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Svar pa hgring over anbefalinger for tveersektorielle forlgb for
voksne med erhvervet hjerneskade

Danske Regioner har indhentet bidrag fra regionerne til svar pa hgring vedr. “Anbefa-
linger for tvaersektorielle forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade”. Anbefalin-
gerne er ét ud af flere initiativer, som fglge af “Servicetjek af genoptraenings- og reha-
biliteringsindsatserne til mennesker med hjerneskade”, som Sundhedsstyrelsen fore-
togi2017.

Regionerne finder det positivt, at der med anbefalingerne er fokus pa inddragelse af
personer med erhvervet hjerneskade og deres pargrende, saledes at det i hgjere grad
er patientens og pargrendes gnsker og behov, som er udgangspunktet for det tilbud
det offentlige samlet skal give.

Det er ligeledes vaesentlig, at det tilbud, som personer med erhvervet hjerneskade og
deres pargrende, medtager er et individuelt tilrettelagt forlgb, da personernes forlgb
ofte ma revurderes og indsatsernes tilpasses det aktuelle behov. Der er med andre ord
behov for en smidig og fleksibel tilgang til patientgruppen.

Det stiller store krav til en koordineret indsats, sa sektorovergange ikke bliver en hin-
dring for et hensigtsmaessigt tilbud til personer med erhvervet hjerneskade og deres
pargrende.

Regionerne finder det positivt, at anbefalingerne har fokus pa patientens og pargren-
des gnsker og behov, og at mange ars arbejde med en felles referenceramme og ty-
deligggrelse af ansvar og opgaver pa tveers af hospitaler, kommuner og tilbud fglges
op med de opdaterede anbefalinger og opdaterede retningslinjer for visitation.

Generelt vil det veere gnskeligt, at anbefalingerne pa en raekke omrader var endnu
mere stringente i forhold kvalitetskrav og derfor blev formuleret, som retningslinjer i
stedet for anbefalinger. Ordet "bgr” anvendes ofte i anbefalingerne. Hvis malet er at
sikre ensartet hgj kvalitet i neurorehabiliteringen, vil dette de fleste steder skulle er-
stattes af “skal” — og en tilsvarende finansiering af eventuelle merudgifter vil skulle
afseettes til formalet.

Bkonomi

Regionerne vurderer, at implementering af anbefalingerne vil medfgre nye omkost-
ninger for regionerne, hvorfor regionerne gnsker at anbefalingen for tvaersektorielle
forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade medtages pa lov- og cirkulaereprogram-
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Bemeerkninger til de enkelte kapitler:

Afsnit 1.6 Definitioner

Genoptraning: Her defineres genoptraening som en tidsafgraanset samarbejdsproces
uden angivelse af, hvordan genoptraening afgraenses tidsmaessigt. Rehabilitering defi-
neres derimod bade som genoptraning, opnaelse af bedst mulige fysiske, sansemaes-
sige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne, og som vedligeholdelse af
disse funktioner. Rehabiliteringen er dermed uden tidsmaessig afgraensning.

WHO's klassifikation

”ICF g@r det muligt i et standardiseret sprog at beskrive helbred, funktionsevne og kontekst,
og den kan benyttes bl.a. interdisciplinaert og tvaersektorielt. Funktionsevne omfatter tre kom-
ponenter (11):

e Kroppens funktioner og anatomi

e Aktiviteter

e Deltagelse.”

Kommentar: Det er som udgangspunkt prisvaerdigt at definere et faelles sprog, dog
bgr anvendelsen af den generelle klassifikationsmodel for functioning, disability and
health, ICF, fra 2001 uddybes i denne sammenhang, hvor der gives specifikke anbe-
falinger til behandling af og forlgb for hjerneskadede. Det bgr tydeligt fremga i hvil-
ken kategori de kognitive deficit indgar i modellen og saledes defineres tydeligere un-
der aktiviteter og deltagelse som det ogsa gor i den praktiske guideline til ICF
(https://www.who.int/classifications/drafticfpracticalmanual2.pdf?ua=1).

Dette er et problem ogsa i den generelle tekst efterfglgende, idet der specifikt omta-
les kroppens funktioner, hvorunder de kognitive udfordringer ikke inkluderes, se
kommentar til afsnit 4.1.

