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Introduction / Background

Mental fatigue is a commonly occurring condition after an acquired brain injury, with an unclear
pathophysiology. It can occur at any age and causes an invisible disability. The knowledge regarding
the patient’s experience of the provided health care, and especially outside specialized units, is

incomplete.

Aim
By using qualitative research method, was to assess how individuals with mental fatigue experienced
their contact with various care providers and to identify common sources of poorly functioning

communication between doctors and their patients.

Methods

We used a qualitative descriptive design and semi-structured interviews with 8 participants of different
gender, age, education level, professional background and degree of symptoms. The data processing
was carried out through systematic text condensation based on Giorgi's phenomenological analysis and
as modified by Malterud (2011).

Results

We were able to identify different themes covering central aspects of the patient's situation. 1:
Frustration and disappointment over conversations of low quality with doctors. The knowledge
regarding mental fatigue among healthcare professionals was experienced as being insufficient. 2:
Patients experienced a large negative impact of their symptoms on their quality of life in general. 3:
The interaction with the Swedish Social Insurance Agency was considered problematic. Stressis

often experienced before applying for sickness benefit. They also often experience a critical and
guestioning attitude. The fact that the patients often feel questioned has in many cases led to a change
of care provider. Patients feel the most secure when they have ‘their own doctor’ and also an

understanding and flexible case manager at the Swedish Social Insurance Agency.



Conclusion

Patients are pointing out the need for an increased level of knowledge and a better understanding from
both the healthcare system and the Swedish Social Insurance Agency. They express the strong opinion
that this would lead to an improved quality of life and an increased well-being in their often poorly

understood patient group.



Populdrvetenskaplig sammanfattning

Upplevelse av sjukvardskontakter hos patienter med forvarvad

hjarntrotthet

Hjarntrotthet ar ett tillstand som vissa patienter drabbas av efter en hjarnskada, exempelvis efter
infarkt i hjarnan, hjarnblédning eller efter andra sjukdomar som drabbar var hjarna. Tillstandet
kannetecknas av trétthet som kan vara handikappande for personen i fraga, det beskrivs som en kansla
av tidig utmattning och att den mentala liksom den fysiska energin plétsligt kan ta slut. Detta
begransar mojligheten till utbildning och arbete och minskar orken och motivationen. Det paverkar i
varierande grad dven patientens sociala liv och upplevelsen av delaktighet i samhallet vilket skapar
okad social isolering hos de drabbade individerna och minskar deras livskvalitét. Tillstandet tillhor
gruppen oforklarade medicinska tillstand vilket innebar att man inte riktigt vet vad som sker i hjarnan
och vad som orsakar den handikappande tréttheten, och det finns heller ingen effektiv och riktad

behandling.

Syfte med studien &r att med en intervjubaserad undersokning ta reda pa hur hjarntrétta individer
upplevt sin kontakt med varden och Forsakringskassan och forhoppningsvis aven kunna identifiera
vanligt férekommande kallor till daligt fungerande kommunikation mellan lakare och patient. Vi
intervjuade 8 deltagare med olika kon, alder, bakgrund , olika bakomliggande orsaker och olika
symptomgrad. Vi skrev ner alla de inspelade intervjuerna och forsokte identifiera olika gemensamma

teman.

Resultaten synliggor centrala aspekter som ar kopplade till patientupplevelserna av sin vard. Ett viktigt
tema som kom upp var frustration och besvikelse éver lag samtalskvalitet med pressade, stressade och
oengagerade lakare dar patienterna inte upplevde sig horda eller forstadda. Ett annat centralt tema var
upplevelsen av symptomens stora negativa paverkan pa generell livskvalitet. Ett tredje tema var
problem i samspelet med Forsakringskassan. Deltagarna upplever att deras situation inte tas pa allvar
samt att kunskapen om hjarntrétthet bland vardpersonal inklusive lakare &r otillréacklig, och att detta
resulterar i bristande hjélp och stod fran varden. Patienterna betonar starkt vikten av att ha egen lékare,
detta upplevs som trygghet for de flesta av deltagarna. Patienterna upplever en stor stress och press
infor varje gang man ansoker om sjukpenning och kénner sig ofta ifragasatta. De aterkommer hela
tiden till k&rnproblemet: den starka kontrasten mellan livet man hade innan och det férkrympta liv som

skapas av hjarntrottheten, ett liv praglat av ett osynligt handikapp.

Slutsatsen man kan dra fran denna studie ar att patienterna efterlyser en 6kad kunskapsniva och béttre
forstaelse fran bade varden och Forsakringskassan. De tror att detta skulle bidra till forbattrad

livskvalité och okat valbefinnande hos drabbade individer.



Sammanfattningsvis ar hjarntrotthet ett osynligt handikappande tillstand som paverkar patientens alla
livsaspekter. Drabbade patienter upplever ofta att varden misslyckas med att ge dem lamplig hjélp och
stod men upplever trygghet nér de far en ”egen ldkare” och en lyssnande handlaggare pa
Forsakringskassan. Mer forskning behdvs dels for att kartlagga hur vanliga dessa problem &r och dels
for att ta fram exempel pa hur man kan forbattra varden for dessa patienter som hela tiden tvingas leva
med och hantera sitt dolda handikapp.
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1.0Introduktion

1.1 Bakgrund

Hjarntrotthet eller, som det dven kallas, Mental trotthet, &r ett tillstand dér subjektiva trotthetskanslor
Okar och kognitiva prestationer minskar.[1] Det beskrivs som en kénsla av tidig utmattning och att den
mentala liksom den fysiska energin plétsligt kan ta slut.[2] Fenomenet begréansar méjligheten till
utbildning och arbete och minskar orken och motivationen att delta i rehabiliteringen och andra
behandlingsmetoder. Det paverkar i varierande grad aven patientens sociala liv och upplevelsen av
delaktighet i samhallet vilket skapar 6kad social isolering hos de drabbad individerna.[3] Férutom
ovan namnda svarigheter upplever individer som besvéras av hjarntrotthet minnes- och
koncentrationssvarigheter jamfort med den genomsnittliga populationen i samhallet. Aven de minsta
vardagsaktiviteter som att lasa, titta pa TV, aka kollektivt... m.m. &r paverkade och blir energikravande
pa grund av bristande filterfunktion dar personen inte kan filtrera bort stimuli som en frisk hjarna kan
gora.[4] Alla dessa svarigheter gor att majoriteten av individer med hjarntrétthet efter forvarvad
hjarnskada har lag Halsorelaterad livskvalitét (Health-Related Quality of Life (HRQoL))[5]

Som manga komplexa fenomen saknar hjarntrotthet fortfarande en tydlig definition och darfor
anvander man idag flera terminologier for att beskriva tillstandet, t.ex. anvander man ofta Mental
trotthet eller Mental fatigue.[6] Den fysiologiska definitionen for Fatigue beskrevs av Aaronson och
Colleagues 1999 som: “The awareness of a decreased capacity for physical and/or mental activity due
to an imbalance in the availability, utilization, and/or restoration of resources needed to perform
activity.”[7]. Termen “Central trotthet” anvinds ocksa alltmer for att beskriva tréttheten efter
forvarvad hjarnskada, dér "central” anvéands i betydelsen ursprung i centrala nervsystemet,[8]
Chaudhuri and Behan[9] definierar istéllet central fatigue som “the failure to initiate and/or sustain
attentional tasks (‘mental fatigue”) and physical activities (‘physical fatigue”) requiring self-
motivation (as opposed to external stimulation)” (p. 35). Vi har valt att anvinda begreppet

Hjarntrotthet i denna studie.

Tillstandet ar vanligt forekommande efter forvarvade hjarnskador, exempelvis efter stroke,
traumatiska hjarnskador, meningit, encefalit eller efter neurologiska sjukdomar som Multipel Skleros
(MS), Parkinsons sjukdom och Myasthenia Gravis (MG).[1] [6] Det kan férekomma i alla aldrar

inklusive barn.[10].

Typiska symtom vid hjarntrétthet ar: [11] Minskad uppméarksamhet och koncentrationsformaga over
tiden.Onormalt lang aterhamtningstid efter mentala aktiviteter.Minnessvarigheter. Ljus- och

ljudkénslighetSomnproblemStresskanslighet. Nedsatt simultankapacitet.

Symptomgraden av hjarntrétthet ar inte pa nagot enkelt satt kvantitativt relaterad till svarighetsgraden

av bakomliggande orsak, lindriga trauma eller hjarnskakningar kan i vissa fall orsaka langvarig och
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svar hjarntrétthet hos individen.[12, 13]. Den ar inte heller relaterad till individens kon,
utbildningsniva eller alder. De flesta som drabbas av hjarntrétthet efter en hjarnskada eller sjukdom
forbattras nar skadan vl har lakt, men det finns vissa som besvéras av langvarig hjarntrétthet som blir
kvarstaende under flera manader och till och med flera ar, eftersom en adekvat behandling fortfarande
saknas.[2, 3]. Man far helt enkelt avvakta forloppet.

