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HORINGSSVAR

Vedr. Anbefalinger for tvaersektorielle forlgb for voksne med
erhvervet hjerneskade

En retningslinje udarbejdet under Sundhedsstyrelsen med inddragelse af en bredt
sammensat arbejdsgruppe med repraesentanter fra faglige selskaber, regioner,
kommuner, patientforeninger og med patientdeltagelse. REHPA har ikke veeret
inviteret ind eller inddraget i selve arbejdet omkring anbefalingerne.

Forudsaetninger: REHPA har via Sundhedsstyrelsen egne informationskanal faet
kendskab til retningslinjen og har fundet det relevant at bidrage med et
heringsvaret pa den endelige version af dokumentet. Svar frist for denne er den 6.
maj 2019 kl. 12.00.

Generelle kommentarer: REHPA anerkender det store arbejde med at samle to
eksisterende retningslinjer, den faglige visitationsretningslinje for genoptraening og
rehabilitering til voksne med erhvervet hjerneskade (2011) og forlebsprogram for
rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade (2014) i en samlet anbefaling
for tvaersektorielle forlgb ved genoptraening og rehabilitering af voksne med
erhvervet hjerneskade.

Afgreensning af anbefalingerne: Vi hafter os ved at anbefalingerne kun er
glaedende for typiske neurologiske patientgrupper; apopleksi og transitorisk
cerebral iskeemi (TCI) - traume, infektion, tumor, subarachnoidalblgdning og
encephalopati. | REHPA savner vi specifik fokus pa den mindre men voksende
patientgruppe af mennesker som er genoplivet efter hjertestop som har erhvervet
encephalopati efter diffus iltmangel til hjernen og deraf fglgende erhvervet
hjerneskade, som kunne have stor gavn tvaersektorielt genoptraening og
rehabilitering. Hjertestopoverlevere risikerer langsigtede kardiovaskulzere og
neurologiske komplikationer med kognitive, psykiske og fysiske problemer'.
Under et hjertestop er hjernen udsat for hypoksi, hvilket gger risikoen for
neurologiske komplikationer®. Langt sterstedelen af hjertestopoverleverne
udskrives uden sveere fglger til eget hjem (>90%). Alligevel forventes det, at mindst
23-50% af alle hjertestopoverlevere lider af mild til moderat kognitive fglger som
folge af iltmanglen — herunder saerligt hukommelses-, opmaerksomheds- og
eksekutive problematikker3®. Hertil kan hjertestopoverlevere opleve grader af
mental udtraetning samt psykologiske og folelsesmaessige problemer som angst,
depression og post-traumatisk stress?”.
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| dag felges hjertestopoverlevere i ambulante hovedspor svarende til den
bagvedliggende hjertemaessige arsag til hjertestoppet (iskaemisk hjertesygdom,
hjertesvigt, arytmi og/eller arvelige tilstande). Kun fa steder i landet er der saerligt
fokus pa de hjernemaessige folger efter hjertestop og pa de kognitive, psykiske og
eksistentielle problemer pa tveers af bagvedliggende arsager®. Milde og moderate,
kognitive problemstillinger som felge af iitmangel til hjernen bliver ofte slet ikke
registeret eller handteret i de nuvaerende opfelgningsprogrammer, men har store
konsekvenser for den overlever og deres pa pargrende.®

Fra 2001 til 2014 er andelen af hjertestopoverlevere gget nationalt fra 4-13%. | dag
overlever mere end 400 arligt et hjertestop i Danmark®. | takt med den bedre
behandling og stigende sandsynlighed for at overleve et hjertestop stiger behovet
tilsvarende for kvalificeret og evidens-baseret neurorehabiliteringstilbud til
hjertestopoverlevere'. Viden om de neurologiske udfaldssymptomer er udbredt i
litteraturen men er ikke omsat til kliniske praksis selvom det anbefaling
internationalt®. Visiteres patienterne til hjerterehabilitering vil patientens erhvervet
hjerneskade ikke blive handteret©.

Vi vurderer derfor at det er afggrende at ’Anbefalinger for tveersektorielle forlgb for
voksne med erhvervet hjerneskade’ eksplicit omfatter hjertestopoverlevere med et
seerlig fokus pa en neuropsykologisk screening sa hjertestopoverlevere med
erhvervet hjerneskade efter hjertestop henviser til faglige kvalificeret
efterbehandlingsforlab.

En dansk konsensus artikel mellem hjertestopoverlevere, pargrende, behandler og
forsker fremskriver ogsa vigtigheden af et sammenhaengende forlgb efter vellykket
genoplivning efter hjertestop!’.

Vi noteres os at anbefalingen pa side 6 nsevner hjertestop som en mulig arsag til
erhvervet hjerneskade og diagnosegruppe 8. Encephalopati (diffus hjerneskade pa
grund af iltmangel, giftstoffer eller anden skadelig pavirkning) omfatter
diagnosekoden DI46 (jf. bilag 4). Vi foreslar, at denne gruppe far en selvstaendig
punkt, sa det tydeliggeres at patientgruppen er omfattet af anbefalingerne og skal
have seerlig opmaerksomhed med fokus pa at identificere patienter med behov.

Ovenstaende hgrringssvar er udarbejdet pa vegne af DANCAS Netvaerket af Ann-
Dorthe Zwisler, videncenterchef, professor, og Lars Hermann Tang, PostDoc,
Forsker - http://www.rehpa.dk/professionelle/netvaerk/

Venlig hilsen

Ann-Dorthe Zwisler, videncenterchef, professor, og Lars Hermann Tang, PostDoc,
Forsker pa vegne af DANCAS Netvaerket
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