Afsnit 2 Anbefalinger
Dette kapitel kan man have en formodning om bliver det, som flest lzesere vil haefte
sig ved og ngjes med at laese ud af de 82 sider.

| det lys anbefales det at supplere dette kapitel med de mange og gode eksempler,
som fremgar af kapitlerne. Skemaet nedenfor er et eksempel pa, hvordan kapitel 5’s
eksempler kan praesenteres:

Eksempler hentet fra kapital 5: Inddragelse af personer med erhvervet hjer-
neskade og deres pargrende

Metoder til inddragelse pa
individniveau

Metoder til inddragelse pa
organisatorisk niveau

Indsatser malrettet
pargrende

Den involverende stue-
gang (DIS)

Patienttransporterede op-
lysninger (PRO)

Familiecentre

Patient Specifik Funktionel
Skala (PSFS)

Systematisk arbejde med
brugertilfredshed — det

Opkvalificering af
medarbejdere i at



https://www.who.int/classifications/drafticfpracticalmanual2.pdf?ua=1

landsdzekkende projekt have fokus pa bgrn
"Indtryk og Udtryk". og unges reaktio-
ner og behov

Samtalestgtte til voksne Opkvalificere med-

med afasi for eksempel arbejderes viden

SCA om lokale tilbud til
pargrende om psy-
kologhjzelp

Patienttransporterede op-
lysninger (PRO)

Ungementorer/mentorer*

* den sidste er ikke naevnt i kapitel 5 men vi anbefaler funktionen/eksemplet naevnt
da Sundhedsstyrelsen naevner det i sin anbefaling fra april 2018.

Under det fgrste afsnit, "Inddragelse af personer med erhvervet hjerneskade og de-
res pargrende”, vil det vaere gnskeligt at tilfgje ordet netvaerk. Pargrende star ofte
som de helt naere, ofte familiemedlemmer, og der er allerede gode erfaringer med at
inddrage bredere end det. Det signalerer ordet "netvaerk".

| det andet afsnit, "Organisering"”, er intensitet meget svagt beskrevet (tredje dot side
12), hvilket af flere gode grunde bgr skaerpes. Det er en af de faktorer, som ogsa
MTV'en har pointeret er af betydning.

NICE guidelines skriver:

Intensity of stroke rehabilitation
e Offerinitially at least 45 minutes of each relevant stroke rehabilitation ther-
apy for a minimum of 5 days per week to people who have the ability to par-
ticipate, and where functional goals can be achieved. If more rehabilitation is
needed at a later stage, tailor the intensity to the person's needs at that
time.

Forlgbsprogrammet fra 2011 lagde sig op af NICE, og regionen anbefaler, at dette
ogsa fastholdes i det nye program.

Herudover har Turner Stoke udfgrt socio-gkonomiske beregninger, der viser bedst
udnyttelse af ressourcerne ved hgj intensitet fra start, sa tidligt som muligt efter ska-
den er indtruffet.

Under det tredje afsnit, "Koordination og samarbejde", peger anbefalingerne pa nye
veje for samarbejdet mellem hospitaler, kommuner og praktiserende laeger, og gen-
nem det interdiciplinaere, tvaerfaglige og tveersektorielle samarbejde, hvilket er me-
get positivt.



Implementering af dette sker ikke ud over det nuvaerende med mindre, der skabes
strukturer for det. Det er ngdvendigt med bade faglige og organisatoriske faellesska-
ber for fremdrift af sa lille et fagomrade. Derfor anbefales etablering af erfaringfora,
ERFA-samarbejde, pa flere niveauer:

e regionalt mellem de tre niveauer

e kommunalt som minimum mellem regionens/klyngens rehabilitering pa spe-
cialiseret niveau

e tvaersektorielt organ i alle regioner for neurorehabilitering, snitflader og fzel-
les udviklingstiltag

Systematisk revurdering (side 12)

Under overskriften organisering angives det, at der "Gennem hele personens forlgb
foretages der Igbende og systematisk revurdering af personens funktionsevne og be-
hov, og indsatser tilpasses herefter.” Systematisk indikerer, at der anvendes et felles
vurderingsvaerktgj, hvilket vil understgtte ensartethed, men formen af vurderingen
er ikke angivet.

| samme afsnit star: ”Sygehuse giver mulighed for ambulant opfalgning efter udskriv-
ning for personer med nyopstdet hjerneskade.” Hvordan adskiller nyopstaet hjerne-
skade sig fra erhvervet hjerneskade? Hvilken anden afgraesning er det, der gnskes
her?

Afsnit 3 Malgruppe

Aldersgrenser (side 14)

De angivne aldersgranser giver i vores optik ikke sundhedsfaglig mening. Saledes vil
vi anbefale, at aldersgraense pa 28 dage efter fgdslen, som skaeringsdato for hvornar
en hjerneskade definitorisk er erhvervet, ophaeves. Udover, at denne regel ikke giver
sundhedsfaglig mening, vil den blive meget svaer logisk at handhave, man kan blot
forestille sig barnet der 27 dage gammel var involveret i en ulykke og der med ikke
far samme tilbud, som hvis ulykken var sket en dag senere. Reglen udelukker konse-
kvent borgere med cerebral parese / hjerneskader der optraeder lige omkring fgd-
selstidpunktet fra rehabilitering ifglge denne vejledning. Sundhedsfagligt adskiller
den voksne borgers behov for rehabilitering sig ikke sundhedsfagligt eller pa anden
made i relation til om skaden er optradt fgr eller efter dag 28 efter fgdslen. Denne af-
graensning kan opfattes som vaerende i strid med Sundhedslovens angivelse af let og
lige adgang samt som aldersdiskriminerende.