Hjarntrotthet har stor paverkan pa individens liv vad galler nastan alla livsaspekter. Den skiljer sig fran
en normal fysiologisk trétthet: den ar resistent mot vila och aterhamtning och beskrivs som att den inte
gar Gver utan sitter i hela tiden.[14] Tillstandet leder ofta till minskad fysisk aktivitet som hamnar pa
en lagre niva an den rekommenderade, dven beroende pa att man inte har energi for sociala
sammanhang. Fordelarna med fysisk aktivitet och socialt engagemang for halsa och valbefinnande i
den allméanna befolkningen ar val etablerade sa det ar oroande att en betydande andel av drabbade
individer upplever langvariga svarigheter inom dessa omraden.[15] Hjarntrétthet har aven en stor
paverkan pa individens ekonomiska situation dar jobbet blir ett Gnskemal som inte langre kan
uppfyllas. Hjarntrotthet ar det vanligaste skélet som forhindrar atergang till betalt arbete hos i 6vrigt
aterstallda strokepatienter, och brist pa effektiva behandlingsstrategier kan darfor utgéra en viktig
mojlig barriar for atergang till arbete. Denna situation utsatter ofta individen och familjen for en svar
ekonomisk situation [16] som i vérsta fall kan leda till allvarliga konsekvenser som att familjen gar
isar.[17]

Tillstdnd som ocksa starkt paverkar individens psykiska halsa och valmaende ar den starka samtidiga
forekomsten av depression och somnproblematik vid langvarig hjarntrétthet. Aven angest dr vanligt
men inte i samma utstrackning som vid endogen depression. Bilden komplex med ett betydande

Overlapp med andra affektiva syndrom.[18]

Individer med hjarntrotthet upplever stora utmaningar med att klara av sina vardagsaktiviteter. De
upplever dven behov av stod och blir valdigt beroende av andra i familjen. De har upplever det som
jobbigt att inte sjalva kunna tillgodose sina behov och att vara beroende av familjemedlemmarna. De
maktar inte med att engagera sig i viktiga livshandelser i familjen och det sociala livet pa grund av

utmattningen. Energibristen utan specifik anledning tynger ned dem.[19]

Det finns studier som uppmarksammar att hjarntrétthet, hur an den definieras, kan skiljas fran andra
relaterade symtom och sjukdomar som depression[20], apati[21] och sémnighet[22]. Hjarntrétthet bor
ses som ett priméart fenomen i den neurologiska sjukdomen och inte uppfattas som sekundart till annat,

exempelvis samtidig medicinering.[23]
1.2 Prevalens

Det finns inga sékra uppgifter om hur manga som lider av hjarntrétthet i Sverige. Forekomsten av
hjarntrotthet varierar beroende pa bakomliggande neurologisk dkomma [24]. Man ser att prevalensen

ar 0kad vid neurologiska sjukdomar med systemskada, exempelvis vid Multipel Skleros, Parkinsons
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sjukdom, Myasthenia Gravis och ALS.[6] Forekomsten av post-stroke hjarntrotthet uppskattas till
57% [25, 26] medan forekomstenav langvarig hjarntrétthet efter en lattare traumatisk skallskada i
Sverige uppskattas till en fjardedel avde personer som soker vard for detta varje ar. [24]

1.3 Patofysiologi

Den patofysiologiska mekanismen bakom hjarntrétthet &r i princip okdnd men det finns flera teorier
som forsoker forklara vad som hander vid detta tillstdnd. Man har sett att det finns en koppling mellan
hjarntrétthet och flera tillstand som ofta rapporteras efter en traumatisk hjarnskada sasom depression,
smaérta och somnstorning.[27] Faktorer bakom detta fenomen ar komplexa och Gverlappande. Efter en
forvarvad hjarnskada eller en neurologisk sjukdom kan flera patofysiologiska fordndringar dga rum i
hjarnan, till exempel forandringar i neurometabolismprocessen eller storningar i

signalsubstanssystemet.[28]

Hjarnans stodceller gliacellerna/astrocyterna ar ansvariga for att hjarnmiljon ska vara sa stabil som
mojligt, men de ger aven ett strukturellt stod samt spelar en betydande roll for neuronens formaga till
kommunikation med varandra. | var hjirna finns ca 10** neuron och 3-5 ganger mer gliaceller, ett
enda neuron kan ha kontakt med fler tusentals andra neuron via synapser dem emellan. Dessa synapser
omges av astrocyternas langa utskott vilket gor att manga tusen neuronsynapser kommunicerar med
varandra via astrocyterna. Férutom detta har astrocyterna kontakt med varandras utskott, vilket bygger
ett kolossalt cellndtverk.[29] Astrocyterna spelar dessutom en viktig roll neurometabolismen och
bidrar till att neuronen fungerar pa ett effektivt sitt. En av dessa teorier ar att Astrocyterna kan storas
av inflammatoriska faktorer som frisatts av mikrogliaceller till f6ljd av hjarnskadan eller sjukdomen,
exempelvis cytokiner. Astrocyterna skapar stora cellnatverk med omfattande kontakter och
interaktioner dem emellan, de integrerar aven med blodkérlen och bidrar till att ta hand om neuronens
naringsbehov.

Storningar och forandringar i dessa celler och deras interaktioner och kontakter kan leda till
forandringar i neurometabolismen i form av nedsatt glukosmetabolism och minskad energiproduktion.
Detta stor hjarnans formaga till utférandet av energikréavande kognitiva processer pa ett adekvat
sétt.[30-33] Enligt denna forklaringsmodell blir konsekvensen av imbalansen mellan energin som
genereras och energin som krévs det vi kallar hjarntrotthet. Tillstandet skulle da forklaras av ”Coping
hypthesis” som postulerar att hjarnan behéver arbeta och anstranga sig hardare for att kompensera for
forsamringarna av kognitiva funktioner sasom uppmarksamhet och bearbetningshastighet, vilket

kraver mer energi &n som finns tillganglig vilket resulterar i uppkomsten av trétthetssymptom.[34]

Neurotransmittorer sasom Dopamin, Serotonin, Noradrenalin, GABA och Glutamat kan ocksa
paverkas efter en skallskada, stroke eller annan neurologisk sjukdom. Dessa signalmolekyler frisatts

fran den presynaptiska terminalen for signal6verforing till det postsynaptiska neuronet, och efter att de
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utfort sin uppgift aterupptas dessa signalmolekyler av den presynaptiska terminalen for
ateranvandningen, alternativt (ex Glutamat) aterupptas av de omkringliggande astrocyterna.[30, 35,
36] Dopamin och serotonin ar centrala i flera komplexa processer i hjarnan sasom beléning, motoriska
funktioner, sdmn och humér.[37, 38].

En annan teori sager att vid hjarnskada eller sjukdom paverkas dessa processer sa att det blir svart att
sakerstalla en balans mellan frisattning och aterupptag av dessa signalmolekyler vilket paverkar
effektiviteten i den natverksbaserade neurotransmissionen. Man har sett signaleringen av dopamin och
serotonin minskar iflera omraden av hjarnan i samband med minskad uppméarksamhet efter en
hjarnskada.[39]

Glutamat ar en viktig excitatorisk signalmolekyl som bland annat har en essentiell roll for inlarning,
informationsbearbetning, kognitiva funktioner samt for neural kommunikation och plasticitet.
Extracellulara koncentrationerna av glutamat i hjarnan maste bibehallas inom normala fysiologiska
granser, Astrocyterna har en viktig roll via sitt terupptagssystem.[36, 40]. Efter en skada eller
sjukdom blir astrocyternas funktion stord pa grund av neuroinflammation, vilket minskar deras
kapacitetet att ateruppta glutamat via sina utskott i och om kring synapsspalten. Detta kan leda till att
glutamat ackumuleras extracellulart vilket kan ge glutamatinducerad excitotoxicitet och dkad
metabolisk belastning pa hjarnan. Det kan ocksa leda till signaleringsstorningar i den stora
nervcellsnatverk och en balansrubbning mellan minskad energiproduktionen pa grund av nedsatt
glukosmetabolism och det 6kade energibehovet pa grund av 6verbelastning och 6veraktivering av
nervcellerna. [34, 35, 41] Darutdver kan neuroinflammation och excitotoxicitet kan dven paverka

dopaminerga neuron och minska dopaminproduktionen.[42, 43].

