbefale eller henvise til private tilbud.

3.5.8 Forskningsprojekter i regionerne
I de gennemfgrte interviews oplyses om forskningsprojekter forankret pa regionalt niveau.

Forst og fremmest naevnes GAIN-projektet af bade regioner og kommuner. Det er oprindeligt
kommuner i Region Midtjylland, som har deltaget i GAIN-projektet, men projektet kendes
ogsa i andre kommuner, og flere kommuner uden for Region Midtjylland henviser til det og
giver udtryk for, at de gnsker noget lignende. En kommune uden for Region Midtjylland om-
taler ogsd, at kommunens tilgang tager udgangspunkt i GAIN-tilgangen.

Derudover fremgar det af interviewene, at der er gennemfgrt et fzelles forskningsprojekt i
regi af Region Hovedstaden og Region Syddanmark, og der er et nyt forskningsprojekt pa vej
i Region Syddanmark.

De tre forskningsprojekter preesenteres kort i det folgende, sddan som regionerne og Danske
Regioner har beskrevet dem i forbindelse med interviewene.

Region Midtjylland (GAIN-projektet)

Regionshospitalet Hammel Neurocenter arbejder med forskning om hjernerystelse. Herun-
der arbejder de med udvikling og afprgvning af behandlingsforlgbet GAIN (Get going After
concussloN). Forskningsprojektet GAIN 1.0 viste, at GAIN havde effekt i forhold til at re-
ducere symptomer og forbedre det daglige funktionsniveau hos unge mellem 15 og 30 3r,
som fortsat havde vaesentlige symptomer 2-6 maneder efter en hjernerystelse.

GAIN 2.0 tester et 8-ugers helhedsorienteret behandlingsforlgb, der bygger pa principper
fra gradueret genoptreaening og kognitiv adfaerdsterapi (ACT). GAIN 2.0 tester GAIN-
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interventionen til en bredere aldersgruppe, nemlig mennesker i den erhvervsaktive alder
(18-60 ar). I GAIN 2.0 samarbejder klinikken med kommunerne i Region Midtjylland, hvor
kommunale terapeuter bliver uddannet i GAIN-metoden, sa de arbejder pa en standardise-
ret made med mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Formalet er at
tilbyde mennesker med symptomer efter en hjernerystelse hjzelp til at forstd sympto-
merne, rad til at hdndtere symptomer i hverdagen og stgtte til at gge deres funktionsni-
veau i hverdagen og nd deres mal.

Ved deadline for afdaekningen kendes resultaterne fra projektet ikke.

Derudover tester klinikken ogsa GAIN Lite, som er et nyudviklet digitalt vejledningsforigb
til voksne med lette til moderate symptomer 2-4 maneder efter en hjernerystelse. Forma-
let med vejledningsforlgbet er at undersgge om et digitalt tilbud kan fremme deltagernes
forstdelse for symptomer efter en hjernerystelse, stgtte deltagerne i at handtere sympto-
merne efter hjernerystelsen med henblik pd at forbedre hverdagslivet og forebygge, at
symptomerne bliver kroniske.

Region Hovedstaden

I regi af Dansk Hovedpinecenter har der veeret gennemfgrt et multidisciplinsert projekt,
som har givet en intensiv indsats til patienter med langvarig hovedpine, herunder ogsa
hjernerystelsespatienter. Projektet er foregdet i samarbejde med neurologisk afdeling ved
Sydvestjysk sygehus i Esbjerg. Projektet er netop afsluttet. Indsatsen har bestdet af fgl-
gende:

= Laegekontrol ved start, efter 6 maneder og til slut efter 12 maneder - der er medicinsk
forebyggende behandling (som ved migraene)

= Hovedpineskole

= Tilbud om 2 individuelle besgg (start og slut) hos fysioterapeut samt 8 gruppekonsul-
tationer, hvor de leerer om gradueret traening, styrkegvelser samt styrkegvelser af
nakken

= Opkald efter 9 mneder

= Psykolog (1 individuel konsultation samt 3 gange gruppekonsultation)

Konklusionen er, at patienterne ikke a&ndres i deres tilstand. Dette skyldes muligvis, at
patienterne typisk har haft symptomer inklusiv hovedpine i gennemsnitligt 4 ar efter deres
hovedtraume, inden de kommer til centret. Til ssmmenligning nsevnes GAIN projektet ved
Hammel Neurocenter, hvor patienterne typisk er i en tidligere fase ca. 2-6 maneder efter
deres hovedtraume.

Region Syddanmark

Aktuelt har Region Syddanmark sat gang i et ph.d.-projekt, hvor der er fokus pa at skabe
tidligere kontakt til malgruppen. Indsatsen bestar af:

= Et fem ugers forlgb med tvaerfaglig indsats med fysioterapeut og sygeplejerske.

= Individuel vurdering af fysisk funktionsniveau og der tilbydes fysisk traening med grad-
vis optrapning eller synstraening med fysioterapeut.

= Gruppeundervisning med fx afspaending, mindfulness, ACT mv.

Patienterne ses tidligere, idet inklusionskriteriet er, at man har haft hjernerystelse inden
for de sidste 2-6 maneder. Planen er at reducere patienternes symptomer ved at fokusere
pa den gradvise optrapning af hverdagsaktiviteter og fysiske traning. Deltagerne bliver
gradvist udsat for en ggede belastning, hvor der i starten skal saettes snaevre aktivitets-
rammer, som langsomt gges over tid.
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3.6 Henvisningsveje

De professionelle aktgrer fortaeller pa tvaers af interviewene, at der er mange henvisnings-
veje i forhold til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Kommunerne oplyser, at der er mange forskellige indgange til tilbud for borgere, der far
langvarige symptomer efter hjernerystelse. I nogle kommuner kan borgerne komme ind i
kommunens tilbud via en forebyggende sundhedssamtale efter sundhedslovens § 119. Bor-
geren kan ogsa tage kontakt til kommunens traeningsafdeling eller visitator pa sundhedsom-
radet. Kontakt kan ogsa ske via kommunens hjerneskade- eller hjernerystelseskoordinator,
hvilket fx kan vaere via telefon eller en hjemmeside. Nogle kommuner har ogsa en telefon-
linje p8 sundhedsomradet, som borgere kan ringe til og blive oplyst om kommunens tilbud.

De kommunale informanter fortzeller, at det iszer er via jobcenteret, at kommunen far kon-
takt til borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse, fordi det sker i forbindelse
med sygemelding fra arbejde. Kommunerne pdpeger imidlertid, at det kreever, at borgeren
ved, at vedkommende har faet en hjernerystelse, eller at sagsbehandleren kan genkende
tegn pd hjernerystelse, hvis jobcenteret skal have mulighed for at henvise borgeren til et
kommunalt tilbud, der kan hjzelpe mennesker med hjernerystelse. Flere kommuner navner,
at borgeren ikke altid er klar over, at vedkommende har faet en hjernerystelse, hvis der fx
0gsa er andre fysiske skader efter en ulykke.