Den anden aldersgraense er 18 ar — anbefalingerne gaelder voksne. Vi vil anbefale, at
anbefalinger/ retningslinjer for bgrn og voksne sammenfgijes, da de i patient/borger
perspektiv udger et kontinuum. Det vil give mulighed for at sikre tilsvarende kontinu-
itet i rehabiliteringsindsatsen.



Arsagsafgraensning (side 14)

Her afgreenses malgruppen for hvem anbefalingerne geelder ud fra arsagen til hjerne-
skaden. Dette er ikke sundhedsfagligt meningsfuldt. En borgers rehabiliteringsbehov

efter hjerneskade afhaenger ikke af mekanismen for hjerneskaden men alene af hjer-
neskadens karakter og rehabiliteringspotentialet. Der er formodentligt en erkendelse
af dette bag punkt 12 ”Andre tilstande”, men det vil veere mest logisk helt at udelade
kategorisering af hjerneskademekanismer.

Indlaeggelsesforlgb for traumatisk hjerneskade (side 17 + 18)

Her konkluderes der fra antallet af indlaeggelsesforlgb med en specifik diagnose til
antallet af patienter med sygdommen. Der konkluderes, at der er sket en ggning i an-
tallet af patienter med traumatisk hjerneskade og et fald i antallet af patienter med
hjernetumorer. Dette modsvarer ikke andre data, da der vides at vaere sket en stig-
ning i antallet af patienter med hjernetumorer, ligesom der opleves et fald i inciden-
sen af svaere traumatiske hjerneskader, men en stigning i antallet af visse andre typer
af hjerneskader herunder iskaemiske, spontane blgdninger og lettere traumatiske
hjerneskader. | forlaengelse heraf bgr det analyseres naermere, hvorfor der tilsynela-
dende har veeret en stigning i antallet af indlaeggelser for traumatisk hjerneskade fra
2011 til 2017. Andre data viser, at der har veeret et fald i antallet af traumatiske hjer-
neskader betinget af trafikulykker. Fglgende forklaringer bgr overvejes: 1) £ndring i
registreringspraksis? 2) eendret fordeling i svaerhedsgrad af indlaeggelsesforlgb for
traumatisk hjerneskade? — og 3) i sa fald eendret incidens eller &endret indlaeggelses-
praksis/indlaeggelsestaerskel (flere lette indlaegges?)? 4) aendret fordeling af TBI pa
forskellige skadesmekanismer. P4 hgjt specialiseret niveau opleves faerre indlaeggel-
sesforlgb for svaer traumatisk hjerneskade og en sendret fordeling med feerre trafik-
ulykker og flere faldulykker, en betydelig del heraf i alkoholpavirket tilstand. Den be-
skrevne “oplevelse” er ikke funderet i en talmaessig opgerelse, og under alle omstaen-
digheder er vores klientel for observation ikke repraesentativt for hele populationen.

Inkluderede diagnosegrupper (side 14)

”1. Spontan blgdning i hjernen — apopleksi/spontan intracerebral haemorhagi

2. Spontan infarkt i hjernen — spontan intracerebralt infarkt

3. Uspecificeret apopleksi — spontan blgdning i hjerne/blgdning eller infarkt

4. Diverse (Arteria cerebri dissecans non rupta, moyamoya sygdom, thrombosis venau
intracranialis non pyogenica, Arteritis cerebri ikke klassificeret andetsteds,
Cerebrovaskuleer sygdom, cerebrovaskulzaer sygdom uden specifikation og karsygdom
i hjerne ved sygdom klassificeret andetsteds)

5. Sequelae (folger pG grund af en hjerneskade og dennes behandling med reference
til sygdomsgrupperne 1-4)

6. TCI (Transitorisk Cerebral Iskaemi, samme symptomer som ved apopleksi, men
hvor symptomerne forsvinder inden for 24 timer)*

7. Traumatisk hjerneskade

1 7¢I er medtaget som sygdomsgruppe i anbefalingerne, da symptomer pd apopleksi og TCI er
ens i den akutte fase. Ligeledes

skal personer med TCI have samme forebyggende behandling for at mindske risikoen for en
efterfolgende apopleksi.