Patofysiologin bakom hjarntrétthet tros kunna forklaras av aven den bristande filterfunktionen som
hjarntrétta individer besvaras av, en funktion vars bortfall har en stor paverkan pa deras vardag. Denna
filterfunktion spelar en central roll i den friska hjarnans formaga att sortera och prioritera information.
Utan en fungerande filterfunktion blir alla inkommande stimuli lika viktiga och av samma intensitet
sasom det upprepade av ljudet av biltrafik. I en frisk hjarna identifieras upprepade stimuli av hjarnan

och fors inte vidare till hdgre centra. [30, 35]

1.4 Diagnostik

Diagnostiken av hjarntrotthet baseras pa en kombination av flera diagnostiska processer som
inkluderar en klinisk bedémning, patientens sjalvskattningskala och neuropsykologiska
undersokningar nar detta behovs. Det finns inte nagot specifikt blodprov, ndgon biomarkor eller
hjarnavbildande teknik som kan detektera eller diagnostisera tillstandet, utan diagnosen ar i huvudsak
symptombaserad. For att diagnostisera hjarntrotthet &r det viktigt att borja med en ordentlig klinisk

beddmning, via en utforlig anamnes och ett ordentligt status skapar sig lékaren en helhetsbild av
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patienten. | den hér fasen ar det viktigt att identifiera eventuell behandlingsbar bakomliggande orsak
som symtomen kan kopplas till, men &ven for att kunna identifiera samsjuklighet och dverlapp med
symtom orsakade av andra sjukdomar.[44]

Hjarntrotthet ska inte betraktas som en foljd av depression, angest, somnstorningar etc utan tvartom,
det vill saga att depression och angest kan anses vara en konsekvens av hjarntrotthet och forvarra
tillstandet genom att aven paverka den kognitiva funktionen hos drabbade individer.[45] Om man inte
ser nagot klart samband mellan hjarnskadan eller sjukdomen och uppkomsten av
hjarntrotthetssymtomen maste man Gvervaga andra underliggande sjukdomar eller tillstand. Det ar
aven viktigt att utesluta relevanta differentialdiagnoser som depression, angestsyndrom eller
narkolepsi, och man bor aven ta stallning till samsjuklighet [44]. Patienter kan som bekant ha flera

sjukdomar samtidigt.

Andra steget i diagnosprocessen involverar personens egen bedémning och sjalvskattning av sina
symtom, dar man svarar pa frageformular som Mental Fatigue Scale (MFS),[46] Fatigue Severity
Scale (FSS) och Fatigue Impact Scale (FIS),[47]. Syftet &r att bedéma personens egen upplevelse av
hjarntrétthet och atféljande symtom, exempelvis lag aterhdamtning av mental energi efter vardagliga
aktiviteter, nedsatt koncentrationsférmaga, minnesproblem med mera. Om personen har fatt mer &n
10.5 podng pa MFS skalan bor hen genomga en fordjupad analys for vidare utredning.[46]. Allmanna
neuropsykologiska undersokningar &r ofta normala men man skall komma ihdg att dessa brukar vara
energikravande och anstrangande och att langre aterhamtningsperioder behovs efter genomférande av
dessa tester. [48]

1.5 Behandling

Vid hjarntrétthet saknas en etiologiskt grundad behandling eftersom patofysiologin i huvudsak ar
okénd. De farmakologiska och icke-farmakologiska behandlingsstrategier som finns att tillga ar
inriktade pa att lindra symtomen och forbattra individer livskvalité. Grundprincipen i dagens
behandling &r att bemastra den handikappande trottheten som personen upplever sa gott det gar och

med hjélp av olika behandlingsstrategier.[52]

Det &r viktigt att personen som lider av hjarntrétthet i mesta mojliga man forstar sitt tillstand och kan
anpassa sina vardagliga aktiviteter efter sin formaga och sina begransningar. Hen kan exempelvis fa
hjalp att prioritera sina arbets- och fritidsaktiviteter och planera sina viloperioder foér att minska
belastningen pa hjarnan. Med hjalp av kognitiv beteendeterapi kan personen ldra sig att hantera
stressiga situationer och &dndra beteenden som férsamrar hjarntrottheten, exempelvis genererar oro och
andra stressiga emotionella reaktioner. Man kan dven forsoka forebyggande strategier for att optimera
livssituationen genom att identifiera och hantera utlésande faktorer [53] och med exempelvis

Mindfullnessprogram forsoka hjalpa personen att minska stress och lindra dngest. [54]
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Som framgick av patofysiologidelen kan en delférklaring vara bristande funktioner hos hjarnans
natverk baserade pa neurotransmittorerna dopamin, serotonin och noradrenalin. Stimulering av dessa
signaltransmittorer &r darfor en teoretiskt tankbar behandlingsstrategi for att lindra symtomen. Att
astadkomma okad glutamatkoncentration extracellulart &ar en annan behandlingsprincip som man

arbetar med.

Man har sett att 6kad dopamin- och noradrenalinsignalering forbattrar glutamatupptaget och
transporten i astrocyterna vilket i sin tur forbattrar kommunikationen mellan nervcellerna i hjarnan och

forhoppningen dr att detta kan forbattra hjarnans filterfunktion och darmed lindra tréttheten.[55].

Amfetaminanalogen metylfenidat anvands pa barn med ADHD for att forbattra hjarnans filterfunktion.
Substansen har ocksa visat sig ha en mojlig effekt vid hjarntrétthet [56]: 2/3 av deltagarna som stod
pa metylfenidat visade forbattring i sina symptom pa hjarntrétthet.[57] Metylfenidat &r en
centralstimulerande medel, det verkar genom att blockera aterupptaget av noradrenalin och dopamin
till presynaptiska neuron och darmed ¢ka koncentrationen av dessa signalmolekyler i den synaptiska
spalten.[58] Det finns andra annu inte registrerade substanser som har visat en mildare effekt pa
hjarntrotthet jamfort med metylfenidat, sdsom OSU6162 som &r en dopaminstabiliserare men som
aven har effekt pa serotoninnatverken [57, 59]. De behandlade individerna rapporterade forbattring i
symtom kopplade till hjarntrotthet, de blev klarare mentalt, upplevde dkad energi och 6kad
initiativkraft att komma i gang med aktiviteter, och aven forbattring av resultaten pa
neuropsykologiska snabbhets- och uppméarksamhetstester. De gynnsamma effekter som individerna

upplevde under behandlingsperiod var reversibla och upphérde nar behandlingen sattes ut.[57]

2.0. Syfte med studien

Malet med studien &r att med en kvalitativ forskningsmetod och intervjuer med personer som har
olika grad av hjarntrétthet kartlagga hur de upplevt sina kontaktermed olika vardaktorer, att fa
trovardig forklaring och prognos. Men dven hur de upplever sina kontakter med Forsakringskassan.
Vi hoppas med studien kunna identifiera vanligt forekommande kallor till daligt fungerande

kommunikation mellan ldkare, handlaggare pa Forsékringskassan och patient.

3.0 Studiens specifika fragestallningar

Hur upplever patienterna att hjarntréttheten paverkar deras liv?
Upplever patienterna sig horda och férstadda?
Upplever patienterna att de har fatt ndgon trovardig forklaringsmodell till sin sjukdomshild?

Upplever patienterna att de har fatt ndgon trovardig prognos vad galler framtiden?
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Upplever patienterna att de har nagon “egen likare” som haller ihop deras vardkontakter, eller far
patienten skota detta sjalv?

Hur upplevs kontakterna med Forsakringskassan?

4.0 Metod

4.1 Design

Patientens egen berattelse ar helt central for att forsta upplevelsen av sjukvardskontakter. Berattelser ar
mycket svart eller omajligt att pa ett meningsfullt satt transponera till olika kvantitativa skalor. For att
besvara studiens fragestallningar valde vi darfor kvalitativ metodik. Vi genomforde semistrukturerade
intervjuer med deltagarna dér dppna fragor stalls pa ett sddant satt att patientens egen berattelse
kommer fram. Systematisk textkondensering enligt Giorgi och modifierad av Malterud (2011) [60]

anvandes for att analysera de inspelade intervjuerna efter transkription.

4.2 Urval

Kvalitativ metod medger inte medelvardesbildning eller pastdenden om generaliserbarhet utan
fokuserar pa variationer inom den studerade gruppen. | denna studie anvande vi oss av principen
strategiskt urval av deltagare, dar vi forsokte valja individer som lider av hjarntrétthet efter en
forvarvad hjarnskada eller en neurologisk sjukdom och som har erfarenheter fran varden med olika
typer av vardkontakter, sasom kontakt med primarvarden, sjukhus och specialiserad
neurorehabilitering. Vi sokte dven individer med olika symtomgrad och olika kon, alder och
utbildningsniva.

Individerna valjs ut enligt foljande inklusions-exklusionskriterier dar formella inklusionskriterier blir att
man har vilja att delta i studien, man maste vara dver 18 &r samt ska kunna ha spraklig formaga till
meningsfull kommunikation, man maste lida av hjarntrotthet efter en forvarvad hjarnskada eller
neurologisk sjukdom och haft kontakter med varden och / eller med Forsakringskassan.

Syftet med detta breda urval var att var studie skulle inkludera ett sa brett spektrum som mojligt av
symptomgrad, patientberattelser och varderfarenheter. Tiden avsatt for uppsatsen (en termin)

begransade tyvarr storleken pa patientmaterialet.

