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Forord

Mennesker med en erhvervet hjerneskade har oftest omfattende falger af hjerneska-
den, som kan have stor indflydelse pa deres liv og hverdag. De har derfor behov for
effektive rehabiliteringsforlgb med henblik pa at mindske faglgerne af hjerneskaden
og derved opna et selvsteendigt og meningsfuldt liv.

Rehabilitering efter erhvervet hjerneskade involverer mange akterer og faggrupper i
bade sygehusvaesenet, almen praksis og kommune. Sundhedsstyrelsen gnsker med
dette forlgbsprogram at beskrive en samlet tveaerfaglig, tvaersektoriel og koordineret
rehabiliteringsindsats for personer med erhvervet hjerneskade — fra hjerneskaden
opstar, til rehabiliteringsforlgbet afsluttes. Sundhedsstyrelsen udgiver bade et for-
Igbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade og et tilsvaren-
de forlgbsprogram for bern og unge med erhvervet hjerneskade.

| forlgbsprogrammet er der fokus pa savel den faglige som den organisatoriske ind-
sats. Forlgbsprogrammet tager primeert afsaet i konklusionerne fra ”Hjerneskadere-
habilitering — en medicinsk teknologivurdering” (Sundhedsstyrelsen, 2011), som er
udarbejdet med henblik pa at skabe grundlaeggende viden til forlgbsprogrammerne.
Den medicinske teknologivurdering kortleegger evidensen for en raekke specifikke
rehabiliteringsindsatser samt muligheder og barrierer for etablering af et sammen-
heengende rehabiliteringsforlgb for personer med erhvervet hjerneskade.

Forlgbsprogrammet er nationalt, og det er hensigten, at regioner og kommuner i
samarbejde anvender, konkretiserer og tilpasser forlgbsprogrammet i deres lokale
tilrettelzeggelse af hjerneskaderehabiliteringen. Sundhedsstyrelsen forventer, at for-
Igbsprogrammet vil bidrage til at styrke indsatsen og gge kvaliteten i rehabiliterin-
gen af personer med erhvervet hjerneskade.

Forlgbsprogrammet er udarbejdet i teet samarbejde med repraesentanter fra viden-
skabelige og faglige selskaber, regioner, kommuner, almen praksis og brugerorgani-
sationer. Sundhedsstyrelsen vil gerne takke medlemmerne i referencegruppen og ar-
bejdsgrupperne for deres indsats.

Sundhedsstyrelsen, juni 2011

Else Smith Jean Hald Jensen
Adm. direktar Konst. chef, overlaege
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1 Indledning

Rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade er en kompleks opgave. Fal-
gevirkningerne af hjerneskaden kan veere af bade beveaegelsesmaessig, mental, san-
semassig og sproglig karakter, ligesom der er stor variation i svaerhedsgraden af
hjerneskaden. Samtidig befinder personer med erhvervet hjerneskade og deres parg-
rende sig ofte i en sarbar situation grundet de mange og ofte alvorlige falger af hjer-
neskaden. Det understreger behovet for rammer, koordinering og kontinuitet i reha-
biliteringsforlgbet.

Forlgbsprogrammet for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade omfatter
alle personer pa 18 ar og derover med et rehabiliteringsbehov grundet en akut op-
staet hjerneskade. Forlgbsprogrammet har til formal at beskrive en samlet interdi-
sciplineer, tvaersektoriel og koordineret indsats — lige fra hjerneskaden opstar, til re-
habiliteringsforlgbet afsluttes, og personen har opnaet den bedst mulige funktions-
evne. Arbejdet med forlgbsprogrammet for rehabilitering af voksne med erhvervet
hjerneskade er blandt andet initieret af en politisk aftale fra 2009 om en styrket ind-
sats pa apopleksiomradet.

Der er sidelgbende udarbejdet et forlabsprogram for rehabilitering af barn og unge
med erhvervet hjerneskade.

1.1 Baggrund

Den akutte behandling af erhvervet hjerneskade har i en arreekke veeret i fokus savel
nationalt som internationalt med gode resultater til falge. Flere overlever alvorlige
traumer og sygdomme i hjernen, hvilket betyder, at flere personer lever med eller
har risiko for en hjerneskade. Det har medfart et gget behov for rehabilitering af
personer med erhvervet hjerneskade.

Anbefalinger til behandling og rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade
er tidligere beskrevet i rapporter fra Sundhedsstyrelsen, herunder redeggrelsen ”Be-
handling af traumatiske hjerneskader og tilgreensende lidelser — nuvaerende og frem-
tidig organisation” fra 1997 og "Referenceprogram for behandling af patienter med
apopleksi” fra 2005 (revideret af Dansk Selskab for Apopleksi i 2009). Sundheds-
styrelsen har i 2011 udgivet rapporten “Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk
teknologivurdering” (MTV), hvor fokus er pa effekten af de enkelte rehabiliterings-
indsatser og pa organiseringen af den samlede rehabilitering — bade i sygehusveese-
net og i kommunalt regi. Forlgbsprogrammet tager primart afseet i konklusionerne i
MTV’en, som dokumenterer evidens for en reekke specifikke rehabiliteringsindsat-
ser, samt muligheder og barrierer for etablering af et sammenhangende rehabilite-
ringsforlagb.

1.1.1 Forlgbsprogram som model for arbejdet

Forlgbsprogrammet for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade er udar-
bejdet med udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens generiske model for forlgbspro-
grammer for kronisk sygdom. Malet med et forlgbsprogram er at beskrive en samlet
tveerfaglig, tveersektoriel og koordineret indsats over for en given patientgruppe. Et
forlgbsprogram kan desuden bidrage til at sikre anvendelse af evidensbaserede fag-
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lige retningslinjer samt bidrage til at sikre samarbejde mellem de involverede fag-
grupper og sektorer.