8. Encephalopati (diffus hjerneskade pa grund af iltmangel, giftstoffer eller anden
skadelig pavirkning)

9. Infektion (betaendelse i hjernen og i hjernens hinder)

10. Tumor i hjernen

11. Subarachnoidalblgdning — blgdning opstdet i hjernehinderne

12. Andere tilstande (eks. myelinolysis pontis centralis, hypertensiv encefalopati)

13. Sequelae (folger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med reference
til sygdomsgrupperne 7-12).”

Kommentar: Der er en manglende stringens i definition af sygdomsgrupperne, der er
omfattet af anbefalingerne, og disse fglger ikke ICD-10 terminologien eller terminolo-
gien for dansk apopleksiregister. Apopleksi diagnosen daekker over bade iskeemisk
apopleksi (iskaemisk infarkt) og heemoragisk apopleksi (deekker bade over spontan
intracerebral blgdning og subarachnoidal blgdning). Det foreslas at pkt. 11, rykkes op
til punkt 1-3, og at man enten vaelger at anvende infarkt eller blgdning terminologien,
og at begrebet apopleksi enten udelades eller anvendes som tilleg ved alle de rele-
vante sygdomsgrupper, som eksempel foreslas de f@rste punkter at vaere:

Spontan infarkt i hjernen (iskaeemisk apopleksi/stroke)

Spontan intracerebal blgdning i hjernen (haemorhagisk apopleksi/stroke)
Uspecificeret apopleksi — spontan blgdning eller infarkt i hjernen
Subarachnoidalblgdning, spontan blgdning i hjernehinder

Diverse (Arteria cerebri dissecans non rupta, moyamoya sygdom, thrombosis
venae intracranialis non pyogenica, Arteritis cerebri ikke klassificeret andet-
steds, Cerebrovaskulzaer sygdom, cerebrovaskulaer sygdom uden specifikation
og karsygdom i hjerne ved sygdom klassificeret andetsteds)

6. Sequelae (fglger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med refe-
rence til sygdomsgrupperne 1-5)
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Genoptrzeningsplaner

” Der er en andel, omend en meget lille andel, der modtager en genoptreeningsplan til speciali-
seret genoptrzening. Det er dog ikke muligt at undersgge, hvilke indsatser genoptreeningspla-
nen specifikt henviser til, eller hvilke ambulatorier der varetager opgaven.”

Kommentar: Dette fremgar uklart, specialiseret genoptraening foregar pa hospital,
hvilke ambulatorier er der tale om, eller er der en sammenblanding af begreber?

Afsnit 4.1. Genoptraeningsplanens formal og malgruppe.

“Der udarbejdes genoptraeningsplan til:

e alle personer, der har et laegefagligt behov for genoptraening efter udskrivning i forhold til
funktionsevnenedsaettelse inden for omrdderne kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og
deltagelse, relateret til den erhvervede hjerneskade, og hvor personen har behov for professio-
nelle genoptraenings-/rehabiliteringsindsatser i forlaengelse af behandlingen pd sygehuset. ”

Kommentar: — det er ikke begraenset til funktionsevnenedsattelse inden for omra-
derne “kroppens funktioner” men i lige sa hgj grad afasi, opmaerksomhedsforstyrrel-
ser som neglekt og andre kognitive deficit og bgr defineres under aktivitet og delta-
gelse jf. ICH, sa det fremgar tydeligt og ikke bliver et tolkningsspgrgsmal.



Det fremgar videre i anbefalingen, at der udarbejdes genoptraeningsplaner til de pati-
enter, der matte have behovet og ikke til de patienter, hvor det vurderes ikke ngd-
vendigt. Regionerne finder, at det er relevant at veere opmaerksom p3, at de patien-
ter der ikke udskrives med en genoptraeningsplan, kan vaere sarbare, og at der ved
den ambulante opfglgning, bgr vurderes om der er opstaet et behov for en genop-
traeningsplan. Dette for at sikre, at der ikke er patienter, hvis behov ikke imgdekom-
mes. Det er relevant at fremme fokus pa ambulant opfglgning og revurdering.

Afsnit 4.3 Genoptraeningens niveauer

”Hvis laegen pa udskrivningstidspunktet vurderer, at en person i en afgraenset periode har be-
hov for genoptraening pd specialiseret niveau, som foregdr pa sygehus, og at personen deref-
ter har behov for fortsat almen genoptraening eller eventuelt rehabilitering pa specialiseret ni-
veau, skal dette anfdres i personens genoptraeningsplan.”

Kommentar: Dette kan ikke med sikkerhed vurderes pa forhand, nar GOP udfeerdi-
ges, men bgr fremsta som en Igbende evaluering af fremgang i patientens forlgb,
hvorfor det bgr understreges, at en standardiseret evaluering bgr finde stede i forlg-
bet ved videre planlaegning af tiltag.