4.3 Datainsamlingsmetod

Deltagare rekryterades genom samarbete med olika organisationer sasom rehabiliteringscentra for
personer med hjarnskador, vardcentraler och sjukhusbaserade specialistmottagningar. Vi vande oss
ocksa till patientforeningar som vi gav tillatelse att anvanda sina kanaler for att na flera potentiella
geografiskt spridda deltagare. Information om studien och studiens syfte samt informationen om hur

potentiella kandidater skulle hanvisas till oss 6verlamnades till en kontaktperson i dessa
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organisationer. Deltagarna fick en skriftlig information om studien via organisationen samt en skriftlig
samtyckesblankett att skriva under innan intervjun inleddes.

Intervjuerna planerades och genomfordes enligt Steinar Kvales och Svend Brinkmanns modell for en
semistrukturerad intervju[61]. Dessa intervjuer genomfors med hjélp av en intervjuguide (Bilaga 1)
med oppna fragor som forskaren forberett, dar forskaren ocksa noterar ocksa om deltagarens
kroppssprak eller andra typer av icke-verbal kommunikation andrar sig vid svar pa en fraga. Under
intervjun stélls v.b. foljdfragor for att battre forsta deltagaren, pa ett integrativt och holistiskt stt.
Fragorna skall vara begransade till antalet och anpassas for att forscka besvara studiens centrala

fragestéllningar.

Intervjuerna genomfordes antingen fysiskt (om personen bodde inom cirka en timmes reseavstand fran
Goteborg) annars digitalt via zoom eller via vanligt samtal via mobiltelefonen om deltagaren inte hade
tillgang till zoom eller liknande digitala resurser. Oavsett intervjusattet spelades den in via en
fristaende diktafon, for att sen transkriberas av forskaren personligen. Efter transkriberingen och
fardigstéllande av arbetet hanteras alla inspelade intervjuer enligt universitetets regler for lagring av

forskningsdata. Intervjun tar normalt cirka 30—40 minuter att genomfora.

4.4 Kvalitativ analys

Databearbetningen genomfordes med en systematisk textkondensering som bygger pa Giorgis
fenomenologiska analys[62] och modifierats av Malterud (2011)[60]. Metoden bestar av fyra steg dar
man borjar med att lasa texten fran de transkriberade inspelade intervjuerna sa noggrant som mojligt.
En grundlig genomlésning av data har en stor betydelse for att fa en helhetsbild och skapa och
identifiera teman som finns i materialet, det vill sdga att tematisera innehallet for att sedan kunna
identifiera och plocka ut meningsbarande enheter i v texten. De identifierade enheterna kodas for att
sedan ska kunna kategoriseras beroende pa betydelsen och innehallet, enheterna ska representera olika
aspekter av studiens fragestallningar. Efter att olika kategorier skapats kan man gruppera dem efter

teman som sedan kondenseras och sammanfattas.

45 Hantering av eventuell forforstaelse

Forforstaelse, dvs att den som genomfor har en egen uppfattning som kan tankas paverka tolkningen
av patientens berattelse, ar en vanlig felkalla i kvalitativ forskning. Forskaren har forsokt att vara
uppméarksam pa detta bade under sjélva intervjun och i tolkningsprocessen. Optimalt skall denna goras
av tva av varandra oberoende deltagare, men detta var inte genomforbart inom ramen for detta
studentprojekt. Det strategiska urvalet, med ett brett spektrum av aldrar och symptomgrad bor rimligen

ha bidragit till att minimera denna felkalla.

15



4.6 Studentens insats

Lékarstudenten har i projektet ansvarat for litteratursékning, utformning av intervjuguide,
rekryteringen av studiedeltagare och genomférande av kvalitativa intervjuer, tolkning och
sammanstélining av resultat samt skriftlig presentation av arbetet i en vetenskaplig rapport.

4.7 Etiska dvervagande

Studien har ett etiskt godkannande fran Etikprovningsmyndigheten med registreringsnummer (DNR:
2022-06865-01). Studien ar baserad pa intervjuer med méanniskor som drabbats av ett osynligt
handikappande tillstand vilket innebér att hansyn till etiska aspekter och Gvervagande har en stor
betydelse for studien. Det innebér att forskaren maste erhalla ett informerat samtycke som innehaller
information om syftet med studien och betydelsen av deras deltagande. Vi klargor ocksa deltagande
inte kommer att paverka deras vard i 6vrigt och kan avbrytas nar som helst utan motivering och utan
nagra andra negativa konsekvenser for patienten. Alla deltagare kommer att avidentifieras och forblir
anonyma for att minimera risker for bias. Alla personliga data hanteras enligt GDPR. Inspelningar och
transkriberingar har forvarats oatkomliga for andra an den student som genomfart analysen. Nar

uppsatsen ar publicerad kommer data att hanteras enligt universitetets riktlinjer.

5.0 Resultat

5.1 Patienten Bakgrund

I studien inkluderades flera deltagare med olika bakgrund enligt tabell 1, 4 kvinnor och 4 man.
Aldern varierade mellan 34-64 &r. Deltagarna hade olika civilstand: gifta med barn och barnbarn,
gifta utan barn, sambos och ogifta utanbarn, ensamstaende foralder. Utbildningsnivan varierade
ocksa: fyra med yrkeshogskoleutbildning, enstudent pa universitetsniva och tva pa folkhogskoleniva.
De var engagerade inom olika branscher ocholika arbetsmarknader: mataffar, inom bankbranschen,

varden, beskattning och redovisning, kommunikation och digitaliseringen samt inom koksnaringar.

Bakomliggande postulerad orsak till deltagarnas hjarntrétthet varierade: stroke, traumatisk
hjarnblodning efter trafikolycka, hjarntumor, stralning av hjarntumor, milt trauma med hjarnskakning,
syrebrist pa grund av ett hjartstopp. Vissa deltagare har haft sin hjarntrétthet innan upptackten av
bakomliggande orsak, andra personer har fatt symtom pa hjarntrétthet nagra ar efter hjarnskadan men
majoriteten hade drabbats av hjarntrotthet direkt efter sjélva skadan. Deltagarna hade gatt olika lange

med sin hjarntrétthet, tiden sedan debuten varierade mellan 2-13 ar och medianvérdet var 6 ar.

16



Tabl : Deltagarens bakgrund.

Deltagare Alder Kon Civilstand Bakomliggande | Tid sedan | Utbildningsniva
orsak debuten

1 35 Man Sambo Trauma 3ar yrkeshogskola
2 43 Kvinna Gift Stroke 2,5 ar Hogskola

3 40 Kvinna Gift Trauma 7ar yrkeshdgskola
4 34 Man Ogift Stralning 12 ar -

5 55 Kvinna | Ensamstdende | Hjarntumor 5ar Hogskola

6 48 Man Ogift Stroke 6 ar Hogskola

7 54 Man Gift Stroke 2ar Hogskola

8 64 Kvinna Gift Hypoxi efter 4,5 ar yrkeshogskola

hjértstopp

17




5.2 Tema 1 Livspaverkan

Hjarntréttheten hade en stor paverkan pa personens liv och vardag, néastan alla aspekter i livet var
paverkade i olika grad och pa olika nivaer, en paverkan som omfattade fysiska, kognitiva och sociala
aspekter. De flesta deltagarna borjar sina svar nir de svarar pa fragan “Hur har hjarntréttheten
paverkat ditt liv?” att “det a4r hemskt”, “vildigt mycket”. Eftersom vi har fétt langa och svar pa denna
fraga har vi delat upp i olika underkategorier Livspaverkan pa individniva, sociala konsekvenser och

arbetsmassiga/ekonomiska konsekvenser.

5.2.1 Paverkan paindividniva

Livet innan hjarntréttheten liknade inte alls livet de drabbade individer hade nu, livet har forandrats
mycket séger de. Detta skapar en stark kontrast mellan livet man hade innan och livet nu. Innan
skadan var mangas liv fyllt av aktiviteter och engagemang. Man hade olika hobbies och intressen,
men aven olika jobb och yrkesmal. Manga var pa vag mot sina drommar och hade mal med en stark
drivkraft och en stor ambition. De klagade séllan eller aldrig pa sjukdom. Men kapaciteten att njuta av
dessa engagemang och att delta i dessa aktiviteter hade reducerat jattemycket pa grund av

hjarntréttheten, sa har beskriver nagra av deltagarna situationen innan skadan:

’

“Innan olyckan jag var vildigt sdillan sjuk... Forr gjorde man manga grejer, nu orkar man inte.’
“Jag hade jobbat mycket, pa alla mojliga stcllen”

“Jag var vildigt fascinerad over det jag pluggade och jag tyckte att det var jdtteroligt och det har ju

alltid varit min drom jattelange att bli jurist. ”

“Ju det klart att detta har paverkat mitt liv, man hade valdigt mycket drémmar och tankar och

planeringar... det ar mycket som man har fatt som andrade det #yvdrr. ”