P& tveers af de gennemfgrte interviews med kommuner beskrives det, at kommunerne kun
sjeeldent ser borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse, som kommer via hos-
pitalet med en genoptraeningsplan efter sundhedslovens § 140.

Det varierer blandt de interviewede kommuner, om de oplever, at praktiserende laeger ken-
der til deres tilbud og ger borgerne opmaerksom pa kommunens tilbud eller kontakter kom-
munen angdende borgeren. Nogle kommuner beskriver, at praktiserende lzeger henviser bor-
gere til dem, fx via § 119 i sundhedsloven. Andre kommuner oplyser, at de naesten ikke har
kontakt til praktiserende lzeger om borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse,
og at borgerne ikke finder vej til deres tilbud via egen lzege. En kommune fortzeller, at det
kreever opsggende arbejde bade internt og eksternt i kommunen at sikre, at de relevante
borgere kommer i kontakt med kommunens tilbud til mennesker med langvarige symptomer
efter hjernerystelse. Kommunen oplyser, at der kommer flere henvendelser, hvis der har
veeret ressourcer til at vaere opsggende.

Ifslge kommunerne er der forskellige muligheder for at blive henvist til tilbud eller forlgb, nar
borgeren er kommet i kontakt med sin kommune. Kommunerne beskriver, at jobcenteret
kan henvise til nogle ting, fx ergo- eller fysioterapeut. En kommune forklarer, at kommunen
selv kan henvise borgere til ergoterapeutisk traening, mens den praktiserende laege skal god-
kende det, hvis borgere skal tilbydes fysioterapeutisk traening. Informanten uddyber, at
kommunen uden laegelig godkendelse kun kan tilbyde fysioterapeutiske indsatser, der ikke er
traening, sdsom undervisning i kropsbevidsthed. Kommunen uddyber, at en lzege skal god-
kende fysioterapeutisk traening for at udelukke, at de fysiske gener kan skyldes sygdom. Et
jobcenter kan ogsd henvise til neurooptometrist, beskriver en kommune. Det fremgar, at det
dog ikke er alle ti kommuner, som tilbyder neurooptometrist.

P& baggrund af interviewene med de kommuner, som har en hjerneskadekoordinator, frem-
gar det, at det varierer, om hjerneskadekoordinatorer kan henvise til tilbud eller ej, fx til
neuropsykolog eller til et kommunikationscenter. En kommune med en hjernerystelseskoor-
dinator oplyser, at hjernerystelseskoordinatoren ikke kan henvise til tilbud, men kun anbe-
fale borgeren selv at henvende sig til det konkrete tilbud.

Kommunerne oplyser pd tvaers af interviewene, at benyttelse af specialtilbud i regionalt regi
kraever henvisning via egen laege. Fx hvis der er tale om neurologisk udredning. Der er lige-
ledes et af de regionale kommunikationscentre, hvor borgeren skal via egen laege, oplyses
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det fra en kommune. Dette kommunikationscenter er et ambulant behandlings- og radgiv-
ningscenter og tilbyder blandt andet specialiseret hjzelp fra logopaed.

3.7 Adgangsmuligheder og tilgeengelighed

Flere kommunale interviewpersoner papeger, at det kraever ressourcer hos borgeren at 3
adgang til tilbud, fordi de selv skal finde ud af, at tilbuddet eksisterer og selv skal henvende
sig.

P& tveers af de gennemfgrte interviews oplyses fglgende vedrgrende adgangsmuligheder i re-
lation til de naevnte tilbudstyper:

Tidsmaessig afgraensning af adgang

For hjzelp efter § 86 i serviceloven er der ikke nogen begraensning pa, hvornar borgeren pa-
drog sig hjernerystelsen, ifglge en kommune. Kommunen oplyser, at hjzelpen gives ud fra
det kriterium, at der er tale om en funktionsnedszettelse.

En kommune med en hjernerystelseskoordinator oplyser, at det er sat som graense, at det
ikke m& vaere mere end tre ar siden, at borgeren padrog sig hjernerystelsen, fordi det deref-
ter vurderes mere relevant at tale om symptomer frem for arsag.

Et center for specialundervisning for voksne oplyser, at der skal veere gdet tre maneder siden
hjernerystelsen, for borgeren kan fa et tilbud i centeret, og at alle andre relevante tilbud skal
veere afprgvet.

Det fremgar af beskrivelsen af GAIN-projektet, at der for at deltage i GAIN-projektet er krav
om, at hjernerystelsen er sket inden for 2-6 maneder (2-4 maneder i GAIN Lite).

Afgraensning af malgruppe

Vedrgrende tilbud i jobcentre pointerer en overvejende del af de interviewede kommuner, at
hjeelp efter beskaeftigelseslovgivningen kraever, at borgeren er sygemeldt fra job. Hvis man

er sygemeldt ledig, kan borgeren ikke fa hjeelp efter denne lovgivning, beskrives det. Nogle

kommuner pdpeger, at gruppen af sygemeldte ledige star uden tilbud ved hjernerystelse. En
enkelt kommune blandt de interviewede oplyser, at kommunen ogs3 tilbyder hjeelp til syge-
meldte ledige.

Angaende kommunikationscentre oplyser kommunerne, at borgere i de fleste tilfelde selv
kan henvende sig til et kommunikationscenter. Det pointeres dog, at det kreever, at borgeren
ved, at tilbuddet eksisterer.

Kommuner med en hjerneskadekoordinator oplyser, at alle borgere kan henvende sig og fa

rad og vejledning fra hjerneskadekoordinatoren - ogsa selvom borgere med hjernerystelse

ikke anses for at vaere en skal-opgave blandt flere hjernerystelseskoordinatorer, som det er
beskrevet tidligere.

En kommune med en hjernerystelseskoordinator oplyser, at selvom den praktiserende leege
kan ringe til hjernerystelseskoordinatoren med henvisning af en borger, sa skal borgeren
stadig visiteres til tilbuddet af kommunen. I flere tilfaelde er der behov for en tydelig diag-
nose fra den praktiserende laege, ikke blot en mistanke, understreger kommunen.

Adgang via diagnose eller egenbetaling

Psykologhjeelp kan vaere vanskeligt at f& via en kommune, oplyser flere kommuner. Her skal
borgeren ifslge kommunerne ga via egen laege og selv betale. Repraesentanten for de prakti-
serende laeger papeger, at hjernerystelse ikke i sig selv udlgser mulighed for at henvise fx til
psykolog, da der skal vaere tale om angst eller depression.
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Almen praksis’ perspektiv er tillige, at hjaelp fra neuropsykolog er relevant i forhold til hjer-
nerystelse, men at den praktiserende lzege ikke kan henvise til neuropsykolog. Det forklares,
at naesten alle behandlere, der findes i forhold til hjernerystelse, er private aktgrer uden for
sygesikringen, og laeagen kan anbefale tilbuddet, men borgeren skal selv betale.