Afsnit 4.3. Genoptraeningsplanens niveauer

” Ndr kommunen modtager en genoptraeningsplan til almen genoptraening, foretages der en
sundhedsfaglig vurdering af, om personen skal visiteres til genoptraening pa basalt niveau el-
ler til genoptraening pa avanceret niveau”

Kommentar: Der bgr i ovenstaende understreges en anbefaling om neurospecifikke
kvalifikationer hos personer, der visiterer til genoptraening pa basalt eller avanceret
niveau i kommunen.

Der bgr desuden stilles krav om systematisk registrering af hvilket specialiseringsni-

veau der veelges eller zndres til under forlgbet, sadledes at der kan opsamles data pa
dette til landsdaekkende vurderinger af forlgbsplaner og rehabiliteringsindsatsen og
effekten af denne.

Afsnit 4.4 Generelle krav til GOP indhold

” Foruden de obligatoriske stamoplysninger skal genoptraeningsplanen indeholde falgende:

e Ensammenfatning af personens helbredsrelaterede funktionsevne i relation til krops-
funktion, aktivitet og deltagelse (se i afsnit 7.1 vedr@grende vurdering af funktions-
evne). Hvis der er foretaget undersggelser, bgr genoptraeningsplanen indeholde rele-
vante resultater herfra (eksempelvis ergoterapeuters, fysioterapeuters, neuropsyko-
logers og audiologopaeders undersggelser)

”

Kommentar: Her bgr igen understreges som papeget i indledningen, at den kognitive
funktion indeholdes i betegnelserne aktivitet og deltagelse jvf. ICF, og at det ikke kun
er kroppens funktionsevne eller ’activities of daily living (ADL)’ der beskrives.



Kapitel 5: Inddragelse af personer med erhvervet hjerneskade og parg-

rende

Patient- og pargrende inddragelse har faet en szerlig betoning i det nye program, hvil-
ket regionerne ser som bade positivt og ngdvendigt. Patient- og pargrendeinddra-
gelse er en vigtig forudsaetning for et vellykket fagligt og effektivt neurorehabilite-
ringsforlgb for den enkelte patient/borger.

Der star fglgende i anbefalingerne: "Regioner og kommuner udarbejder metoder,
som bidrager til viden om brugertilfredshed omhandlende hjerneskaderehabilite-
ring". Her kunne man veelge at skrive "anvender" i stedet for "udarbejder", da det sig-
nalerer to forskellige ting.

Som nzevnt ovenfor anbefaler regionerne, at ordet netveerk ogsa bruges, da der er
gode erfaringer opnaet gennem satspuljeprojektet "styrket indsats for unge med er-
hvervet hjerneskade".

Se: https://www.sst.dk/da/nyheder/2018/~/me-
dia/912CC156F21A4DE6B88D9D5F909F4735.ashx

Fortsat udvikling af kommunikation med patienter med kommunikative vanskelighe-
der er vaesentligt - bade mundtligt og i alle skriftlige informationer. Dette kan tydelig-
gores.

Samtalestgtte til voksne med afasi naevnes med SCA som en mulig metode. Gruppen
af personer med kognitive kommunikationsforstyrrelser er vigtige at have med, da
disse ogsa har behov for stgttet samtale. Endvidere vil der vaere en betydelig gruppe,
som er sa sveert skadet, at de er endnu vanskeligere at inkludere i en samtale. Denne
gruppe kraever ogsa en szerlig viden og indsats.

Afsnit 5.1 Metoder til inddragelse pa individniveau.

” Metoden ‘Den Involverende stuegang (DIS)’ er én anerkendt metode, hvor grundantagelsen
er, at alle drgftelser om behandling og rehabilitering sker i dialog med personen og dennes
eventuelle pargrende samt inddrager alle relevante fagpersoner.

Kommentar: Det bgr understreges at principperne for involvering af personen med
erhvervet hjerneskade og dennes pargrende ved hjalp af DIS eller lignende metoder,
ogsa kan ske, selv om patienten er sveaert hjerneskadet og ikke kan svare for sig. | de
tilfeelde skal pargrende sikres inddragelse i forlgbsbeslutninger uanset hvornar i for-
Igbet man er. Referencen bgr rettelig vaere https://www.sst.dk/da/planlaeg-
ning/~/media/2C6B51748886449F811B02A5F1B5581F.ashx

Den involverende stuegang kan dog pa grund af patienters alvorlige helbredstilstand,
ikke altid benyttes pa afdeling med hgjt specialiseret funktion, men den involve-
rende rehabilitering praktiseres pa anden vis, navnlig ved statusmgder og malsaet-
ningsmgder. Det foreslas, at man tager hensyn til dette og supplerer begrebsdannel-
sen med "Den involverende Rehabilitering”.
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Afsnit 5.4 Indsatser malrettet pargrende.