Deltagarna rapporterar en stor variation i sina vardagliga svarigheter, de upplever minnessvarigheter,
nedsatt koncentrationsférmaga, dverkanslighet mot bade ljud och ljus, huvudvark, yrsel, pataglig
minskning av formaga till fysiska aktiviteter. Dessa svarigheter skapar stora begransningar vilket
tvingar dem till standiga anpassningar. De &r ocksa tvingade att noggrant planera dagen, samt att hela
tiden prioritera sina aktiviteter vilket resulterat i att man plockar bort exempelvis skola, jobb, det

sociala livet och sa vidare. De upplever att ingen mer spontanitet finns i deras liv langre:

“Minnet dr ju helt katastrof pd mig men det tycker jag att jag kan hantera ... ndr jag ska steka

pannkakor exempelvis, det har jag gjort i 40 ar férut, men nu maste jag ha recept”

"Jattesvart att sdga det, jag menar det ar jattejobbigt, det paverkar mig valdigt mycket, jag maste

planera allting nu, spontanitet finns det inte ldngre.”
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"Men pga koncentrationssvarigheter, tror jag inte att jag kan hjalpa nagon dir... "

Energibrist och den konstant tréttheten till foljd av hjarntréttheten praglar deltagarnas energinivaer.
De har ett stort behov av vila och lang aterhamtningstid for att kunna orka med sina begransade
vardagliga aktiviteter, de talar om att energinivan sjunker snabbt och att vila blir ett maste for dem
vilket resulterar i samre formaga att delta i vardagliga aktiviteter och dven negativt paverkar
livskvaliteten.

“..och har inte energi att géra saker som jag hade innan...”

“Ndr jag ska promenera mdste jag stanna var tredje minut annars far jag yrsel, fysiska aktiviteter har

jag fatt reducera.”

"Jag orkade ingenting och jag orkade framfor allt ingenting digitalt, for att hjarnan blev sa sjukt
trott.”

"Jag ligger mycket, jag lever otroligt stilla, det finns mycket man vill gora men det gar inte.”

De flesta deltagarna namnde depression och angest som betydande psykiska konsekvenser av deras
tillstand, men dven svarigheten att uttrycka sig, minskad drivkraft, 1d4g motivation och nedsatt
koncentration har en stor negativ psykisk paverkan pa dem. De rapporterade dalig somnkvalitet och
okad frustration och irritation med negativ inverkan pa sociala relationer och sitt psykiska
valmaende:

“... ibland kan det vara vildigt skont att létta pd sina kdnslor, det tar psykiskt vildigt mycket energi”
“... livet var ju jattesvart for mig, Man orkar ju inte, ”

“...och jag lever med depression och dngest...”

“Och det dr sd deprimerande, ndr man tdnker pd vad man har gjort forut och vad man gér nu”

"Jag blir trott sa att jag blir instangd i mig sjélv, mina barn och barnbarn ar inte hemma sa det

fungerar bra pa sa sdtt.”

Trots stora utmaningar och svarigheter i det vardagliga livet lyfter deltagarna fram positiva tankesétt
som hjalper dem att forbéttra sin livskvalitet. Till exempel kan mdjligheten till bilkérning ge en stor
gladje och tacksamhet, men aven trivsel och valbefinnande i de nya miljoer man befinner sig i, att
forsta och acceptera situationen, att lara kanna sitt nya jag samt att ta en dag i taget, allt detta har en

betydande roll for att skapa en mer positiv installning till livet. De uppskattar all positiv utveckling i
rehabiliteringen:

“jag kor ju bil och sa vilket jag ar valdigt glad 6ver”
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“Men som sagt jag dr vildigt nojd med hur jag har det, jag trivs jédttebra hdr och allt annat dr valdigt
bra och jag har lart kAnna mig, mitt nya sjalv och det har underlattat jéttemycket. ”

"De tog det har initiativet och visade mig att det finns sadana héar stéllen som jag ar pa nu, jag var lite
skeptisk i borjan men nar jag landade har sa tyckte jag oj! det ar jattebra det har, jag kan prata med
personer som har liknande problem.”

5.2.2 Sociala konsekvenser

Hjarntrétthet har en stor paverkan pa det sociala livet hos deltagarna eftersom den pa olika sétt kan
resultera att i individen blir socialt isolerad. Deltagarna rapporterar kommunikations- och
koncentrationssvarigheter nar det blir for manga méanniskor, fér mycket intryck men aven vid langa
samtal och konversationer. Vissa deltagare lever ett skarmfritt liv pa grund av sitt tillstand vilket i sig
begransar den digitala kommunikation som har sa stor betydelse idag. Dessa svarigheter och
utmaningar leder till att deltagarna tvingas att plocka bort eller minska sina sociala aktiviteter. Det blir
alltid en stor press infor sociala sammanhang for deltagarna, dels for att det &r energikravande och att
man maste forbereda sig och planera och strukturera om dagen for det, dels for att folk inte forstar

hjarntréttheten eftersom den ar ett osynligt handikapp.

“Men dr trott hela tiden, jag har sd svdrt och sitta med manga mdnniskor, nu ndr jag skulle intervjuas
sa tankte jag ah, att jag inte orkar. Problemet ar att hanga med i langa konversationer och nar det ar

mycket manniskor blir det svart att sortera information som jag far. ”

“jag dr vdldigt isolerad hemma, jag har ndgra vinner kvar, sociala media har jag forsvunnit helt och
hallet ifran, annars hade varit att kunna lagga ut nagonting om nagon vill ta ett 16p eller promenad
eller fika, alltid nagon som svarade men nu i och med att jag inte kan se pa& skarmar sa ringer jag folk

istillet.”

“... sd folk omkring mig har valdigt svart att forsta situationen eftersom det &r ett osynligt

handikapp.”

“Om jag ska ga pa en grillfest da maste jag forbereda jattemycket och anpassa hela strukturen.”

Reflektionen om hur sociala livet var innan hjarntréttheten jamfort med hur det ar nu har alltid varit

med i deltagarnas beréttelse, da det ar en markant skillnad mellan fére och efter handelsen:
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“Jag var ju en kille forut som jdttegdrna pratade med géster och sd men i och med att jag tappade

nagra or och fokus ibland och nar folk som inte vet om det alltsa sa maste jag ju tanka hela tiden ”

Deltagarna betonade vikten av det sociala natverket, framfor allt familjen i form av partner, foraldrar
och syskon, och hur det sociala stodet har en avgérande roll i deras vardag. Att hjélpa med
planeringen, strukturering och att halla ordning pa vardagen upplevs skapa en trygg miljo for
deltagaren. Pa grund av begransningar och svarigheter hos individen som ar en foljd av hjarntrottheten
blir individen mer beroende av manniskor runt omkring. Da kan det sociala natverket av nara och kara

stotta lite och tillgodose det stod som behovs, detta ar valdigt uppskattat av deltagarna.

"... sd dr det min fru som hjdlper mig och hdller reda pad saker, sdkert en massa arenden som jag

missar, det &r hon som har hela strukturen for mig."

“Efter den har handelsen flyttade jag till mina foraldrar for att bo dar.... dar fick jag mycket hjalp,

min syster hjalpte mig valdigt mycket. ”

Deltagarna namner hur andra i familjen har blivit paverkade av deras hjarntrotthet, samt hur
hjarntrotthet paverkar deltagarens hushallssysslor som matlagning, deras roll i familjen som att vara
foraldrar till en tonarig son men ocksa i relationen till deras partner som har paverkats av deras
tillstand. Anpassningar hemma sker utifran situationen, matlagning tar langre tid och horlurar maste
anvandas pa grund av ljudkanslighet, mycket tid gar at for aterhamtning och vila vilket leder till
minskad aktivitetsniva och vardagliga sysslor hemma. Ibland kréavs dven anpassning av

boendesituationen dé vissa deltagare rapporterar att de har flyttat tillbaka till foraldrarna.

2

“Jag orkar ingenting socialt, inte i familjen heller for jag ar mamma till ett tonarsbarn.
“Hemma sa ar det min gubbe som gor det mesta, jag ligger mycket...”

“... jag dr vildigt ljudkdnslig sda vart kok alltsa ndr jag lagar mat hemma vilket jag gor varje dag sd
anvander jag mina lurar for att det inte skall bli stokigt, eller nar jag plockar plocka ur diskmaskinen

eller sa dar. Jag klarar av att laga mat men det tar sa mycket lingre tid”

5.2.3 Arbetsmassiga och ekonomiska konsekvenser

Hjarntrottheten har dven paverkat deltagarnas arbetsliv och ekonomi, da alla deltagarna beskriver
svarigheter att aterga till arbetslivet. Manga har kampat mycket med detta genom att prova och
forsoka jobba i lagre takt och reducerat omfattningen, exempelvis att jobba tva timmar per dag trots
nedsatt arbetsformaga vilket de inte klarade. De foredrar ett jobb med mindre stress och som inte

kraver mycket fysisk aktivitet, men det &r inte latt att hitta enligt deltagarna. Langa sjukskrivningar
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har haft negativ paverkan pa deltagarnas ekonomi och orsakat kad ekonomisk belastning. En stor
mangd energi gar at for att hitta en balans mellan halsotillstdndet och den ekonomiska belastningen,
speciellt vid oklar framtid karriarmassigt:

“... sen kdnde man ekonomiskt ocksd att allting nu dr dyrare, jag hoppas att jag kommer tillbaka men

inte till samma jobb utan till ndgot lattare dar jag inte behdver stressa mig.