Sundhedsstyrelsens forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjer-
neskade er nationalt. Det er forventningen, at regioner og kommuner anvender,
konkretiserer og tilpasser forlgbsprogrammet i den lokale tilretteleeggelse af rehabi-
literingen til personer med erhvervet hjerneskade. Forlgbsprogrammets malgruppe
er derfor planlaeggere og ledende medarbejdere i regioner og kommuner samt sund-
hedsfagligt, socialfagligt og specialpadagogisk personale involveret i den konkrete
rehabilitering.

1.1.2 Udarbejdelsen af forlgbsprogrammet

Forlgbsprogrammet er udarbejdet i teet samarbejde med repraesentanter fra viden-
skabelige og faglige selskaber samt fra regioner, kommuner og brugerorganisatio-
ner.

Arbejdet med forlgbsprogrammet blev igangsat i foraret 2009, hvor en raekke grup-
per blev nedsat til at bistda Sundhedsstyrelsen med arbejdet. Der blev nedsat én refe-
rencegruppe, to sundhedsfaglige arbejdsgrupper og én faelles teknisk arbejdsgruppe.
De to sundhedsfaglige arbejdsgrupper har beskrevet rehabiliteringsindsatsen og or-
ganiseringen heraf for personer med henholdsvis apopleksi og TCI og anden er-
hvervet hjerneskade (traume, infektion, tumorer, subarachnoidalblgdning og en-
cephalopati).

Arbejdet i de sundhedsfaglige arbejdsgrupper har kert sidelebende og med hgj grad
af koordinering. Desuden har arbejdet med forlgbsprogrammet veeret koordineret
med forlgbsprogrammet for rehabilitering af barn og unge med erhvervet hjerne-
skade.

Beskrivelse af organisation og medlemmerne af de forskellige grupper fremgar af
bilag 1.

1.2 Forstaelsesramme

1.2.1 Rehabilitering - definition og faseinddeling

Forlgbsprogrammet tager afsat i den seneste version af WHO’s definition af rehabi-
litering:

”Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en raekke af indsatser, som
har til formal at satte den enkelte i stand til at opna og vedligeholde den bedst mulige
fysiske, sansemaessige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabili-
tering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er ngdvendige for
at opna uafhangighed og selvbestemmelse.”

Oversat af Sundhedsstyrelsen i 2010

Hjerneskaderehabilitering omfatter saledes en reekke af indsatser rettet mod den
nedsatte funktionsevne, som er en falge af hjerneskaden. Dette omfatter bade gen-
optreening af mistede feerdigheder og en raekke andre indsatser inden for sarligt so-
cial-, undervisnings-, beskaftigelses- og sundhedsomradet. Malet er at mindske fgl-
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gerne af hjerneskaden, og at personen sa vidt muligt opnar et selvstaendigt og me-
ningsfuldt liv.

| forlgbsprogrammet betragtes rehabilitering som et tidsafgranset forlgb og omfat-
ter saledes perioden fra personen far en hjerneskade, til personen har opnaet bedst
mulig funktionsevne. Denne periode varer ofte flere ar. Inden rehabiliteringsforlgbet
afsluttes bar der vaere taget stilling til fremtidigt forsgrgelsesgrundlag, beskaftigel-
se/uddannelse, boform, hjelpemidler, transportform og behovet for fortsat vedlige-
holdende treening. Personer med erhvervet hjerneskade har ofte sa komplekse pro-
blemstillinger, at der i en lang arraekke vil vaere behov for jeevnlige revurderinger af
deres rehabiliteringsbehov.

| dette forlgbsprogram beskrives rehabiliteringsforlgbet i fire faser, hvilket fremgar
af nedenstaende figur 1. Fase I er den akutte behandling, fase 11 rehabilitering under
indleeggelse, fase 111 er rehabilitering efter udskrivelse, mens fase IV er den stabile
vedligeholdende fase. Sygehusvasenet, almen praksis og kommuner har opgaver i
alle faser, dog i varierende grad. Saledes har sygehuset flest opgaver i fase | og Il,
mens kommunen og almen praksis har flest opgaver i fase 111 (og 1V). Forlgbspro-
grammet slutter ved overgangen fra fase I11 til V.

Fase | Fase Il Fase Il Fase IV

Hje@den Over N Ovcr | Rehabilitering ~Over Rehabilitering OVET™ Stabil vedlige-
gang . gang . gang efter udskrivelse 828 | holdende fase
A ling B indleggelse C D

Figur 1 Faseinddeling af hjerneskaderehabilitering

Den enkelte person med erhvervet hjerneskade gennemgar ikke ngdvendigvis faser-
ne i kronologisk reekkefglge. Saledes vil nogle blive udskrevet direkte fra den akutte
behandling pa sygehuset til efterfalgende rehabilitering i kommunalt regi, og andre
vil — efter udskrivelse fra sygehuset — have behov for genindlaeggelse til yderligere
udredning og rehabilitering.

1.2.2 WHO'’s klassifikation af funktionsevne (ICF)

Forlgbsprogrammets persongruppe afgreenses ud fra ICD-10 diagnoser. Diagnoser
alene giver imidlertid ikke et deekkende billede af alvorlighed, varighed og falge-
virkninger af hjerneskaden. For at kunne give en beskrivelse af funktionsevnen, an-
vendes derfor WHO’s "International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF)”.

ICF-klassifikationen er baseret pa WHO’s bio-psyko-sociale begrebsmodel og har
til formal at give en samlet begrebsramme og en systematisk terminologi om hel-
bredsrelateret funktionsevne.

I forlgbsprogrammet anvendes ICF-klassifikationen som forstaelsesramme for reha-
bilitering, ligesom begreber og terminologi anvendes systematisk. Betydningen af
de anvendte begreber kan findes i ordlisten (bilag 8).

Funktionsevnen omfatter tre komponenter: Kroppens funktioner og anatomi, aktivi-
teter samt deltagelse. Komponenterne pavirker hinanden gensidigt, ligesom den
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samlede funktionsevne pavirkes af omgivelsesfaktorer, personlige faktorer og hel-
bredsmassige forhold. Dette er illustreret i nedenstaende figur 2.