“Kompetencer.

Fagprofessionelle bgr som udgangspunkt have indgdende neurofaglig viden og kunnen bdde i
forhold til sygdomsforlgb, mulige falgevirkninger samt hjerneskaderehabilitering, kompetent
sundheds- og voksenpaedagogisk praksis........ samt kunne anvende paedagogiske metoder i
forhold til bade gruppebaserede og individuelle forlgb mdlrettet mdlgruppens behov. Erfarin-
ger viser, at det kan vaere saerligt vanskeligt for sundhedspersoner at hdndtere, ndr bgrn og
unge er pdrgrende, hvorfor sundhedspersoner med fordel kan opkvalificeres til at have fokus
pd bgrn og unges reaktioner og behov.”

Kommentar: Gzlder ovenstdende for alle niveauer af genoptraening/rehabilitering
eller er det primaert kraevet ved avanceret og specialiseret rehabilitering samt specia-
liseret genoptraening? Bgr beskrives tydeligere ogsa hvordan sadanne kvalifikationer
taenkes opnaet.

“Familiecentrerede indsatser. ...... Dette kan eksempelvis vaere et 12-ugers Multi-Family Group
Therapy (MFGT) program, ........ En anden anerkendt metode er The Brain Injury Family Inter-
vention (BIFl) (22,23).”

Kommentarer: Det er muligt at ovenstaende er anerkendte metoder, men er de vali-
deret og mulige at anvende til danske forhold, i sa fald skal der angives referencer el-
lers bgr det ikke anbefales sa direkte, men erkendes at viden er for lille pa dette om-
rade til at komme med anbefalinger.

Afsnit 6.1 Regionens opgaver og ansvar. Sikre forskning og udvikling in-

den for omradet:

Det er vigtigt at definere eller anbefale hvordan monitorering af langtidsffekter ved
forsknings- og kvalitetsprojekter indhentes ved sektorovergange. Det vurderes vigtigt
at anbefale at skabe regionale forskning feellesskaber mellem sektorer. Dette tages til
dels op i 8.1 relateret til kvalitetsmonitorering og udvikling men ikke i forhold til
forskning.

Det bgr i afsnit 6.1., side 29 praeciseres, at regionen har ansvar for kontakt til kom-
mune og den praktiserende lege.

Helt generelt er omtalen af den praktiserende laeges rolle meget beskeden. Dette til
trods for, at punkt 6.3 pa side 30 anfgrer almen praksis som gennemgaende sund-
hedsfaglige kontaktperson. Det fremgar endvidere af bilag 3, at der tilsyneladende
ikke har veeret repraesentant for almen praksis med i revisionsarbejdet. Dette er me-
get uhensigtsmaessigt, fordi det tvaersektorielle samarbejde om patient udskrevet fra
sygehus efter erhvervet hjerneskade bestar af tre nggleaktgrer, nemlig sygehus,
kommune og almen praksis.



Der anbefales vurdering i forhold til kgreevne.

Danmark har kun etableret vurdering og tilretninger til sensomotoriske funktionsned-
seettelser uden hjerneskade. Kognitive deficit vurderes i ringe grad. Der er ingen kg-
rerehabilitering i landet endnu (findes i vore nabolande). Anbefalingen var der ogsa i
2011 uden noget er etableret siden.

Afsnit 6.2 Kommunale opgaver og ansvar:

I anbefalingen star der skrevet fglgende; ”...vurdering af behov for relevante hjzlpe-
midler

”, her bgr det indskrives, at det er mest hensigtsmaessigt, at de relevante hjeelpemid-
ler er til radighed, nar patienten udskrives til hjemmet eller at bevillingen forligger til
hurtig effektuering. Dette skal veere med til at sikre, at genoptraening/rehabilitering
ikke forsinkes som fglge af manglende hjalpemidler. Der kan vaere risiko for, at pati-
enten pabegynder indlaering af uhensigtsmaessige motoriske bevaegemegnstre eller
vaner, der kan hindre malrettet opstart af genoptraning/rehabilitering. Det er ikke
nok, at der foreligger en vurdering af behovet, nar patienten udskrives.

Afsnit 7. 1 Generelle principper for organisering.

| anbefalingerne for det tvaersektorielle forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade
refereres der til nr. 29 som er forlgbsprogram for rehabilitering af bgrn og unge med
erhvervet hjerneskade 2011;1. Da der er tale om voksne ma der her vaere tale om
"forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade”.