Geografisk tilgaengelighed

Ifslge flere kommuner kan geografi ogsa have en betydning for det tilbud, som borgeren kan
benytte. Flere kommuner med stor geografisk afstand til fx kommunikationscenter eller spe-
cialiserede tilbud forteeller, at det er udfordrende for borgerne at benytte disse tilbud, fordi
transporten draener borgerens energi.

Ventetid

Nogle kommuner oplyser, at de oplever ventelister, fx pd 3-14 uger til kommunikationscen-
teret, eller pa 12 uger til hjernerystelseskoordinator. Sidstnaevnte situation har ifslge kom-
munen fgrt til ansaettelse af endnu en hjernerystelseskoordinator i 2025. Ikke alle kommuner
oplyser, at de oplever ventelister.

3.8 Udfordringer pa hjernerystelsesomradet

3.8.1 Roller og ansvar

P& tveers af de gennemfgrte interviews med regioner og kommuner oplyser informanterne, at
de oplever uklare roller og udefineret ansvar for mennesker med langvarige symptomer efter
hjernerystelse. Informanterne kan pa tvaers af kommuner og regioner ikke pege pa en lov-
maessig forpligtelse i forhold til malgruppen, og de papeger, at det fremstar uklart for drifts-
herrerne, hvad malgruppen skal tilbydes og af hvem.

Interviewpersonerne gengiver, at det isser er hos kommunerne, at mennesker med langva-
rige symptomer efter hjernerystelse forsgger at fa hjaelp. Kommunerne oplyser, at deres
kontakt med mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse ofte opstar i forbin-
delse med en sygemelding fra arbejde, hvorved jobcenteret involveres.

Kommunerne beskriver p3 tveers af de gennemfgrte interviews, at de enten er i tvivl om de-
res forpligtelse, eller at de ifglge lovgivningen ikke har en forpligtelse i forhold til borgere
med hjernerystelse Samtidig giver alle de interviewede kommuner udtryk for, at de forsgger
at hjeelpe borgere med hjernerystelse, nar de henvender sig.

Flere interviewpersoner fra kommuner og regioner efterspgrger anbefalinger fra Sundheds-
styrelsen, som kan give et grundlag for udarbejdelse af samarbejdsaftaler mellem regioner,
kommuner og almen praksis.

To af de regionale interviewpersoner papeger, at der burde veere et regionalt tilbud til denne
malgruppe, og at dette tilbud burde vaere forankret i neurologien. De bemaerker, at hjernery-
stelse ikke aktuelt naevnes i specialevejledningen for neurologi4, selvom der naevnes andre
neurologiske lidelser.

Regionerne forteeller, at de primaert ser mennesker med hjernerystelse i den akutte fase,
hvis vedkommende er forbi akutafdelingen i forbindelse med slaget mod hovedet, som udlg-
ser hjernerystelsen.

Fra de praktiserende laegers perspektiv beskrives det, at leegerne ikke har tveaerfaglige tilbud
at henvise til. Det forklares af repraesentant for de praktiserende laeger, at der er tvaerfaglige
tilbud, som kan opstartes via kommunen, forsikringsselskab eller egenbetaling. En kommune

4 Se specialevejledningen for neurologi: Sundhedsstyrelsens Specialeplan (specialevejledning for neuro-
logi af 9. juli 2024).
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oplyser, at nogle praktiserende lzeger forsgger at henvise til private tilbud via kommunen,
men at kommunen sjaeldent har mulighed for at finansiere private tilbud.

3.8.2 Faglig tilgang

Savel regionale som kommunale interviewpersoner fortzeller, at de oplever, at der er uenig-
hed om den faglige tilgang til mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse.

Regionale interviewpersoner beskriver, at den nyeste viden om hjernerystelse ikke er kendt
af alle praktiserende laeger. Flere kommuner fortzeller i tr&d hermed, at de oplever, at nogle
praktiserende laeger er opdaterede pd de nyeste anbefalinger om en aktiv tilgang til gradvis
udfordring af symptomer, mens andre praktiserende laeger fortsat anbefaler borgere at for-
holde sig i ro uden stimuli. I forbindelse med sidstnaevnte beretter kommunale interviewper-
soner om, at dette skaber tvivl hos borgeren om, hvem vedkommende skal lytte til, hvis
kommunen anbefaler en aktiv tilgang, hvor symptomer udfordres gradvist.

Regionale interviewpersoner peger desuden pa en faglig uenighed og manglende evidens for,
hvad der er bedst at ggre for at undga langvarige symptomer efter hjernerystelse.

3.8.3 Udredning

Kommunale interviewpersoner giver udtryk for at mangle en udredning, s& de ved, hvordan
de bedst kan hjzelpe den enkelte borger. En kommune papeger, at manglende udredning be-
tyder, at kommunen ikke har specifik viden om, hvordan den enkelte borgers hjernerystelse
udfolder sig. Det kan eksempelvis dreje sig om, hvorvidt en borgers synsforstyrrelser skyldes
pavirkninger i gjet eller i bearbejdningscenteret i hjernen. Kommunen betoner, at kommunen
bedre ville kunne malrette sit tilbud, hvis borgerne var udredt.

Flere kommuner bruger begrebet udredning om afdaekning af symptompavirkning, fx pa
kommunikationscentre eller ved neurooptometrist i forhold til udfordringer med samsyn. En
kommune beskriver imidlertid ogs%, at den udredning, som kommunen foretager i forhold til
borgere med langvarige symptomer efter hjernerystelse, naermere kan betegnes som en
screening for symptomer.

3.8.4 Tidspunkt for kontakt til malgruppen

Kommunale interviewpersoner fortzeller, at hjernerystelsen ikke altid opdages med det
samme, fordi andre fysiske forhold, fx i forbindelse med en ulykke, kan skygge for hjernery-
stelsen. Samtidig beskriver flere kommuner, at det ofte varer noget tid, for det gar op for
borgeren og arbejdspladsen, hvordan vedkommende er pdvirket i hverdagen, og at sympto-
merne ikke gar over af sig selv. En kommunal interviewperson uddyber dette med, at det
ofte forholder sig sadan, at mennesker med hjernerystelse fgrst oplever symptomerne nogen
tid efter, de har padraget sig hjernerystelsen.