Haolhredstalstancd
cller svgdom

A
|

! | }
+—  Aktiviteter - 3 Deleagelse

Kroppens funktioner
O anto mii
! [ 1

; Y

Cimgivelses- Personlige
II-ilk[l.H-\.'r {.’lk!'ﬂﬂ'r

Figur 2: Samspillet mellem komponenterne i ICF

1.3 Lovgrundlag

Rehabilitering er ikke beskrevet eksplicit i lovgivningen, men lovgivninger inden
for primert sundheds-, social-, beskaftigelses- og undervisningsomradet er relevan-
te. De forskellige lovgivningers anvendelse i forbindelse med hjerneskaderehabilite-
ring er beskrevet i MTV’en om. Beskrivelsen er vedlagt som bilag 2. Herudover
findes en tveerministeriel vejledning om treening i kommuner og regioner.

1.4 Vidensgrundlag

Generelt tager forlgbsprogrammer udgangspunkt i de eksisterende faglige retnings-
linjer pa omradet. Der eksisterer imidlertid kun fa retningslinjer inden for hjerne-
skaderehabilitering.

Forlgbsprogrammet tager derfor i stedet primaert afseet i konklusionerne i Sundheds-
styrelsens MTV-rapport om hjerneskaderehabilitering. Det gaelder bade anbefalin-
gerne til den sundhedsfaglige, socialfaglige og specialpaedagogiske indsats samt til
organiseringen af rehabiliteringsforlgbet. MTV-rapporten dokumenterer evidens for
en reekke rehabiliteringsindsatser, herunder szrligt interventioner rettet mod fysisk
funktionsnedsattelse men ogsa interventioner inden for det psykologiske og det so-
ciale omrade. Desuden konkluderes det i MTV-rapporten, at mulitidisciplinart
teamsamarbejde er en vigtig forudsatning for at opna gode resultater i rehabiliterin-
gen. Der vil blive henvist til konklusioner fra MTV-rapporten i de relevante afsnit i
forlgbsprogrammet. Imidlertid ma det konstateres, at der er behov for systematisk
forskning inden for flere vaesentlige omrader, og en del af anbefalingerne i forlgbs-
programmet er derfor baseret pa erfaringsbaseret viden.

1.5 Laesevejledning

Sundhedsstyrelsens generiske model for forlgbsprogrammet er anvendt som model
for arbejdet, og forlgbsprogrammet anvender derfor samme opbygning.
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I enkelte afsnit adskiller beskrivelsen af indsats og organisering af rehabilitering af
personer med apopleksi og TCI fra de gvrige sygdomsgrupper. Det geelder blandt
andet den akutte behandling, som — i henhold til den politiske aftale pa omradet — er
beskrevet mere detaljeret for apopleksi og TCI end for de gvrige sygdomsgrupper.

Nedenfor beskrives kortfattet indholdet af de enkelte kapitler i forlgbsprogrammet.

Kapitel 2 beskriver forlgbsprogrammets persongruppe, herunder hvilke diagnose-
grupper som er omfattet. Beskrivelsen tager udgangspunkt i antallet af indleeggel-
sesforlgb for de enkelte sygdomsgrupper, herunder kans- og aldersfordeling samt
dgdelighed. Desuden estimeres antallet af personer med behov for rehabilitering —
henholdsvis under indlaeggelse og efter udskrivelse.

Kapitel 3 beskriver den sundhedsfaglige, socialfaglige og specialpadagogiske ind-
sats i rehabiliteringen, herunder generelle forudsetninger for hjerneskaderehabilite-
ring. Indholdet er primart beskrevet uafhangigt af, om indsatsen leveres i sygehus-
veaesenet, almen praksis eller kommunalt regi.

Kapitel 4 beskriver den overordnede organisatoriske ramme for rehabiliteringen,
herunder ansvarsfordeling, graduerede hjerneskaderehabiliteringstilbud, koordine-
rende funktioner og understgttende samarbejdsstrukturer.

Kapitel 5 beskriver kort de eksisterende datakilder med relevans for hjerneskade-
omradet samt forslag til monitoreringsforbedringer pa omradet.

Kapitel 6 beskriver de vasentligste elementer for implementeringen af forlgbspro-
grammet pa henholdsvis nationalt og lokalt niveau.

Kapitel 7 fokuserer pa evaluering og revision af forlgbsprogrammet.
Kapitel 8 indeholder veesentlige referencer.
Gennemgaende begreber

Forlgbsprogrammets persongruppe betegnes gennemgaende som “personer med er-
hvervet hjerneskade”, idet betegnelserne patient” og “klient” ikke kan anvendes
som gennemgaende betegnelse.

”Rehabilitering” anvendes ofte som synonym for "hjerneskaderehabilitering”.

Sundhedsstyrelsens rapport fra 2011 ”Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk
teknologivurdering” betegnes i forlgbsprogrammet "MTV’en om hjerneskadereha-
bilitering” eller blot som "MTV’en”.

Endvidere anvendes begrebet “anden erhvervet hjerneskade” som feelles betegnelse
for hjerneskade forarsaget af traume, infektion, tumor, subarachnoidalblgdning og
encephalopati.
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2 Forlgbsprogrammets persongruppe

Forlgbsprogrammet omfatter alle personer pa 18 ar og &ldre med falger efter en
akut opstaet hjerneskade, som skyldes sygdom eller ulykker, og hvor der er et reha-
biliteringsbehov.

Personer, der er blevet diagnosticeret med én af nedenstaende diagnoser, er saledes
udelukkende omfattet af forlgbsprogrammet, hvis de har et samtidigt rehabilite-
ringsbehov, som kan relateres til diagnosen.