Afsnit 7. Pa sygehuset

s. 37.

“e Den indledende sygeplejefaglige vurdering indeholder som minimum vurdering af
dysfagi, erneerings-tilstand, smerter, mobilitet, faldrisiko, kommunikationsevne, lejring,
udskillelse af urin og affaring samt forebyggelse af tryksér.

e VVurdering ved ergoterapeut, fysioterapeut, og evt. audiologopaed hurtigst muligt. Sa
tidligt som muligt iveerkseettes relevant mobilisering, herunder stimulering/traening af
bevaegelsesfunktioner, taletreening samt udfgrelse af basale, daglige aktiviteter. Per-
sonens mulighed for at kommunikere sikres.”

Kommentarer: Denne opgavefordeling varierer mellem sygehuse i Danmark af-
haengig af lokale forhold, hvilket teksten skal afspejle. Vigtigst er at papege at det skal
gores, at de involverede parter har kompetencen til det og ikke ngdvendigvis hvilken
faggruppe der ggr hvad. Den beskrevne henvisningspraksis er saledes ikke generelt
gaeldende for alle regioner, det bgr beskrives mindre specifikt, eller inkludere beskri-
velse af henvisning direkte til rehabilitering.

Afsnit 7.3. Organisering

s. 38

"For at sikre ensartet hjerneskaderehabilitering samt hensigtsmaessig kapacitetsudnyt-
telse kan visitationen til regions- og hajt specialiseret niveau samt til de foreningsejede
specialsygehuse forestéas af en regional tveerfaglig visitation. Personer, der har behov
for genoptreening og/eller rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, kan henvises fra
den akutte/modtagende sygehusafdeling ud fra lokale fastlagte visitationskriterier.



Kommentar: Visitations praksis som er beskrevet ovenfor vedrgrende hovedfunktion
og regionsfunktion vil ikke vaere relevant for alle regioner, da patienter i flere regio-
ner indleegges direkte pa afdelinger med bade hoved og regionsfunktion, her vil et
centralt visitationsrad til regionale pladser primaert veere relevant for de hgjt speciali-
serede forlgb. Bgr nuanceres.

side 38
"Der er i nogle regioner erfaringer med at anvende Rehabilitation Complexity Scale —

Extended (RCS-E), som er en simpel maling af kompleksiteten af rehabiliteringsbe-
hov. Skalaen indeholder vaerdier, som kan benyttes til at skelne mellem, om personer
med erhvervet hjerneskade bgr henvises til hjerneskaderehabilitering pa regionsfunkti-
onsniveau eller pd hgjt specialiseret niveau (35). Skalaen er oversat og testet i dansk
konteksti9 (36). Hammel Neurocenter har udarbejdet en vejledning til anvendelse af
RCS-E20. Se Bilag 5: Eksempel pa visitationskriterier til specialiseringsniveauer under
indlaeggelse péa sygehus.

Kommentarer: Det bgr understreges, at RCS-E skalaen primaert er valideret til om pa-
tienten er til et forlgb ved det hgjt specialiserede niveau, men ikke til vurdering af om
patienter er kandidater til regionsniveau eller specialiseret rehabilitering, ligesom
den ikke beskriver patientens potentiale for genoptraening ved initiale svaere komor-
biditeter. RCS-E udpeger saledes patienter med lavt preemorbidt funktionsniveau og
manglende evne til deltagelse som regionspatienter. Ligeledes henledes opmaerk-
somheden p3, at skalaen kun er valideret til at skelne mellem regionsfunktion og hgjt
specialiseret niveau.

Det er problematisk, at RSC-E skal neevnes med navn, nar andre test som fx AMPS
ikke naevnes med navn.

Afsnit 7.7 Ambulant opfalgning og revurdering pa sygehus:

Ambulant opfglgning efter udskrivning fra sygehus, hvor der i anbefalingen ikke diffe-
rentieres mellem udskrivning med genoptraningsplan eller udskrivning uden genop-
traeningsplan, forslas det, at der indszettes en differentiering. Dette saledes, at pati-
enter der udskrives UDEN genoptraningsplan bgr tilbydes ambulant opfglgning, hvor
de patienter der udskrives MED genoptraningsplan kan tilbydes ambulant opfglg-
ning. Begrundelsen for denne differentiering er, at det ofte er de patienter du udskri-
ves uden genoptraeningsplan, der forsvinder i systemet, da de har sveert ved at vur-
dere egne behov og ikke har en “kontaktperson”, som de patienter der er i traenings-
forlgb har.