Fra kommunal side papeges det, at organiseringen af det system, som skal hjaelpe menne-
sker med langvarige symptomer efter hjernerystelse, ogsa har en betydning for, at der farst
opnads kontakt til malgruppen pa et sent tidspunkt. Det forklares, at de fgrste fire ugers sy-
gemelding betales af arbejdsgiver. Fgrst herefter bliver borgeren sygemeldt til jobcenteret,
hvor der kan ga fire-otte uger, fgr borgeren far en sagsbehandler, som kan szette en indsats
i gang. Samlet kan der ifglge kommunale informanter nemt ga tre maneder, fgr borgeren far
hjaelp. En hjerneskadekoordinator vurderer, at indsatsen szettes for sent i gang via jobcen-
ter, da problemerne efter hjernerystelsen kan nd at vokse sig stgrre, og symptomerne kan
blive kroniske. En kommune papeger desuden, at tidspunktet for hjeelp har betydning i for-
hold til borgerens mulighed for at fastholde forbindelsen til det job, som borgeren maske er
sygemeldt fra. Fra regional side papeges det ligeledes, at man fgrst mgder malgruppen me-
get sent i de tilbud, der er, og at symptomerne pa dette tidspunkt kan vaere blevet kronifice-
rede og vanskelige at behandle.
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3.8.5 Tovholderfunktion

Savel kommuner, regioner og almen praksis beskriver, at mennesker med langvarige symp-
tomer efter hjernerystelse afprgver mange forskellige tilbud, fordi de med informanternes
ord bliver desperate for at finde noget, der kan hjaelpe dem tilbage til hverdag og job. Det
beskrives fra flere sider, at der mangler en tovholder, som kan hjzelpe med at finde ud af,
hvilke tilbud der er relevante, s8 borgeren ikke afprgver for meget pd én gang, hvilket ifglge
flere kommuner kan pdvirke borgerens energiniveau i negativ retning.

Fra almen praksis’ perspektiv beskrives, at bade patient og behandler kan opleve afmagt,
fordi det dels er sveert at finde rundt i og veere opdateret pa de forskellige tilbud til malgrup-
pen, og fordi det dels kan vaere svaert for borgeren at komme videre sit forlgb, i nogle til-
faelde af gkonomiske arsager.

En kommune beskriver den praktiserende laage som gatekeeper, men papeger, at forskellige
typer af laegeklinikker i kommunen udfordrer kommunikationen mellem kommune og laege-
klinikker. Informanten oplyser, at der i den pagaeldende kommune kun er fa almindelige lze-
geklinikker og herudover udbudsklinikker og regionsklinikker. Ifglge kommunen udfordrer
det kommunikationsvejene, nar der ikke er en praksiskonsulent, der kan bzere kommunikati-
onen ud til alle lzegeklinikkerne.

En kommunal hjerneskadekoordinator oplyser, at tovholderrollen i den pdgaeldende kom-
mune er placeret ved sagsbehandleren i jobcenteret, og at det er uhensigtsmaessigt, nar det
er hjerneskadekoordinatoren, der har den faglige indsigt i, hvad der kan hjzelpe borgeren.
Vedkommende forklarer, at viden og kompetencer ligger pd sundhedsomradet, men at ved-
kommende som hjerneskadekoordinator ikke har mulighed for at tilbyde en indsats.

I samme forbindelse papeger hjerneskadekoordinatoren, at der mangler koordineringsmulig-
heder i forhold til borgere med hjernerystelse, hvor vedkommende p& hjerneskadeomradet
kan henvise til et koordineringsteam, der bestdr af repraesentanter fra sundhedsomrade, so-
cialomrade, jobcenter og en uvildig neuropsykolog. Borgere med hjernerystelse er i den pa-
geldende kommune imidlertid ikke velkomne i det regi, oplyses det.

3.9 Potentialer pa hjernerystelsesomradet

En raekke potentialer og gnsker er blevet naevnt pa tvaers af de gennemfgrte interviews med
de professionelle aktgrer. De naevnte potentialer og gnsker praesenteres her under nogle
tveergaende overskrifter:

Placering af ansvar og etablering af falles faglig tilgang

Flertallet af kommuner samt flere regioner peger pa, at det ifglge dem kunne vaere gavnligt
for malgruppen at fa beskrevet forpligtelsen hos aktgrerne pd omradet. En kommune forkla-
rer, at forpligtelsen blandt aktgrerne allerede er beskrevet pa hjerneskadeomradet.

Flere kommuner og et par regioner foreslar, at hjernerystelse placeres under et laegefagligt
speciale. Konkret foreslds neurologi. Fra kommunal side papeges det, at det er vigtigt, at der
er nogen, der har ansvar for m%lgruppen.

Savel kommuner som regioner peger endvidere p3d, at der er behov for en fzelles tilgang til,
hvordan mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse skal hjaelpes. Flere kom-
muner og regioner efterspgrger nationale retningslinjer for, hvad mennesker med langvarige
symptomer efter hjernerystelse skal tilbydes. Det beskrives af informanterne, at de hdber, at
det vil kunne sikre en ensartet tilgang pa tvaers af aktgrer samt ensartet information om,
hvordan man skal forholde sig, hvis man padrager sig hjernerystelse, og hvor man kan ga
hen, hvis det ikke gar over af sig selv.
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Et lignende forslag, som naevnes af en kommune, handler om, at der udarbejdes en forlgbs-
beskrivelse med beskrivelse af relevante indsatser.

Som en del af en fzelles faglig tilgang foreslds det fra regional side, at velfungerende forlgb
identificeres.

Fra kommunal side foresl3s det endvidere, at der etableres udredningsmuligheder for men-
nesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse, s8 kommunerne ved, hvor de skal
seette ind i forhold til hver enkelt borger.

Fra Danske Regioners side ses der tilsvarende et behov for at undersgge, om det er muligt at
identificere undergrupper blandt mennesker, der padrager sig en hjernerystelse, for derved
at kunne identificere dem, der har brug for hjzelp til at komme sig efter hjernerystelse.

Etablering af tvaerfagligt tilbud, der kan henvises til
Savel kommuner som almen praksis efterspgrger et tilbud, som den praktiserende lzege kan
henvise patienter med langvarige symptomer efter hjernerystelsen til.

Det foresl3s fra almen praksis’ side, at et tveerfagligt tilbud som minimum ville skulle inde-
holde adgang til lzege, neuropsykolog, fysioterapeut. Flere regioner fores|r et sddant tvaer-
fagligt tilbud placeret i regionalt regi, fx i form af hjernerystelsesklinikker eller hjernerystel-
sesambulatorier. Andre informanter stiller spgrgsmalet, hvor et sadant tilbud er placeret
bedst. Det naevnes ogsd som mulighed at udvide de eksisterende tilbud i regi af afdeling for
funktionelle lidelser i hospitalsregi. En kommune foreslar desuden, at synstraening ggres til
en del af et fast tilbud til malgruppen, da kommunen oplever, at mange borgere i malgrup-
pen har synsudfordringer efter en hjernerystelse.

Det foresl3s af flere kommuner samt af flere af de regionale interviewpersoner, at GAIN-pro-
jektet udbredes, da det blandt andet indeholder en tveerfaglig tilgang og ifglge interviewper-
sonerne viser lovende resultater.

Samtidig papeges det af repraesentanten for de praktiserende laeger og et par kommuner, at
det vil vaere en hjeelp for borgerne, hvis der var én indgang til al den hjzelp, som mennesker
med langvarige symptomer efter hjernerystelse kan have brug for, s& den enkelte borger
ikke skal ops@ge relevante fagpersoner forskellige steder.