2.1 Diagnosegrupper

Folgende diagnosegrupper er inkluderet (en komplet liste over ICD-10 koderne
fremgar af bilag 3):

1. Apopleksi (blodprop i hjernen og hjerneblgdning)

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

3. Traumatisk hjerneskade

4. Subarachnoidalblgdning (hjernehindeblgdning)

5. Tumor i hjernen (kraeft samt godartede svulster i hjernen)
6. Infektion (beteendelse i hjernen og i hjernens hinder)

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

8. Sequelae (falger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med re-
ference til en af ovenstaende diagnoser)

Ad 2) TCI er medtaget som sygdomsgruppe i forlgbsprogrammet, da symptomer pa
apopleksi og TCI er ens i den akutte fase. Ligeledes skal personer med TCI have
samme forebyggende behandling for at mindske risikoen for en efterfalgende apo-
pleksi.

Ad 5) Tumor i hjernen er medtaget, idet disse i en del tilfelde optraeeder akut og ef-
ter endt kirurgisk og medicinsk behandling kan have et ikke-progredierende forlgb
af leengere varighed (ofte flere ar).

Ad 8) Sequelae med reference til en af ovenstdende diagnoser indgar i forlgbspro-
grammet, safremt personen ikke tidligere har haft en indleeggelse pa grund af den
pagzldende hjerneskade. Dette for at sikre, at data indeholder alle relevante indlaeg-
gelsesforlagb.

Ikke-inkluderede diagnoser

Sygdomme af progressiv karakter, som fx multipel sclerose og Parkinsons sygdom,
er ikke omfattet af forlgbsprogrammet, idet hjerneskaden forveaerres over tid. Reha-
biliteringsindsatsen er derfor vaesentlig anderledes end for sygdomme med et mere
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stabilt forlgb.

Metastaser til hjernen fra kreeft i andre dele af kroppen er ikke medtaget, idet be-
handlingen her vil afhange af den primaere kraeftsygdom.

Commotio cerebri (hjernerystelse) og postcommotionelt syndrom (langvarige fal-
gevirkninger efter hjernerystelse) indgar ikke i forlabsprogrammet. Dette skyldes, at
symptombilledet ved commotio cerebri og postcommotionelt syndrom er vaesentligt
anderledes end symptombilledet ved forlgbsprogrammets gvrige diagnosegrupper.
Safremt personen efterfalgende diagnosticeres med en af de inkluderede diagnose-
grupper, er personen omfattet af programmet.

2.2 Beskrivelse af persongruppen

I det folgende beskrives antallet af indleeggelsesforlgb for forlgbsprogrammets di-
agnosegrupper, herunder alders- og kegnsfordeling samt dgdelighed. Antallet af ind-
leeggelsesforlgh er beskrevet pa baggrund af data fra Landspatientregistret (LPR).

Anvendelse af registerbaserede data, herunder ogsa data fra LPR, er behaftet med
en usikkerhed pa op mod 20 %. Dette kan blandt andet skyldes forskelle i registre-
ringspraksis og kan resultere i bade over- og underestimering. Vurderingen af data i
forlgbsprogrammet skal derfor ses i denne sammenhang.

Der findes ikke datakilder, der med sikkerhed kan estimere rehabiliteringsbehovet.
Derfor beskrives persongruppen pa baggrund af diagnosen. Der er saledes tale om
en beskrivelse af en population med risiko for udvikling af hjerneskade, og det fak-
tiske antal personer med behov for rehabilitering udger saledes kun en delmangde
af det samlede antal indleeggelsesforlgb, som beskrives nedenfor.

Pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside findes en beskrivelse af, hvordan data er opgjort
og bearbejdet. Desuden findes yderligere datamateriale om persongruppen baseret
pa indleeggelsesforlgb, herunder blandt andet data pa kommuneniveau.

I beskrivelsen af persongruppen er sygdomsgrupperne opdelt i to, saledes at perso-
ner med apopleksi/TCI beskrives for sig. Det skyldes, at alders- og kansfordelingen
for apopleksi/TCI er vaesentlig forskellig fra alders- og kansfordelingen for anden
erhvervet hjerneskade.

2.2.1 Apopleksi og TCI

Nedenfor vises udviklingen i det samlede antal indlseggelsesforlgb og antallet af
forlgb for hver diagnosegruppe i perioden 2000 til 2010.
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Figur 3: Apopleksi og TCI: Udviklingen i antal indleeggelsesforlgb i alt samt for
hver diagnosegruppe fra ar 2000 til 2010

I 2010 blev der udskrevet 10.731 personer med apopleksi (eksklusiv TCI og falger
efter apopleksi). Der er sket et fald pa ca. 25 % siden ar 2000, hvor antallet var
14.173 personer. Faldet har veeret nogenlunde jeevnt fordelt over artiet.

Arsagen til dette markante fald er ikke klarlagt. Befolkningens alder er gget i perio-
den, billeddiagnostikken er bedret, der har veeret en gget fokus pa indleeggelse —
faktorer som alle tenderer mod at gge antallet af personer, der diagnosticeres med
apopleksi. Det ma derfor antages, at faldet skyldes en @&ndring af sygdommens epi-
demiologi, hvilket kan skyldes bedre forebyggelse af risikofaktorer generelt, herun-
der bedre medicinsk behandling af forhgjet blodtryk, sukkersyge, forhgjet kolesterol
og atrieflimren, behandling med blodpladeh&mmere samt kirurgisk behandling af
forsnavrede halskar.

Samtidig ses en stigning i antallet af patienter med TCI pa 25 %, fra 3.916 i ar 2000
til 4.860 i 2010. Dette skyldes formentlig get opmaerksomhed pa, at ogsa patienter
med ganske kortvarige symptomer skal indleegges til en hurtig iveerksat udredning
og forebyggende indsats. Dette kan yderligere bidrage til at forklare faldet i antallet
af apopleksitilfalde.