Revurdering af behov i sygehusregi efter udskrivning. Her mangler praecisering af,
hvorledes almen praksis far kendskab til denne problematik. En mulighed kunne
vaere, at kommunerne inddrager almen praksis i vurdering, nar de modtager en pati-
ent til genoptraening. Almen praksis far ofte ikke kontakt til disse borgere og nar de
gor, er det ad omveje, fx via en laegeattest, hvor almen praksis opdager behov for
genhenvisning. Disse patienter udskrives ofte med en epikrise til egen laege, hvor der

star "udskrives velfungerende”, hvilket ikke giver almen praksis anledning til at rea-
gere.



Afsnit 7.8-7.9: Malgruppebeskrivelse for kommunens visitation og kvali-

tet i de kommunale indsatser

Kommentar: Der mangler generelt refleksion om og inddragelse af begrebet genop-
traeningspotentiale ved inddeling i de forskellige genoptraeningsniveauer. En patient
kan saledes have et stort, omfattende og komplekst genoptraningsbehov, men vaere
ude af stand til at deltage i rehabiliteringen. Genoptraningspotentiale kan defineres
ud fra patientens motivation, evne til deltagelse samt fremgang. Dette bgr pa hospi-
talerne tages i betragtning ved vurdering af genoptraeningsniveau.

En region foreslar, at en anbefaling kunne vaere, at der i kommunerne etableres en
mulighed for, at plejer og pargrende til patienter med erhvervet hjerneskade, kan fa
forngden viden og sparring om den ngdvendige pleje i kommunalt regi. Der bgr sik-
res undervisning for at sikre, at patienten far kompetent pleje til at understgtte funk-
tionsniveauet. Safremt der er forventninger om behov for guidning af den hjerneska-
dede i hverdagsaktiviteter, som paklaedning, personlig hygiejne mm, skal de rele-
vante hjalpepersoner vaere udannet til dette. De daglige plejesituationer mm skal
indga i genoptraeningen og rehabiliteringen og der skal sikres, at dette fortszettes i
det daglige nar genoptraeningen ophgrer. En stor gruppe af patienter med erhvervet
hjerneskade er borgere, der ikke er pa arbejdsmarkedet og der er derfor et stort be-
hov for, at den kvalificerede pleje kontinuerligt understgtter funktionsniveauet. Det
er en stor gevinst for den hjerneskadede, safremt alle relevante kontakter involveres,
herunder ergoterapeut, social- og sundhedshjalperen, den pargrende mm, saledes
alle plejere agerer hensigtsmaessigt i forhold til den hjerneskadede og alle understgt-
ter dennes funktionsniveau. Der ses et generelt behov for koordinering og sparring
for alle den hjerneskades involverede plejere.

@vrigt vedr. kapitel 7:

Det er vigtigt, at beslutningerne vedr. maleredskaber inkluderes i programmet.

Det er ogsa vigtigt, at der ligger en beskrivelse af arbejdsmetode: interdisciplinaert og
malsat arbejde med fzelles konferencer.

Der mangler én forlgbsansvarlig laege for alle patienter i hospitalsbaseret rehabilite-
ring. | kommunalt regi mangler ogsa et teammedlem med denne opgave.
Sygeplejens rehabiliterende fokus, som den faggruppe, der tilser patienten over dgg-
net, kunne veere beskrevet bedre.

Ud over traditionelle sygeplejeopgaver skal hun/han besidde kompetencer i lejring,
forflytning, kommunikation mv. til neuroskadede patienter.

Regionerne vil gerne appellere til, at der ogsa sker en preecisering af differentiering
ift. rehabilitering pa specialiseret niveau. Det foreslas, at der bliver to overordnede
principper, som begge fordrer hgj neurofaglig viden:
1. Behov for hjaelp og stgtte for at kunne gennemfgre selv basale hverdagsakti-
viteter (behov for meget personaletung rehabilitering) og/eller
2. Stort potentiale for funktionsstigning ved rehabilitering af intensitet og speci-
fikke tiltag, som ikke kan erhverves pa andre niveauer (behov for meget spe-
cifikke neurofaglige kompetencer)



Bilag 5 visitationskriterier:

Ved eksempel pa visitationskriterier til specialiseringsniveauer under indlaeggelse pa
sygehus bilag 5 er hovedfunktionsniveauet beskrevet med et varierende plejebehov
fra lille til moderat. Dette plejebehov forekommer dog i mange tilfeelde i praksis at
veere st@grre, da denne gruppe af patienter ofte har en grund-morbus med flere kon-
kurrerende lidelser.

Referenceliste
Det anbefales i stedet for diagnosen Stroke at henvise til NICE, som netop nu eri
gang med en opdatering, der snart offentligggres.

| forhold til TBI (traumer) kan der formentlig henvises til andre relevante kliniske ret-
ningslinjer internationalt.

Venlig hilsen

Jane Brodthagen,

specialkonsulent
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