Etablering af koordineringsmuligheder

Flere kommunale informanter efterspgrger mulighed for brug af genoptraeningsplan (§ 140 i
sundhedsloven) til mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse. Informan-
terne beskriver, at det er en fordel, at genoptraeningsplanen giver adgang til mere hjaelp og
hurtig hjaelp uden fastsat sluttidspunkt, og informanterne fremhaever, at flere mennesker
med langvarige symptomer efter hjernerystelse kunne blive hjulpet bedre og hurtigere.

En kommune oplyser, at der er bedre muligheder for at koordinere indsatsen mellem rele-
vante fagpersoner pa hjerneskadeomradet, hvor borgerne far en genoptraeningsplan med
hjem fra hospitalet.

En anden kommune foreslar, at det udbredes at anvende et lokalt kommunalt hjerneskade-
samrad til koordinering af indsatsen til mennesker med langvarige symptomer efter hjerne-
rystelse. Kommunen papeger, at det kan skabe systematik i forhold til mennesker med
langvarige symptomer efter hjernerystelse. I kommunens hjerneskadesamrad er en neuro-
psykolog fast tilknyttet, og alle perspektiver er ifglge informanten repraesenteret via de rele-
vante fagpersoner tilknyttet det enkelte forlgb, fx fysioterapeut, sagsbehandler mv., som
deltager under drgftelse af det konkrete borgerforlgb. Det oplyses, at samradet aftaler en
handleplan fremadrettet, og at der den efterfslgende gang laves opfglgning pa sager, der
har veeret drgftet i samradet.
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4 Del 3: Behandling i udlandet

Del 3 fokuserer pa behandling i udlandet, som danske patienter med langvarige symptomer
efter hjernerystelse har modtaget. I det fglgende beskrives indholdet i de udenlandske til-
bud, som flest danske patienter har anvendt.

4.1 Metode og datagrundlag

Beskrivelsen af tilbud i udlandet baserer sig pa information fra Hjernerystelsesforeningen
om, hvor og i hvilket omfang danskere, som foreningen er i kontakt med, s@gger behandling i
udlandet. Fremgangsmaden har fgrt til udpegning af fem udenlandske behandlingstilbud,
som danskere ifglge Hjernerystelsesforeningen i seerlig grad har opsggt.

4.1.1 Forbehold ved beskrivelse af udenlandske behandlingstilbud

Beskrivelse af danskeres brug af tilbuddet baserer sig pd det antal hjernerystelsesramte,
som, Hjernerystelsesforeningen har viden om, har vaeret i kontakt med tilbuddene.

Informationer om de fem behandlingstilbud er fremsggt pa deres respektive hjemmesider og
oversat til dansk. F& steder er den oprindelige engelske betegnelse bevaret, eller det engel-
ske udtryk fremgar i parentes. Det er sdledes en gengivelse af stedernes egne beskrivelser.
Ikke alle informationer er lige velbeskrevet pa hjemmesiderne. Dette vil fremga af beskrivel-
sen.

Der er ikke foretaget en sundhedsfaglig gennemgang af tilbuddene. Begreber og faggrupper
vil ikke ngdvendigvis veere direkte sammenlignelig med danske behandlingstilbud. Det skal
dertil understreges, at der ikke er tale om en vurdering af effekten af behandlingstilbuddene.

4.2 Laesevejledning

I det fglgende praesenteres korte beskrivelser af indholdet i disse fem behandlingstilbud:

= University of Pittsburgh Medical Center, Pittsburgh, Pennsylvania, USA
= CognitiveFx, Provo, Utah, USA

= University of Pittsburgh Medical Center, Ireland

= Amsterdam Braincenter, Amsterdam, Holland

= Klinikk for Alle Brain Camp & Nevrosenter, Kristiansand, Norge

Yderligere information kan findes p& behandlingsstedets hjemmeside via det link, som er ind-
sat gverst i hver beskrivelse.
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University of Pittsburgh Medical Center (UPMC)

Kilde

Pittsburgh, Pennsylvania, USA

https://www.upmc.com/services/orthopaedics/services/sports-
medicine/services/concussion

Formal med
behandlingen

Ifslge UPMCs hjemmeside hjzelper programmet bade atleter og
ikke-atleter med:

= sikkert at genoptage deres sport

= at vende tilbage til at lege med bgrn eller bgrnebgrn
= at genoptage deres treeningsrutine

= at kunne arbejde en hel arbejdsdag igen

Ifslge UPMC er det afggrende at fa den rette behandling tidligt samt
at fglge en skraeddersyet og aktiv behandlingsplan.

Udredning

Udredning ved UPMC indebeerer ifglge hjemmesiden:

= Hjernerystelsesvurdering ved hjzelp af IMPACT® (Immediate
Post-Concussion Assessment and Cognitive Testing)

= Vestibulaer screening for hjernerystelse ved hjaelp af VOMS (Ve-
stibular Ocular Motion Screening)

I udredningen definerer behandleren, hvilke(n) af de seks symp-
tomprofiler for hjernerystelse, der er tale om i den konkrete situa-
tion. De seks symptomprofiler betegnes som: Kognitiv traethed, ve-
stibulzer, okulzer, migreene, nakke, angst (mood or anxiety).

Behandlingstilbud og
-tilgang

UPMC beskriver, at de tilbyder et udvalg af programmer og behand-
linger af hjernerystelse. Behandlingen tilpasses den enkelte af-
haengig af, hvilken af de seks typer hjernerystelse med tilhgrende
forskelligt symptombillede, det drejer sig om.

Behandlingen kan ifglge tilbuddets hjemmeside indebzere:

= Adfeerds- eller synsterapi

= Vejledning fra idreetsleeger til medicinhdndtering
= Fysisk anstrengelsestraning og genoptraening

= Vestibulzaer fysioterapi

Det beskrives, at patienterne efterfslgende far et individuelt tilrette-
lagt hjemme-traeningsprogram, som evt. suppleres med medicinsk
behandling. Fgrste opfglgning hos behandlerteamet sker efter fire
uger. Opfglgning sker hver 3.-4. uge og tilretteleegges individuelt.
Tilgangen og behandlingsformen beskrives yderligere i videoen her
(tid 43:00): https://youtu.be/CBgBNCHOe2Q?feature=shared

Faggrupper ansat

P& hjemmesiden fremgar fglgende faggrupper: Neuropsykologer,
neuroradiologer, neurokirurger, ortopaedkirurger, fysioterapeuter,
idraetslaeger og fysiatere (physiatrists)

Forlgbslaengde

Ifglge UPMC er hjernerystelse komplekst med en bred vifte af ud-
fald. Det beskrives, at hvert tilfaelde er unikt, og at der derfor ikke
er en standard for varighed af behandlingsforlgbet.

Danskeres brug af til-
buddet

Ifglge Hjernerystelsesforeningen har foreningen haft kontakt med
tre® danskere, der har vaeret i behandling pa UPMC.