Antallet af personer, der dgr inden for de farste 30 dage efter at veere blevet diagno-
sticeret med apopleksi er omkring 14 %. Dgdeligheden har veeret stabil gennem de
sidste 10 ar.
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Det er muligt at lave overlevelsesanalyser baseret p& LPR-data fra 1994 og frem.
Overlevelsesanalysen viser, at der i Danmark per 1. januar 2011 levede 74.643 per-
soner med diagnosticeret apopleksi. Da analysen ikke inkluderer personer med apo-
pleksi opstaet far 1994, ma det forventes, at det faktiske antal er hgjere.

Nedenfor vises kans- og aldersfordelingen i 2010 for alle indleeggelsesforlgb for
apopleksi (infarkt, blgdning, apopleksi uden kendt arsag).
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Figur 4: Apopleksi: kgns- og aldersfordeling for det samlede antal forlgb i 2010

Antallet af apopleksi indleeggelsesforlgb stiger nsermest eksponentielt med alderen
(set i relation til aldersfordelingen i Danmark). Sygdommen er saledes hyppigst i de
eldre aldersgrupper. Dog var knapt 30 % under 65 ar.

Indleeggelsesforlgb er generelt lidt hyppigere hos mand, idet 53 % er mand. I al-
dersgruppen under 65 ar udggr maend ca. 62 % (2.090 maend og 1.295 kvinder),
mens fordelingen er ligelig i aldersgruppen over 65 ar (4.123 meend og 4.206 kvin-
der).

Kens- og aldersfordelingen for TCI er ikke vist, idet den grundleeggende svarer til
fordelingen for apopleksi, dog optraeder TCI mindre hyppigt i aldersgrupperne over
75 ar.

2.2.2 Traume, infektion, tumor, subarachnoidalblgdning og
encephalopati

I det falgende betegnes traume, infektion, tumor, subarachnoidalblgdning og en-
cephalopati som "anden erhvervet hjerneskade’.

! For 1994 var registrering i LPR registreret i ICD-8, hvilket vanskeligger sammenligning af data for og efter 1994.
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Nedenfor vises udviklingen i det samlede antal indleeggelsesforlgb og antallet af
forlgb for hver diagnosegruppe i perioden 2000 til 2010.
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Figur 5: Anden erhvervet hjerneskade: Udviklingen i antal forlgb i alt og for diag-
nosegrupper fra &r 2000 til 2010

1 2010 blev der udskrevet 8.812 personer med anden erhvervet hjerneskade, mens
der i ar 2000 blev udskrevet 6.504 personer med de samme diagnoser. Der er sale-
des sket en samlet stigning pé ca. 35 %. Stigningen har veeret nogenlunde jeevnt for-
delt over artiet. I de enkelte diagnosegrupper er stigningen 73 % for encephalopati,
49 % for traumatisk hjerneskade, 36 % for infektion, 31 % for tumor og 20 % for
subarachnoidalblgdning.

Arsagen til denne markante stigning er ikke kendt, men flere faktorer kan veere
medvirkende, herunder kan bedre diagnostiske muligheder og effekten af tidlig
livreddende indsats formentlig have betydning. For encephalopati domineres stig-
ningen af hjerneskade grundet iltmangel ved genoplivning efter hjertestop. Flere
vellykkede genoplivninger ma formodes at resultere i flere hjerneskader som falge
af iltmangel. Samtidig har der i perioden vaeret gget fokus pa kodning af specifikke
sygdomsdiagnoser, hvilket ogsa kan vare medvirkende arsag til stigningen.

Antallet af personer, der degr inden for de ferste 30 dage efter at veere blevet diagno-
sticeret med anden erhvervet hjerneskade, er omkring 13 %. Dgdeligheden har vee-
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ret stabil gennem de sidste 10 ar. For traumatisk hjerneskade er der i perioden sket
et fald fra 14 % til 11 %. Dette skyldes formentlig en bedre akutbehandling og reha-
bilitering af de svaerest skadede. Samtidig er dgdeligheden for encephalopati steget
fra 13 % til 21 %. Baggrunden for dette er formentlig stigningen i antal forlgb med
vellykket hjertestopbehandling, men at flere der i tiden kort derefter.

Overlevelsesanalysen viser, at der i Danmark per 1. januar 2011 levede 47.670 per-
soner med anden erhvervet hjerneskade. Da analysen ikke inkluderer personer med

anden erhvervet hjerneskade opstaet far 1994, ma det forventes, at det faktiske antal
er hgjere.

Nedenfor vises kans- og aldersfordelingen i 2010 for alle indleeggelsesforlgb grun-
det anden erhvervet hjerneskade.
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Figur 6: Anden erhvervet hjerneskade: Kgns- og aldersfordeling for det samlede
antal forlgb for ar 2010

Det fremgar af figuren, at der i alle aldersgrupper under 75 ar var en betydelig over-
vaegt af meend. Dette er mest udtalt i aldersgruppen 18-24 ar. Denne forskel skyldes
udelukkende, at mand er overrepraesenteret inden for grupperne traumatisk hjerne-
skade (vold og trafikulykker) og encephalopati (genoplivning efter hjertestop med
anoxisk hjerneskade til fglge), og i mindre grad hvad angar maligne tumorer.

Mere end halvdelen (58 %) af personerne med et indlaeggelsesforlgb grundet anden
erhvervet hjerneskade er under 65 ar, og 23 % er under 45 ar.
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2.3 Estimat af rehabiliteringsbehovet

I estimeringen af persongruppens rehabiliteringsbehov beskrives hele persongrup-
pen samlet og ikke opdelt for henholdsvis apopleksi/TCI og anden erhvervet hjerne-
skade.

Der findes ikke data, der direkte beskriver antallet af personer med behov for hjer-
neskaderehabilitering i Danmark. Estimatet heraf er derfor baseret pa en raekke an-
tagelser og er saledes behaftet med stor usikkerhed.

Det er forsggt at estimere antallet af personer med behov for rehabilitering ud fra to
forskellige datakilder og beregningsmodeller. Den ene beregningsmodel er baseret
pa data fra LPR med en samtidig antagelse om, at der er en sammenhang mellem
indlaeggelsens varighed og behovet for rehabilitering. Den anden model er baseret
pa data fra Regionshospitalet Hammel Neurocenter. For naermere beskrivelse af me-
tode og data henvises til bilag 4.