“.... och blev ocksd ekonomisk drabbad efter vildigt lang sjukskrivning och har ju alltid varit sd
hégt placerad”

“jag var tvungen att sluta efter 2 ar sa da har jag varit sjukskriven”

“Jag ville ju jobba, jag gjorde ju allt och jag sprang pa precis allt jag blev erbjuden for att fa en

dragligare tillvaro dar jag kunde jobba lite grann. Det gick inte.”

“Jag har inte gdtt tillbaka till jobbet dn..., jag tror inte att jag kommer komma tillbaka pd den nivd

som jag var innan och jag funderar pa att hitta nagot lattare jobb dar har jag mindre stress ”

5.3 Tema 2 Vardkontaktupplevelse

Under detta tema kommer vi presentera hur individer med hjarntrétthet upplever vardkontakt, inklusive
upplevelse om trovardig forklaring och prognos samt upplevelse om de har egen lakare.

5.3.1 Patientkommunikation

En betydande brist pd kommunikation med varden rapporteras av manga av deltagarna, de upplever
att lakarna verkar oengagerade och stressade vilket paverkar samtalskvaliteten och leder till att
individerna inte kanner sig horda och forstadda men aven till svarigheter att na fram till lakaren da

hen inte tar sig tid att forsoka forsta dem.

“Jag upplever alltid att jag inte nar riktigt fram till lakaren med vad jag vill beratta. Det kénns inte
som det finns som skall finnas i ett samtal, jag ska kinna att vi har kontakt... Det mdrks att ldkaren dr
redan stressad, och det kdnns att han inte orkar bry sig férutom att han rabblar de har vanliga
sakerna. Men jag som mar daligt vill garna ha lite narhet och jag menar inte att hen ska vara
jattepersonlig men man vill ha kvalité fran samtalen. Att man kanner att man har fatt hjélp, att man
far hjalp, inte bara att man ar dar och hen ska bara gora sitt och séga hejda, det som jag upplever ar
att man maste trana pa att kunna forsta hur man mar och vad han vill. Inte bara ett namn pa lapp och

sen hejdd.”
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Att varden har ett annat fokus an sjalva hjarntréttheten har varit problematiskt for flera av
deltagarna da de upplever att deras problem forbises och inte tas pa allvar samt att kunskapen om
hjarntrotthet bland vardpersonalen inklusive lakarna &r otillracklig. Detta resulterar i bristande hjalp

och stdd fran varden, inklusive bristande psykologkontakt for att lara sig kompensatoriska
mekanismer, att férvalta energin eller hjalp med behovet av rehabilitering for att kunna hantera sin
hjarntrotthet.

Da berattar man alltid detta for vardpersonal som fragar hur ar det? och hur mar du? Nar jag
kommer in, och da sager att det &r ett helvete for jag ar hjarntrott, ja, det ar svart, alltsa ar du det?
Det &r ungefar som jag skulle séga att jag ar lite forkyld, det samma bemd&tande kénns det som. Och

darfor sa blir det ju sa att man sager ingenting till s/uz.”

“...dven rehab, det var jag som hittade dit sjéilv och tycker att det dir helt sjukt att jag inte blev

’

erbjuden den.’

“Jag upplever vdl att varden har fokuserat pd hjdrtat givetvis och att det var huvudsaken, jag har ju

’

sagt att jag ar trétt och att det inte gar éver.’

Flera deltagare upplever att kommunikationen mellan olika vardinstanser i vardsystemet ar dalig
och att de har blivit utkastade fran vardsystemet. De har sedan tvingats i sitt utsatta tillstand att hitta
rehabiliteringen pa egen hand, vilket skapar ett intryck hos deltagarna att varden inte bryr sig om

deras jobbiga situation.

“Jag har upplevt att det har varit vildigt bristande i kommunikationen, min neurokirurg var
empatisk men sen blev jag bara éverskriven till en annan neurolog utan att jag fick meddelande
och blev sen utskriven 4 dagar efter operationen, tyvarr har det varit valdigt bristande, jag har

liksom drivit allting sjélv med rehabilitering.”

“Det som saknas, liksom att man inte kéanner att varden eller vardsystemen har en dialog med
varandra och kommunicerar med varandra, att man bry sig om min slut situation, det &r ingen som

ar spindeln i natet, upplever jag.”

Deltagarna upplever trygghet och bra omhandertagande nér de ar pa specifika sjukhus sasom
Hogsbo Sjukhus, dar upplever deltagarna att de blev horda och forstadda av vardpersonalen, men
de upplever aven att personalen dar har en bra kunskapsniva om sjalva tillstandet. De rapporterar
att det underlattar psykiskt nar de kommunicerar med andra drabbade personer, vilket ocksa var
fallet pa Hogsbo sjukhus. Men vissa deltagare rapporterar dven positiva erfarenheter av kontakter
med primarvarden och andra specialiteter dar det fanns lakare med tidigare erfarenheter av
hjarntrétthet. Deltagarna betonade skillnaden mellan att vara empatisk och att de blir hérda och

forstadda, de flesta deltagare upplever att vardpersonal visar empati och forstaelse. Unga lakare har
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varit mer mottagliga och haft lattare att forsta deltagarna, upplever de.

“Jag var pa Hégsbo pd dag-rehab dar, jag kom dit nagot ar efter min stroke och fick jattebra hjalp

fran alla som var i teamet ddr. ”

“Jag vet ju att man kan trdffa daliga ldkare men jag har alltid ként att jag har haft valdigt tur for jag
har haft jattebra lakare bade under behandlingen néar jag var sjuk.”

“Jag har vdardkontakter via min likare pd Sahlgrenska och med barnonkologen pd Ostra, det verkar
som att man var rérande Gverens bade med barnonkologen och min Endokrinlékare, det kanns

jattebra hela tiden.”

“Jag var pd rehab pa Hogsbo och de hade ett team runt omkring som funkade jdttebra, ndr man

kommer till Vardcentralen funkar det mindre bra”

“Min primdrvdrdsldkare var vdildigt bra, han dr vildigt bra fortfarande, han ar valdigt grundlig
och visar empati och forstaelse. Forr hade jag ocksa en kvinnlig lakare inom primarvarden och

hon var den forsta som fragade Hur mar du egentligen...”

5.3.2 Ingen trovardig Forklaringsmodell

De flesta deltagare upplever inte att de har fatt en forklaringsmodell till sin hjarntrotthet som de tror
beror pa begransad kunskap om sjalva tillstandet bland lakare och andra kategorier inom varden.
Men nagra av deltagarna rapporterar tvartom att de blir utredda med flera olika tester av specialister
och psykologer samt har fatt tillrackligt med bade muntlig och skriftlig information. Manga
deltagare upplever att detta kan beror pa det som vi namnde ovan, dvs dalig samtalskvalitet och att
lakarna redan ar pressade och stressade. Deltagarna uttrycker att mer personal beh6vs inom varden.
Deltagarna som inte har fatt nagon forklaringsmodell rapporterar oro och osékerhet vilket har lett
till att de sokt information sjélva pa internet och i litteraturen men aven ibland gatt med i olika
online-grupper pa olika sociala kanaler for att fa veta mer om hjarntrétthet, men aven for att prata
om den och héra andras upplevelser ocksa. De betonar vikten att man ska forsoka stélla krav pa
varden dven om man kanske inte riktigt orkar med det. Vikten av att cka forstaelsen kring detta

tillstand lyfts upp av vissa deltagare da de tror att det kan bidra till forbattrad hjalp och stod.

De gjorde en utredning pa mig dar och da fick jag till mig att jag har hjarntrotthet. Jag fick ett intyg
nu fran henne som beskriver allt. Nar det galler forklaring sa har jag ju gatt till Birgitta Johansson

(forskare inom omradet hjarntrotthet) fram tills nu.

“Ja, definitivt, Det var min ldkare som visste direkt vad det var jag menade, han forstod precis och
han forklarade det jattemycket och han bjod in mina foraldrar sa att han skulle kunna forklara for oss
och han gav oss papper som har skrivit med information och s, ja det &r jattetydligt och jéittebra.”
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“Nej, jag har faktiskt inte fitt ndgon forklaring till det har, inte fran neurokirurgen eller fran
neurologen och det som jag haller pa med nu efter 2 ar. Man orkar ju inte, forst skall man ska lara
sig vilka fragor man ska fraga om och sen ska man léra sig vad man har rétt till och sen ska man

orka med att frdga och stélla krav och fa svaren”

"Man vill ju ha en forklaring aven om man inte riktigt forstar den. Jag har forsokt att last valdigt
mycket pa telefonen om det, men aven om det later barnsligt i min alder men jag hittar pa Facebook
en grupp om hjarntrotthet dar tyckte jag var valdigt intressant for jag var inte ensam, det &ar sa viktigt

>

tycker jag att fa prata om det har man blir inte battre men man kanner sig bdittre.’