5 Se ogsa artikel, der omtaler et stgrre antal danskere (52 personer), der har sggt eller sgger mod til-
buddet i Pittsburgh: Desperate danskere valfarter til USA for at blive kvit med fglger efter hjernery-

stelse | Indland | DR
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CognitiveFx,
Provo, Utah, USA

Kilde https://www.cognitivefxusa.com/

Formal med behand- Ifglge hjemmesiden er stedet specialiseret i at hjaelpe patienter
lingen med at komme sig, ndr andre behandlinger ikke har hjulpet.
Udredning Inden behandling far alle patienter en fMRI scanning (Funktionel

Magnetisk Resonans Imaging) af hjernen, denne er ogsa kendt som
en fNCI (Funktionel Neurokognitiv Imaging). Scanningen giver
ifglge behandlingstilbuddet mulighed for at undersgge, hvordan
hjernen aktiveres, nar personen udfgrer standardopgaver. Resulta-
tet af scanningen sammenlignes med en database over sakaldt
sunde hjerner. Ud fra scanningen fastslas, hvilke hjerneomrader der
ikke fungerer som de skal.

Derefter udarbejdes en personlig behandlingsplan, der er malrettet
de underliggende 3rsager til de oplevede symptomer.

Behandlingstilbud og Behandlingen p& CognitiveFx omtales som EPIC Treatment (Enhan-

-tilgang ced Performance in Cognition). CognitiveFX fglger en forberedelses-
, aktiverings- og genopretningsstrategi for behandling. Behandlings-
planen kan indeholde forskellige typer terapi, f.eks. rotationsterapi,
neuromuskulzer terapi, kognitiv terapi, ergoterapi, neurointegration-
sterapi, psykologisk terapi og sensoriske terapier.

Det beskrives, at der efter behandlingsforigbet gennemfgres en af-
sluttende fNCI scanning, som sammenlignes med den indledende
scanning. Resultatet danner baggrund for udarbejdelse af en reha-
biliteringsplan (post-care recovery plan), som skal sikre, at patien-
ten forsat er i bedring i eget hjem. Patienten modtager opfglgende
e-mails fra teamet ved CognitiveFx i manederne efter afslutning af
behandlingen.

Faggrupper ansat P& hjemmesiden fremgar fglgende faggrupper: Neuropsykolog, neu-
rolog, neurokirurg, neuroradiolog, diagnostisk radiolog, sygeplejer-
ske, klinisk psykolog, fysisk treener, ergoterapeut, neurokognitiv te-
rapeut, neuromuskulzer fysioterapeut, neurointegrationsspecialist
og patientbehandlingskoordinator.

Forlgbslaengde Hjemmesiden viser en oversigt over tre typer forlgb:
= Diagnostisk fMRI scanning

= En uges EPIC-behandling (malrettet patienter med en nyere
skade med faerre eller mindre alvorlige symptomer)

= To ugers EPIC-behandling (malrettet patienter som har mere
end syv symptomer efter skaden, som har haft flere skader el-
ler alvorlige symptomer eller har en mTBI (mild traumatic brain

injury).
Danskeres brug af til- CognitiveFx oplyser i en korrespondance til Hjernerystelsesforenin-
buddet gen, at de har haft 3-4 danskere i behandling.
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University of Pittsburgh Medical Center (UPMC) Ire-
land

Flere lokationer i Irland (en del af UPMC network)

Kilde

https://upmc.ie/services/concussion

Formal med behand-
lingen

Ifglge hjemmesiden tilbyder UPMC en tilgang til rehabilitering af
hjernerystelse, hvor specialister fokuserer pa aktiv behandling og
re-undersggelse.

Udredning

Ligesom ved UPMC Pennsylvania tilbyder UPMC Irland en hjernery-
stelsesvurdering vha. ImMPACT® (Immediate Post-Concussion As-
sessment and Cognitive Testing), som en del af en udredning og
udarbejdelse af en behandlingsplan. Det beskrives, at IMPACT®
maler hjerneaktivitet som fx:

= Evne til at Igse verbale problemer
= Evne til at Igse visuelle problemer
= Opmeaerksomhed

= Hjernens bearbejdningshastighed
= Impulskontrol

= Hukommelse

= Multitasking-evne

= Reaktionstid

Behandlingstilbud og
-tilgang

UPMC forteeller, at de tilbyder et udvalg af programmer og behand-
linger til behandling af hjernerystelse. Behandlingen tilpasses den
enkelte afhaengig af, hvilke(n) af de seks symptomprofiler for hjer-
nerystelse, det drejer sig om.

Behandlingen kan indebzere:

= Adfeerds- eller synsterapi

= Fysisk traening, anstrengelsestraening og genoptraening

= Vestibulzer fysioterapi

Faggrupper ansat

Der fremgar mange specialer af hjemmesiden, men de er ikke angi-
vet som udelukkende tilknyttet hjernerystelse, jaevnfgr hjemmesi-

den: Information for General Practitioners | UPMC in Ireland

Teamet samarbejder med UPMC, USA.

Forlgbslaengde

Oplyses ikke p& hjemmesiden.

Danskeres brug af til-
buddet

Ifglge Hjernerystelsesforeningen oplyser UPMC Irland, at de har
modtaget ca. 10 henvendelser fra danskere i 2024.
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Amsterdam Braincenter

Amsterdam, Holland

Kilde

https://amsterdambraincenter.com/en

Formal med
behandlingen

P8 Amsterdam Braincenter er mélet ifglge hjemmesiden at diagno-
sticere og behandle komplekse neurologiske tilstande, herunder be-
handling af mennesker med eftervirkninger af hjernerystelse.

Udredning

P& centrets hjemmeside skitseres et forlgb i fire trin, hvoraf de to
fagrste drejer sig om udredning:

1. Funktionel neurologisk undersggelse (ca. 1,5 time)

2. Avanceret testning, tests udvaelges ud fra resultatet i trin 1

3. Behandlingsuge, 5 dages individuelt tilpasset program

4. Efterbehandling, hjemmetraening og opfglgning med behandler-
teamet

Det beskrives, at patienten udredes gennem et interview og en

funktionel neurologisk undersggelse. Denne beskrives at give en

detaljeret forstaelse af patientens neurologiske profil, som giver

mulighed for sammenligning og udarbejdelse af en praecis individu-
elt tilpasset behandlingsplan.

Behandlingstilbud og
-tilgang

Behandlingen indebzerer ifglge behandlingsstedet forskellige be-
handlingsteknikker. P& hjemmesiden under ‘treatments’ naevnes fx:

= Transkraniel magnetisk stimulering
= Oculomotor assessment
= Vestibulaer rehabilitering

Behandlingen er uden medicin eller operation. Alle behandlinger er
ikke-invasive og ikke-smertefulde, fremgar det endvidere.

Faggrupper ansat

To af de tre partnere beskrives pa hjemmesiden begge som kiro-
praktor og uddannet inden for funktionel neurologi (functional neu-
rology), den tredje beskrives som kiropraktor og uddannet inden for
molekylzer neurobiologi (molecular neurobiology) og kognitiv neuro-
videnskab (cognitive neuroscience). @vrige oplysninger om faggrup-
per fremgar ikke.