Pa baggrund af beregningsmodellerne er det estimeret, at der i 2010 var ca. 13.500
personer, som havde behov for hjerneskaderehabilitering i fase I1, heraf 89 % pa
hovedfunktionsniveau, 8 % regionsfunktionsniveau og 3 % pa hgijt specialiseret ni-
veau. For nermere beskrivelse af disse specialiseringsniveauer se afsnit 4.2.1 og bi-
lag 5. Herudover estimeres det, at ca. 18.000 personer i 2010 havde behov for reha-
bilitering i fase I11.

Som det fremgar af ovenstaende, er estimaterne baseret pa en raekke antagelser, som
er behaftet med stor usikkerhed. | beregningerne tages der desuden udgangspunkt i
retrospektive data, hvilket ikke ngdvendigvis er retvisende for det reelle og fremad-
rettede behov pa omradet. Estimaterne vurderes derfor udelukkende at kunne an-
vendes som et skan over stgrrelsesorden af rehabiliteringsbehovet til brug for den
regionale og kommunale planlegning pa omradet.

2.4 Diagnose- og kontaktregistrering

Til beskrivelse af forlabsprogrammets persongruppe er der primeart benyttet data fra
LPR. Metoder til registrering af diagnoser og kontakter i de forskellige dele af
sundhedsvasenet og den sociale sektor er beskrevet i bilag 6.
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3 Den sundhedsfaglige, socialfaglige og
specialpadagogiske indsats

Dette kapitel beskriver indledningsvis de generelle forudsatninger for hjerneskade-
rehabilitering, som har afgerende betydning for effekten af indsatsen og dermed den
fremtidige funktionsevne. Herefter beskrives veesentlige, specifikke indsatser i for-
hold til konkrete funktionsnedseattelser, som personer med erhvervet hjerneskade
kan have. Indsatserne beskrives uafhangigt af, hvor rehabiliteringen foregar. Orga-
niseringen af indsatsen beskrives i kapitel 4.

3.1 Generelle forudseaetninger for hjerneskaderehabilitering

Det er en generel forudsatning, at al behandling og rehabilitering foregar med ud-
gangspunkt i en individuel, konkret udredning af personens behov, og at alle indsat-
ser tilretteleegges og malrettes den enkelte person.

Derudover gaelder, at alle udrednings- og behandlingsprocedurer falger geeldende
kliniske retningslinjer, i det omfang de findes. Relevant behandling iveerkseettes, og
ngdvendig ekspertise rekvireres efter behov.

3.1.1 Persongruppen

Som tidligere beskrevet kan erhvervet hjerneskade opsta pa baggrund af en lang
reekke forskellige sygdomme/traumer og i alle aldre.

Hjernen varetager den overordnede styring af al menneskelig aktivitet. Symptomer-
ne pa hjerneskade udviser betydelig variation fra person til person alt efter skadens
omfang og lokalisation, og spander fra eksempelvis en let, halvsidig ansigtslam-
melse til svaere kropslammelser og/eller forstyrrelser i personlighed, teenkning, fa-
lelser, sprog og adfeerd. Personer med meget alvorlige falger efter hjerneskade vil
ofte, ogsa fremover, veere afhengige af andres hjelp til helt basale dagligdags akti-
viteter som at vende sig i sengen, forflytninger, spisning/ernering, personlig hygiej-
ne og toiletbesgg. Nogle af disse personer vil have sa alvorlige falger, ogsa efter re-
habilitering, at de vil have behov for permanent pleje, hjeelp og statte i resten af de-
res liv.

Pavirkning af de mentale funktioner er en sarlig udfordring. Disse funktioner har
afggrende betydning for den fremtidige funktionsevne, idet de er forudseetninger for
et normalt socialt liv. Det er derfor afgarende, at der i planleegningen af rehabilite-
ringsindsatsen tages hensyn til disse problemstillinger.

Personer med erhvervet hjerneskade kan have meget forskelligt rehabiliteringsbe-
hov afhangigt af, hvornar i livet hjerneskaden opstar. Nogle vil vere i et uddannel-
sesforlgb eller veaere tilknyttet arbejdsmarkedet, mens andre er pensionerede. Derud-
over vil de familiemassige forhold have betydning, herunder om personer bor alene
eller sammen med andre, og om der er hjemmeboende bgrn. Endvidere kan de have
forskellig uddannelses- og erhvervsmaessig baggrund, vaner, livsstil, interesser, so-
ciale forhold, mestringsevne, samt boligforhold som alle er vasentlige ved planlaeg-
ningen af rehabiliteringsforlgbet.
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Mange personer med erhvervet hjerneskade far god funktionsevne i lgbet af et reha-
biliteringsforlgb. Imidlertid er der nogle personer, hvis skade og falgerne af hjerne-
skaden er sa alvorlige, at personen fremover vil veare afhaengig af andres hjeelp til
alle aktiviteter. Disse personer har omfattende, seerlige behov for en vedvarende
indsats i forhold til daglig pleje, behandling af komplikationer og vedligeholdelse af
funktioner samtidig med, at de har behov for personlig assistance i alle vagne timer.

3.1.2 Involverede faggrupper

I et rehabiliteringsforlgb vil der — afhaengigt af personens funktionsevne og behov —
veere behov for forskellige faggruppers indsats. Ligeledes er der behov for, at disse
faggrupper har tilstreekkelige neurofaglige kompetencer i forhold til den konkrete
opgaves indhold og kompleksitet.

Generelt er der for alle involverede faggrupper behov for neurofaglige kompetencer,
som ligger udover grunduddannelsesniveau. Dette forudsatter opkvalificering i
form af efter- og videreuddannelse.