5.3.3 Prognos

Nér det galler prognosen beskriver deltagarna att de inte har fatt nagon trovérdig prognos, och att
det ar mycket spekulationer som rader kring den, att konkreta prognoser saknas. Deltagarna
upplever att kunskapen kring prognos bland vardpersonal ocksa ar bristande, vissa har fatt for sig
att hjarntrétthet ar ett tillstand man ska leva med resten av livet da den kvarstar och inte gar 6ver,
medan andra deltagare har fatt veta att tillstandet kan forbattras 6ver tid. Deltagarna som har blivit
utredda hos specialister har fatt en prognos som &nda upplevs otydlig, medan andra har last om
prognos sjalva fran olika kéllor da de inte har fatt nagon fran varden. De upplever mycket osékerhet
och oro nar de tanker pa framtiden. En stor frustration och besvikelse pa varden rapporteras dar
vissa deltagare har upplevt sig ifrdgasatta och att de fatt ldsa ndgra rader om sjalva prognosen pé

intyget som skulle skickas till Forsakringskassan i stallet for att fa ett riktigt samtal med lakaren:

“Nej, jag har inte fitt ndgon prognos..., det kiinns att det kommer vara sd hér hela tiden, det gar inte

o »»
over.

“Jag var med i en grupp, en sddan forskningsgrupp, men nd, de sa att det aldrig kommer gd éver
heller utan man har det resten av livet och sen blir det att man lar sig att hantera det mer. Men det &r

ingenting som gar over direkt.”

“Alltsa det dr vildigt mycket spekulationer om hur det dr, jag menar vissa sdger att det dr nagonting

som kan ga éver”

“Nej, allt stdr i Forsdkringskassans papper ndr jag fick fortidspension, prognosen dr vil att det
forvantas inte bli battre, det dar ar allt det jag har fatt hora om prognosen. Jag fick ju papperna nar
det gick igenom annars hade ju ingen aning om vad de skrev om mig, de har skrivit "upplever
hjdrntrotthet” och hjdrntrotthet inom citationstecken, det mdrktes vil att det “dr ndgonting som hon

tror hon har”... det var fruktansvard trakigt att fa det pa ett papper tycker jag”
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5.3.4 Egen lakare

Att ha en egen lakare upplevs som en trygghet for de flesta deltagarna, men alla upplever inte att de
har nagon egen lékare. Deltagarna som upplever sig ha egen lakare beskriver att man inte behover
beratta hela historien fran borjan varje gang man soker vard, att det minskar pa stress och press
infor lakarbesoket. En egen lakare hjalper deltagaren att ta sig genom vardkedjan, erbjuder hjalp
och stdd, de beskriver en trygghetskénsla nar man kan vénda sig till en och samma lakare hela
tiden, men dven att de far hjalp med sjukskrivningar.

“jag kan alltid fraga henne (lakaren pa Vardcentral) vem jag ska vanda mig till, det ar bra att jag kan

fragahenne,”
“det ar min huslékare pa min Vardcentralsom hjalper mig med vart jag skall vanda mig inom véirden”

“jag far vinda mig till vardcentral det dr bra att ha en egen ldkare, det kiinns tryggt att man slipper

beréatta varje gang liksom, och bli ifragasatt, det tar valdigt mycket energi, ”

“Jag har haft en och samma ldkare, jag triffar ju inte alltid honom, det dr inte garanterat men jag

vander mig till mottagningen dar man maste hora av sig till sjukskéterskan”
”Hon dir min doktor och fixar det mesta at mig. Och det fungerar jittebra. ”

Andra deltagare rapporterar negativa erfarenheter nar exempelvis deras lakare borjade ifragasatta
deras tillstdnd och symtom, eller nar lakaren pressar och stressar dem pa andra satt. Att ha en
ointresserad lakare kan ha en stor negativ paverkan pa individernas valmaende som till slut kan

leda till att man byter lakaren eller tappar fortroendet for bade sin lakare och varden.

“sen bytte jag Vardcentralen och da fick jag den nya lakaren, jag madde jattedaligt, jag gick ner 10 kg

bara pa nagon manad, han hade fatt for sig nagot sa bytte jag Vardcentralen, han trodde ju pa massa
saker som inte varsanna”’

54 Tema 3 Kontakten med Forsakringskassan

Deltagarnas upplevelse vad géller kontakter med Forsakringskassan varierar da vissa har haft
positiva erfarenheter medan andra har haft daliga och negativa upplevelser. En positiv och
etablerad kontakt med Forsékringskassan har en stor betydelse for patientens halsa och valmaende,

det kan styra var man lagger sin fokus, antingen pa att soka jobb och bli psykisk stressad och
ekonomiskt drabbad eller pa rehabilitering och aterhamtning.

Handlaggaren pa Forsakringskassan spelar en betydande roll for hur upplevelsen ska bli, d alla
deltagare som har haft en bra handlaggare har rapporterat en positiv upplevelse, dar man beskriver
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att handlaggaren visar empati och narhet men aven forstaelse. Dessa positiva upplevelser skapar
trygghet for patienten och narstaende nar stod och forsakringsstod erbjuds.

" Jag tycker att jag har en trevlig handlaggare som forstar lite grann, vi har bra kontakt med

varandra”

”... kontakten med Forsdikringskassan har varit jdttebra, inte ndgra problem alls hittills”
“Forst: jag har haft en fruktansvart bra handlaggare, hon var jéittebra”

Deltagarna upplever, trots sina allménna positiva erfarenheter av Forsékringskassan, en stor stress
och press infor varje gang man ansoker om sjukpenning. Darfor skulle en smidig handlaggning
kunna hjalpa till att avlasta ytterligare stress, men smidiga processer och engagerade handlédggare
kan aven lamna utrymme som hjalper patienten att aterhamta sig och fokusera pa sin rehabilitering.
Detta kan i sin tur leda till snabbare atergang till arbetslivet och forstarka fortroendet for

forsakringssystemet:

”.... det &r ju en oro varje gang nar man ska fornya sin sjukskrivning, det ar ju inte det vad lakaren

sager utan vad en forsdkringshandliggare scdger”

”Det dr en vdildig press infor varje gang innan Forsdkringskassan godkdinde att sjukskrivningen

galler i 3 mdnader”

Deltagarna som har haft daliga erfarenheter med Forsakringskassan rapporterar att de blivit
misstankliggjorda och ifragasatta, de upplever ocksa forsamrat valmaende och 6kad stressniva.
Vissa upplever att de blivit krankta och kanner sig radda men dven ekonomiskt hotade, vilket tar
mycket energi och kraft vilket i sin tur forsamrar aterhdamtningen och rehabiliteringen samt leder till
att individerna upplever att de &r tvingade att avbryta aterhamtnings- och rehabiliteringsprocessen
och aterga till arbetslivet for tidigt. Andra deltagare har jurister som ombud som kan rycka in nar

det kranglar med Forsakringskassan.

“Det var vildigt krdnkande da de borjade attackera mig kinde jag verkligen, alltsd det var vildigt

ifragasatt varfor ar jag sjukskriven. Jag kande att de kommer med dolda 4ot ”

“..och sen borjade de prata om att jag kanske skulle behova soka andra jobb om jag inte klarar
mitt vanliga jobb. Jag upplevde att jag blev sa radd att jag gick tillbaka till arbetet for jag blev sa
skrdamd”

"Da fragade (han Forsakringskassans likare) min gubbe: ’Var hon kontaktbar?" och det brukar man
val inte vara om hjartat star still, det ar det som gjorde att jag fick den kanslan av den I6pande band-
principen.”
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"De ar valdigt misstinksamma.”

“Jag ville inte att det skulle vara struligare &n vad det var. Jag hade ju en jurist som ombud som
hade kunnat rycka in om det var sa men det var séllan det behdvdes

Aven om kontakten med Férsakringskassan kan ga smidigt kan deltagarna kanna att det inte r latt
att ta kontakt med dem, det vill séga de upplever en brist pa tillganglighet samt lang tid for
aterkopplingen. Dessa svagheter skapar mer oro och stress hos individerna som kan leda till

forsamrad och forlangd aterhdamtningsprocessen.

“Men det enda ar att tar lang tid och allting och att de &r svara att ta tag pa."

6.0 Diskussion

Syftet med studien var att besvara vara fragestallningar om hur hjarntrotthet paverkar individens liv
samt att vardera kvaliteten av deras upplevelser av kontakt med varden och Forsakringskassan samt av

behovet att ha sin ”Egen ldkare”.