Forlgbslaengde

P& hjemmesiden oplyses, at forlgbet er af en uges varighed, efter-
fulgt af hjemmetraening og opfglgning med behandlerteamet.

Danskeres brug af til-
buddet

Hjernerystelsesforeningen oplyser, at de har veeret i dialog med tre
hjernerystelsesramte, som har vaeret i behandling pa Amsterdam
Braincenter.
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Klinikk for Alle Brain Camp & Nevrosenter

Kristiansand, Norge

Kilde

https://klinikkforalle.no/kristiansand-nevrosenter-2
Traumatisk Hodeskade Hjernerystelse - Klinikk For Alle

Formal med
behandlingen

Malet med genoptreeningen pa Kristiansand Hjernecenter er ifslge
behandlingstilbuddet at forbedre koordineret aktivering af forskel-
lige omrader af hjernen med forskellige egenskaber, der er ngdven-
dige for at udfgre bade fysiske og kognitive opgaver p& samme tid.

Udredning

Det beskrives, at klinikken gennemfgrer en undersggelse, der kort-
laegger, hvordan hjernen bearbejder og koordinerer forskellige san-
seindtryk. Derudover gennemfares tests, der afdaekker, hvordan
hjernen og nervesystemet handterer og taler alle former for finmo-
toriske og grovmotoriske udfordringer, herunder computerbaserede
tests, der ifglge hjemmesiden giver objektive testresultater. Resul-
taterne af den indledende undersggelse danner grundlag for at vur-
dere, hvad der skal veere i fokus i genoptreeningen. De computerba-
serede tests bruges rutinemaessigt efter 3-4 behandlinger til at vur-
dere, om genoptraeningen forbedrer funktionen og kan have poten-
tiale til at reducere symptomerne.

Behandlingstilbud og
-tilgang

Behandlingen bestar af:

= Vestibuleer rehabiliteringsterapi

= Sansemotorisk traening,

= Balance- og koordinationstraening

= @velser, der kan forbedre finmotorisk kontrol over malrettede
gjenbeveegelser

= @je-hand og gje-fod koordination.

Faggrupper ansat

P& hjemmesiden fremgar fglgende faggrupper: kiropraktor, fysiote-
rapeut, osteopat, muskelterapeut, manuel terapeut, akupunktgr,
leege, ernzeringsekspert, naprapat’, psykolog. I relation til Brain
Camp fremgar det at der er en kiropraktor med en leengerevarende
tillzegsuddannelse inden for neurovidenskab og neurologisk rehabili-
tering, der er ansvarlig for behandlingen.

Forlgbslaengde

Det beskrives, at hvis revurdering efter 3-4 behandlinger viser en
forbedring af tests, tilpasses hjemmegvelser til patientens funktio-
nelle lidelser. Patienten vil herefter i en periode modtage traening i,
hvordan man gennemfgrer hjemmegvelser, inden en ny re-evalue-
ring af, om patienten er klar til et mere komplekst og omfattende
genoptraeningsprogram, der kan reducere symptomerne yderligere.

Danskeres brug af til-
buddet

Hjernerystelsesforeningen er i kontakt med én hjernerystelsesramt,
der har veeret pa centret og én hjernerystelsesramt, der planlaegger
at skulle afsted til behandlingstilbuddet.

6 Klinikk for Alle behandler ogsa andre former for sygdomme, hvorfor alle naevnte faggrupper ikke ngd-
vendigvis er tilknyttet hjernerystelsesbehandling.

7 Naprapati er en manuel behandlingsform, hvor terapeuten eksempelvis anvender massage og straek-
gvelser. Uddannelsen findes ikke i Danmark (isundhed.dk).
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5 Bilag: Interviewguides

Hovedspgrgsmal til interview i forbindelse med indhentning af patienters
perspektiver og afdaekning af tilbudslandskabet pa hjernerystelsesomradet

Informanter Hovedspgrgsmal

KL 1. Hvad er kommunerne forpligtet til (ifglge lovgivning)?

2. Hvad er minimumsmodellen/grundpakken? (“Hvad kan man som ramt
borger forvente som minimum?”)

3. Hvad er kommunens rolle?

4. Hvordan er de typiske henvisningsveje til tilbud i sundhedsvaesenet?
Og er der nogle variationer i henvisningsveje?

5. Hvad indeholder det typiske forlgb? Og kan der veere variationer i for-

lgb?

Hvad er rammerne for at kunne henvise til et regionalt tilbud?

Hvad er rammerne for at kunne henvise til et privat tilbud?

Hvordan vil du beskrive adgangsmuligheder/tilgeengelighed til sund-

hedsvaesenet for patienter med langvarige symptomer p8 tvaers af lan-

det - er der nogle variationer?

9. Beskriv snitflader til indsatser i tilknytning til sundhedsomradet? (fx
social- og beskeeftigelsesrettede indsatser)

10. Hvad er udfordringerne pa hjernerystelsesomradet for kommunerne?
Potentialer?

N

Danske 1. Hvad er regionerne forpligtet til (ifglge lovgivning)?

Regioner 2. Hvad er minimumsmodellen/grundpakken? (“Hvad kan man som ramt
borger forvente som minimum?”)

3. Hvad er regionens rolle?

4. Hvordan er de typiske henvisningsveje til tilbud i sundhedsveesenet?
Og er der nogle variationer i henvisningsveje?

5. Hvad indeholder det typiske forlgb? Og kan der vaere variationer i for-

lgb?

6. Hvad er rammerne for, at patienter kan blive henvist til et regionalt til-
bud?

7. Hvad er rammerne for, at patienter kan blive henvist til et privat til-
bud?

8. Hvordan vil du beskrive adgangsmuligheder/tilgaengelighed til sund-
hedsvaesenet for patienter med langvarige symptomer pa tvaers af lan-
det - er der nogle variationer?

9. Hvad er udfordringerne pa hjernerystelsesomradet for regionerne?
Potentialer?

DSAM Overordnet: Hvad er Almen praksis’ tilgang til udredning og behandling af
patienter med henholdsvis symptomer kort tid efter en hjernerystelse og
med langvarige symptomer pa hjernerystelse:

Hvad er almen praksis’ rolle ift. patienterne?

Hvad er det typiske forlgb i almen praksis?

Hvordan vejledes patienter i almen praksis?

Hvor kan patienten f& information?

Hvilke muligheder har almen praksis for at henvise videre?

Hvordan er de typiske henvisningsveje til tilbud i sundhedsveesenet?

Og er der nogle variationer i henvisningsveje?

Hvordan fglges op pa patientens tilstand?

Hvilke handlemuligheder har man i almen praksis, hvis en patient

kommer tilbage med langvarige symptomer?

9. Hvordan vil du beskrive adgangsmuligheder/tilgaengelighed til sund-
hedsvaesenet for patienter med langvarige symptomer pa tvaers af lan-
det - er der nogle variationer?