Behovet for de forskellige faggruppers indsats varierer undervejs i forlgbet. Pa sy-
gehuset vil der — afhaengigt af grundsygdommen — vaere behov for specialleger in-
den for forskellige specialer, men primeert inden for neurologi og neurokirurgi samt
sygeplejersker, fysioterapeuter, ergoterapeuter, neuropsykologer, audiologopader,
socialradgivere og diztister. Behovet for og tilgeengeligheden af forskellige fag-
grupper og deres neurofaglige kompetencer afhanger af, om der er tale om syge-
husafdelinger med hovedfunktion, regional funktion eller hgjt specialiseret funktion
(se bilag 5).

I primaersektoren (kommunen/praksissektoren) er de involverede faggrupper typisk
socialradgivere, ergoterapeuter, fysioterapeuter, speciallarere, specialpaedagoger,
socialpadagoger, neuropsykologer, sygeplejersker, social- og sundhedshjelpere,
social- og sundhedsassistenter samt praktiserende laeeger. For unge under 25 ar er det
desuden relevant at involvere UU-vejledere (ungdomsuddannelsesvejledere).

3.1.3 Interdisciplineaert samarbejde

Effekten af den samlede indsats haenger sammen med indsatsens organisering i et
teet koordineret teambaseret, interdisciplinaert samarbejde — og med medvirken af
relevante faggrupper pa relevante tidspunkter. Der er saledes dokumentation for, at
organiseringen af rehabiliteringsindsatsen har positiv betydning for den fremtidige
funktionsevne.

Faggrupperne i det interdisciplinaere samarbejde planlaegger, prioriterer, revurderer
og justerer rehabiliteringsindsatsen i faellesskab og arbejder mod feelles beskrevne
mal - i teet samarbejde med personen og dennes pargrende. Interdisciplineert samar-
bejde forudsatter blandt andet, at der mellem aktgrerne er en falles forstaelsesram-
me og terminologi samt en koordineret tidsplan, klar opgavefordeling og effektiv
kommunikation.

Det er saledes veesentligt, at fagpersonerne har kompetencer inden for interdiscipli-
neert samarbejde. Niveauet og intensiteten af den feelles indsats afhanger af perso-
nens funktionsevne og rehabiliteringsbehov. Ofte vil intensiteten i det interdiscipli-
nere samarbejde veere hgj i begyndelsen af forlabet og &ndre karakter over tid, li-
gesom problemstillingerne &ndrer karakter.
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Karakteren og indholdet af det interdisciplinaere samarbejde afhaenger af de opga-
ver, der skal lgses, de involverede faggrupper og behovet for intensitet. | det interdi-
sciplingere samarbejde er der generelt behov for ledelse, koordination af indsatsen
og afklarede kompetenceforhold mellem alle involverede aktgrer. Hermed kan re-
habiliteringsindsatsen forega hensigtsmassigt som et koordineret, sammenhangen-
de forlgb uden ungdige forsinkelser og pa et hgjt fagligt niveau.

3.1.4 Planlaegning, timing og intensitet

Planlagning af et rehabiliteringsforlgb beror pa en interdiscipliner, systematisk og
individuel udredning af personens samlede funktionsevne pa alle relevante omrader.
I den forbindelse er det vigtigt at inddrage betydende sygdomme og funktionsned-
saettelser, som personen havde forud for den aktuelle sygdom/traume samt de parg-
rendes ressourcer. Udredningen er grundlaget for de falles beslutninger om, hvor-
dan rehabiliteringsindsatsen skal tilrettelaegges i forhold til bade indhold, timing og
intensitet. Der bgr anvendes validerede fagligt anerkendte undersggelsesmetoder i
det omfang, de er tilgaengelige.

Rehabiliteringsindsatsen retter sig mod alle pavirkede omrader af funktionsevnen - i
en nermere fastlagt reekkefglge og intensitet. Alvorlige mentale funktionsnedsattel-
ser er sterkt begreensende faktorer for resultatet af rehabiliteringsindsatsen og kan
veere den vaesentligste barriere for den samlede funktionsevne pa lang sigt.

Generelt gor fglgende sig geldende:

e Der bgr foreligge en skriftlig plan for rehabiliteringsindsatsen, som revurde-
res og justeres efter behov. Planen udarbejdes pa baggrund af malene for
rehabiliteringen og fungerer som et faelles arbejdsredskab for fagpersoner,
for personen og de pargrende.

e Rehabiliteringsindsatsen planlaegges og integreres systematisk i alle daglige
geremal og omfatter alle vagne timer. Alle indsatser tilrettelegges med op-
marksomhed pa personens gnsker, behov, motivation og kapacitet.

o Alle indsatser iveerksettes uden ungdig forsinkelse, da forsinkelse mindsker
chancerne for maksimering af funktionsevnen. Indsatsen planleegges som et
intensivt, kontinuerligt forlgb og fortsatter sa l&nge, der er positiv udvik-
ling af funktioner og feerdigheder.

e Indsatserne tilrettelegges, sa de er repetitive samt opgave- og aktivitetsori-
enterede. Hjeelpemidler, adaptive teknikker og indleering af kompensatori-
ske strategier integreres i relevant omfang.

e Der erevidens for, at der skal minimum 45 minutters daglig traening til
hvert fokusomrade for at opna forbedring. Traning herudover er gavnligt,
safremt den enkeltes ressourcer tillader det.

e Verbal og nonverbal guidning anvendes systematisk i mange specifikke
indsatser, dog ikke overfor personer som er konfuse. Her er det derimod
vigtigt at skeerme i forhold til eksterne stimuli.

e | planlaegningen af rehabiliteringsindsatsen inddrages personlige og omgi-
velsesmaessige faktorer.

Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade 20



Herudover er der evidens for god effekt af tidlig udskrivelse til eget hjem af perso-
ner med mild til moderat hjerneskade, nar det kombineres med en interdisciplineer
rehabiliteringsindsats.