6.1 Huvudresultaten

Resultaten av var studie synliggor centrala aspekter som &r kopplade till patientupplevelserna av sin
vard, men den dramatiska paverkan av hjarntrotthet far aterverkningar pa saval det privata och sociala
livet som pa arbetslivet. Ett viktigt tema som kom upp var frustration och besvikelse 6ver 1ag
samtalskvalitet med pressade, stressade och oengagerade lékare, dér individerna inte upplevde sig
horda eller forstadda. Deltagarna upplever att deras problem forbises och inte tas pa allvar samt att
kunskapen om hjarntrotthet bland vardpersonal inklusive lakare ar otillracklig vilket resulterar i
bristande hjalp och stod fran varden. individerna betonar vikten av att ha egen lakare, detta upplevs
som trygghet for de flesta av deltagarna.Ett annat centralt tema var upplevelsen av stor negativ
paverkan pa generell livskvalitet, da symtomen av sina tillstand paverkar negativt deras individuella,
sociala och ekonomiska liv. Ett tredje tema var samspelet med Forsakringskassan, individernaupplever
en stor stress och press infor varje gang man ansoker om sjukpenning och kanner sig ofta ifragasatta.
De aterkommer hela tiden till kdrnproblemet: Den starka kontrasten mellan det liv man hade innan och
det forkrympta livet som skapas pa grund av hjarntrottheten. Ett liv praglat av deras osynliga

handikapp.

6.2 Samband med tidigare forskning

I linje med andra studier fann vi att hjarntrétthet efter en forvarvad hjarnskada vasentligt paverkar en
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individs deltagande inom fritids-, social- och arbetsaktiviteter [63-65], vilket ar beskrivet under temat
"livspaverkan” i resultatdelen. Majoriteten av deltagarna rapporterade dalig och bristande kontakt med
vardpersonal. 7 av 8 deltagare rapporterade upplevelse av negativa attityder fran vardpersonalen, dar
misstanksamhet och ifragasattande ar dominerade vilket dven visats i andra studier. [66, 67]
Mekanismen bakom hjarntrétthet ar fortfarande oklar, det finns en betydande kunskapsbrist bland
vardpersonalen vilket upplevdes som jobbigt av deltagarna. Dessa brister i kunskap och forstaelse av
hjarntrétthet utsatter drabbade individer for annu mer inifrankommande stressgenererande utmaningar
och brister i samtalkvaliteteten med lakare och vardpersonal paverkar i sin tur den hjalp och stod som
individen far och behdver. Féljden av dessa brister kan bli fordomsfulla asikter som forsvarar
individens tillgang till sjukvard och samhallsstod i form av sjukpenning och rehabilitering. Detta
belyser behovet av en 6kad forstaelse- och kunskapsniva, bade i individens sociala omgivning och hos

vardpersonalen.[68]

Bristande kunskap och forstaelse av tillstandet har i manga fall lett till att deltagarna inte har fatt nagon
forklaring eller prognos, inte heller nagon gradering eller klassificering av deras hjarntrotthet. Detta
kan forsvara for dem att forsta, acceptera och borja ldra kinna sitt “nya sjalv” for att hitta pa sina egna
passande kompensatoriska mekanismer for att skapa en battre livskvalitét. Sokandet efter information
gjorde att vissa deltagare sjalva letade pa internet eller i olika typer av litteratur sé att forhoppningsvis
de kan hitta svar. Att dka hélsolitteraciteten hos vissa utsatta grupper &r en stor utmaning,[69] och det

ar oklart i vad man hjarntrétta individer utan dedicerad hjalp kan skaffa sig den informationen.

Det framkommer ocksa i andra studier att drabbade individer kan uppleva olika typer av hjarntrétthet
liknande mental, fysisk, generaliserad och motiverande trotthet[70]. Detta tyder pa att olika typer av
trétthet kan paverka olika omraden av delaktighet och att sasmmanséttningen av den totala tréttheten
kan variera fran en individ till en annan vilket kan vara avgérande for hur man ska hantera det.[8]. En
individuell strategi behdvs. Ett fungerande vardsystem och social support, till exempel att ha "Egen
ldkare” och en insatt handldggare pa FOrsékringskassan uppleves som trygghet for drabbade individer
och minskar deras stressniva men forbattrar aven och snabbar pa saval aterhamtningen som

atergangen till det sociala livet och arbetslivet.

6.3 Styrkor och svagheter

Deltagarna hade olika bakgrund nar det géller kon, alder, utbildning och yrke. De kom aven fran olika
geografiska omrade i landet, i det hér fallet fran tre olika regioner. De hade dessutom olika
bakomliggande orsak till sin hjarntrétthet och olika tid hade gatt sedan skadan intraffade. Denna

mangfald ar en styrka vid kvalitativ metod men begransar naturligtvis generaliserbarheten.

En brist i vart urval var att vi inte hade ndgon deltagare med etnisk minoritetsbakgrund. Det finns data
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som tyder pa kulturella skillnader i hur trotthet forstas och vara resultat avspeglar darfor inte
forhallandena i migrantpopulationen [71].

Ett principiellt problem &r att studien ar baserad pa individuella intervjuer med patienter som har olika
typer av hjarnskada, vilket skapar en risk att deltagare kan glémma, blanda ihop handelser eller aktivt
vélja att inte dela viss information. Det kan ocksa gora att deltagare missforstar eller feltolkar fragor

som kommer upp under intervjun.

Deltagarna tillhor aldersgrupp under 65 ar vilket kan betraktas som en svaghet. Troligt &r att resultatet
skulle paverkas om vi hade lyckats rekrytera flera deltagare 6ver 65 ar. Majoriteten av deltagarna i
studien hade inte drabbats av nagon kroppslig paverkan och tillhér den produktiva generationen.

Detta gor att vara data inte automatiskt kan extrapoleras till den aldre populationen.

6.4 Behov av framtida forskning

Att forsta komplexiteten av denna situation ar fortfarande svart da den drabbar de flesta av individens
livsnivaer samt att det ofta finns en massa Gverlapp med andra problem sasom angest och depression.
Sjukdomen reducerar den fysiska och sociala aktiviteten vilket i sig forsvarar situationen och detta
belyses bade i denna och tidigare studier. Det &r tyvarr fortfarande oklart hur ska man hantera detta,

det behdvs mer forskning kring effekterna av olika rehabiliteringsprocesser for patientgruppen.

Att se problemet fran andra sidan av bordet ar nodvandig for en effektiv forbattring, darfor ar det
viktig att fordjupa forstaelsen av hur lakare och vardpersonal upplever kontakt med hjarntrétta

individer.

7.0 Slutsatser:

Overlappande symtom, begransningar till en biomedicinsk modell, 1ag kunskapsniva om tillstandet
och komplexitet att komma fram till diagnosen[74] dkar gapet och skapar en barriar mellan lakaren
och den drabbade individen. Detta resulterar i dalig samtalskvalité, bristféallig diagnostik, en
svarbegriplig forklaringsmodell och en osaker prognos, vilket i sin tur forklarar upplevelsen av dalig
och bristande hjalp och stod till de vardsokande [67]. Tillstandet &r inte dodligt men ger upphov till en
mycket lag livskvalitet [74]

Resultaten av denna studie syftar till att fordjupa forstaelsen av hjarntrétthetens paverkan pa
individens liv, inklusive vard- och Forsékringskassans bemotande for att kunna underlatta forstaelsen
av deras tillstand och behov. For narvarande misslyckas sjukvarden med att tillhandahalla adekvata
resurser och mojligheter for denna grupp, exempelvis l&angre rehabiliteringsperioder, hembesdk och
telefonkonsultationer. | extrema fall ar slutenvardsrehabilitering inom specialiserade enheter bevisat

effektiva interventioner.[68, 75]
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Individerna efterlyser en 6kad kunskapsniva och battre forstaelse fran bade varden och
Forsékringskassan. De tror att detta skulle bidra till forbattrad livskvalité och ¢kat valbefinnande hos
drabbade individer.
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Bilaga 1.
Intervjuguiden:

Intro om mig och projektet innan vi bérjar med fragor.

Fragor:
o Jag vill garna veta lite mer om dig, vem &ar du? Socialt, jobb, utbildning?
e Hur fick du din hjarntrotthet och hur lange har du haft det?
o Hur har hjarntrétthet paverkat ditt liv?
o Har du haft kontakt med varden innan? Vilken niva? Hur upplevde du det?

« Upplever/upplevde att vardpersonal hrde och forstadd det du vill beratta och
tala om?

o Hur upplever du forklaringsmodellen till ditt tillstand?

e Trordu att du fick en gradering av din hjarntrotthet?

o Tror du att du har fatt en trovardig prognos vad galler framtiden? Hur upplever

det ?

o Upplever du att du har din “egen likare” dir du vinder dig nir du ska ta
kontakt med varden? Om inte, finns annan typ av vardpersonal som du vander
dig till? Om finns, Hur upplever du att det fungerar?

e Har du tagit kontakt med forsékringskassan innan? Hur upplever du kontakten
med dem?
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