10. Beskriv snitflader til indsatser i tilknytning til sundhedsomradet? (fx
social- og beskeeftigelsesrettede indsatser)

11. Hvad er udfordringerne pa hjernerystelsesomradet for almen praksis?

Potentialer?

ouhkonE

® N
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10 Kommuner 1. Hvad er kommunens rolle og ansvar ift. borgere med langvarige symp-
tomer pa hjernerystelse?

2. Hvad er jeres lokale forvaltning af jeres ansvar - tilbyder I mere end
det, I er forpligtet til?

3. Hvilke konkrete tilbud har I pd sundhedsomradet til borgere med lang-
varige symptomer? Er det specifikke tilbud til personer med hjernery-
stelse eller generelle ikke-malgruppespecifikke tilbud?

4. Hvilket regi er tilbuddene placeret i?

5. Henviser I ogsa til private tilbud? Hvilke?

6. Hvad er det typiske forlgb hos jer? Kan du give eksempler p8 variatio-
ner i forlgb?

7. Hvad er henvisningsvejene i et forlgb med langvarige symptomer efter
hjernerystelse?

8. Hvordan vil du beskrive adgangsmuligheder/tilgeengelighed til sund-
hedsvaesenet for patienter med langvarige symptomer i kommunen?
Ventetid?

9. Beskriv snitflader til indsatser i tilknytning til sundhedsomradet? (fx
social- og beskeeftigelsesrettede indsatser)

10. Hvad er udfordringerne pd hjernerystelsesomrddet for kommunen?
Potentialer?

5 Regioner 1. Hvad er regionens rolle og ansvar ift. borgere med langvarige sympto-
mer efter hjernerystelse?

2. Hvad er jeres lokale forvaltning af jeres ansvar? Tilbyder I mere end
det, I er forpligtet til?

3. Hvilke konkrete tilbud har I til patienter med langvarige symptomer?
Er det specifikke tilbud til personer med hjernerystelse eller generelle
ikke-malgruppespecifikke tilbud?

4. Hvilket regi er tilbuddene placeret i?

5. Er der ogsa private tilbud, som patienter henvises til? Hvilke?

6. Hvad er det typiske forlgb for patienter med langvarige symptomer ef-
ter hjernerystelse?

7. Hvilke henvisningsveje er der for patienterne for at benytte jeres tilbud
eller private tilbud?

Ventetid?

8. Hvad er udfordringerne pa hjernerystelsesomradet for regionen?
Potentialer?

10 patienter 1. Beskriv hvorndr din hjernerystelse er opstet, dine symptomer og de-
res varighed.

2. Hvordan oplever du, at symptomerne pdvirker dit hverdagsliv - fami-
lieliv/sociale liv, beskaeftigelse/uddannelse og i gvrigt?

3. Hvis der er noget, du ikke kan, hvilken betydning har det for dig og for
dine naermeste?

4. Beskriv dit mgde med sundhedsvaesenet fra skaden opstod og til nu.
Hvad fik du i sundhedsvaesenet at vide, du skulle ggre, lige da skaden
opstod?

5. Hvilken form for udredning har der veeret af dine sundhedsmaessige
problemer i relation til hjernerystelsen? Hvordan har du oplevet udred-
ningen?

6. Hvilken form for behandling er du blevet tilbud og har modtaget?
Hvordan har du oplevet behandling fra sundhedsvaesenets side? Har
der veeret gavnlig eller ugnsket effekt af behandlingen/indsatsen?

7. Har du oplevet sammenhaeng i dit forlgb i forbindelse med hjernery-
stelsen? Hvordan har du oplevet, at de forskellige aktgrer (fx egen
laege, sygehus, kommunale aktgrer, andre) har kommunikeret og
samarbejdet om at give dig den rette hjaelp i forhold til dine langvarige
symptomer?

8. Oplever du, at du har faet den hjzelp, du har haft brug for i forhold til
dine symptomer efter hjernerystelsen?

9. Hvordan har du oplevet kommunikationen med de forskellige aktgrer

(fx egen lege, sygehus, kommunale aktgrer, andre) sundhedsprofessi-
onelle - at blive forstdet, anerkendt og hjulpet. Beskriv gerne posi-
tive/negative eksempler. Hvorfor fungerede dette godt/darligt for dig?

10. Hvad er udfordringerne pd hjernerystelsesomrédet for dig at se?

DEFACTUM | 45




WWW.DEFACTUM.DK




Analyse af indsatsen for mennesker med langvarige symptomer efter hjernerystelse Side 78

Bilag 2. Procesbeskrivelse

Sundhedsstyrelsen har haft ansvaret for udarbejdelse af analyse af indsatsen for mennesker med langva-
rige symptomer efter hjernerystelse. | arbejdet har Sundhedsstyrelsen faet radgivning af en raekke forskel-
lige aktorer.

Til udarbejdelse af analysen er der ud over tilgaengelig litteratur og rapporter anvendt en afdsekning udfert
af DEFACTUM samt inddragelse af faglige videnspersoner.

Afdeekning udfert af DEFACTUM

Forsknings- og konsulenthuset i Region Midt, DEFACTUM, har i efteraret 2024 udarbejdet en rapport pa
vegne af Sundhedsstyrelsen Patienters og professionelles aktorers perspektiver pa hjernerystelsesomradet -en
kvalitativ afdaekning udarbejdet for Sundhedsstyrelsen. Pa Sundhedsstyrelsens opdrag har rapporten fra DE-
FACTUM fokuseret pa 3 spor: patientperspektivet, tilbudslandskabet samt behandlingstiloud danskere med
langvarige symptomer efter hjernerystelse har opsegt i udlandet. Der er til kortlaagningen foretaget 28 inter-
views samt desktop research. Se endvidere bilag 1 for uddybning af den anvendte metode i rapporten fra
DEFACTUM.

Faglig radgivning
Sundhedsstyrelsen har i den indledende fase af arbejdet med analysen, faet faglig radgivning fra forskellige
videnspersoner udpeget af faglige selskaber samt afholdt mede med en patientforening.

Dansk Selskab for Almen Medicin Roar Magaard, ass. professor, speciallaege i almen
medicin
Dansk Neurologisk Selskab Henrik Winther Schytz, ass. professor, DMSci, ph.d.

specialleege i neurologi
Jorgen Feldbask Nielsen, professor, overlaege,
drmed, speciallaege | neurologi

Selskabet Danske Neuropsykologer Mille Moller Thastum, aut. cand. psyk., specialist i
klinisk neuropsykologi, ph.d.
Dansk Selskab for Funktionelle Lidelser Rikke Hinge Carlsson, overlaege, ph.d., specialleege

i samfundsmedicin

Andreas Schroder overlaege, ph.d., specialleege i
psykiatri

Hjernerystelsesforeningen lben Senderup (forperson),

Susanne Both

Kim Friedrich

Arne Skadhede

Nicolai Aaen (sekretariatschef)

Ovenstaende samt Dansk Center for Hjernerystelse, KL og Danske Regioner har derudover bidraget til
kvalificering af analysen.
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