I starten af rehabiliteringsforlgbet er indsatsen oftest rettet mod kroppens funktioner
og basale daglige aktiviteter herunder spisning, personlig hygiejne, toiletbesgg og
mobilitet. Fokus a&ndres gradvist og retter sig efterhanden mod andre omrader, ek-
sempelvis treening af mere komplekse aktiviteter og social deltagelse som mestring
af dagligdagen, tilbagevenden til arbejdsmarkedet og deltagelse i fritidsaktiviteter.

3.1.5 Samarbejde med og inddragelse af pargrende

Pargrende inddrages i hele rehabiliteringsforlgbet, hvis personen gnsker det. I til-
feelde, hvor personen ikke kan medvirke til samtykke, henvises til s&rlige regler om
vaergemal og samtykke.

De pargrende informeres lgbende om sygdom, forlgb og prognose og inddrages i et
samarbejde om fastleeggelse af malene med rehabiliteringen. Herudover er det vee-
sentligt, at der tages hand om de sarlige problemstillinger, der opstar, hvis personen
med erhvervet hjerneskade ikke opnar fuld restitution. Det er i disse situationer va-
sentligt at hjelpe de pargrende til at handtere en ny situation.

Specifikke indsatser rettet mod pargrende beskrives i afsnit 3.3.7.

3.2 Indsatseri fase I

Personer med apopleksi og TCI indleegges pa apopleksiafsnit. Personer med anden
erhvervet hjerneskade indlaegges pa relevante afdelinger eksempelvis infektionsme-
dicinske, ortopaedkirurgiske, onkologiske eller kardiologiske afdelinger. Disse afde-
linger er uden neurologisk ekspertise, hvilket der skal tages hgjde for i planlaegnin-
gen af behandling og rehabilitering.

Den sundhedsfaglige indsats i fase I er rettet mod akut udredning, behandling af den
tilgrundliggende sygdom samt mod at begraense forveerring af tilstanden. Herudover
igangsattes tidlig rehabiliteringsindsats og eventuelt forebyggende behandling.

Som beskrevet i indledningen beskrives akut udredning og behandling udelukkende
for apopleksi og TCI, idet det ligger udenfor dette forlgbsprograms rammer at be-
skrive specifik udredning og akut medicinsk/kirurgisk behandling af de forskellige
gvrige tilgrundliggende sygdomme/traumer. Den akutte livreddende behandling er
en naturlig forudsatning for det videre forlgb.

3.2.1 Behandling og forebyggelse af komplikationer

Den tidlige behandling tilretteleegges med henblik pa at mindske risikoen for udvik-
ling af skadelige falgevirkninger og pa at minimere risikoen for forveerring af hjer-
neskaden.

Behandlingen omfatter blandt andet:

e Overvagning af bevidsthedstilstand, varighed af bevidsthedsandringer og
amnesi samt vitale veerdier
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e Optimering af basale fysiologiske funktioner som respiration, cirkulation,
erngringstilstand, vaeskebalance, blere- og tarmfunktioner

e Forebyggelse, tidlig diagnostik og behandling af komplicerende tilstande
som fx neurologisk forvarring, nye vaskulere handelser, autonom dys-
funktion, hydrocephalus, sdemer, smerter, blodpropper i ben og lunger,
tryksar, kontrakturer, spasticitet, lungebetendelse, blaere- og tarmfunktio-
ner, epilepsi, sansefunktioner og adfaerdsaendringer

3.2.2 Udredning og behandling af apopleksi og TCI

Den akutte behandling af apopleksi og TCI afheenger af sygdommens sveerhedsgrad,
tid siden debut, lokalisation og arsag, hvor der samtidig tages hensyn til personens
eventuelle gvrige sygdomme og funktionsevne.

Den farste vurdering og optimal visitation bar ske praehospitalt. Derfor skal alment
praktiserende leeger samt redderne vare uddannede i systematisk udredning af apo-
pleksisymptomer, sa spildtid undgas. Personer med tegn pa apopleksi og TCI skal
hurtigst muligt bringes til et sygehus, som kan varetage akut udredning og behand-
ling. Hvis kausal behandling, herunder trombolysebehandling, er muligt, skal visita-
tion forega direkte til et center, som kan varetage denne. Den kausale behandling
ivaerkseettes hurtigst muligt efter symptomdebut. Eventuel komorbiditet behandles
sidelgbende hermed.

Forebyggelse af nye vaskuleere haendelser

Det er vasentligt at afklare den grundlaeggende arsag til sygdommen samt mulige
risikofaktorer hurtigst muligt med henblik pa at forebygge ny apopleksi eller TCI.
Dette indebeerer:

e Ved iskeemisk apopleksi eller TCI pabegyndes antitrombotisk behandling
med henblik pa at reducere risikoen for nye tromboemboliske episoder, og
behovet for antikoagulansbehandling, kolesterolseenkende og blodtrykssaen-
kende behandling vurderes.

e Ved intrakraniel blgdning vurderes behov for blodtrykssenkende behand-
ling. Med mindre sarlige forhold ger sig geeldende (mistanke om hyperten-
siv encephalopati, aortadissektion eller AMI (blodprop i hjertet)), afventes
det spontane blodtryksfald, der indtraeder i lgbet af den farste uge inden pa-
begyndelse af antihypertensiv behandling.

e Personen og de pargrende vejledes om betydningen af rygning, kost, alko-
hol og motion.

3.2.3 Vurdering af rehabiliteringsbehov

Alle personer med en diagnose, som er omfattet af forlgbsprogrammet, bor i fase |
vurderes af en speciallaege i neurologi, hvis der er mistanke om, at sygdom-
men/traumet har medfert en hjerneskade. P& baggrund af vurderingen og eventuel
yderligere udredning afklares behovet for rehabilitering.

Personer, der er indlagt pa neurologisk eller neurokirurgisk afdeling, herunder pa et

apopleksiafsnit, vil automatisk blive tilset af tvaerfagligt personale, herunder speci-
alleeger i neurologi/neurokirurgi, som kan foretage denne vurdering.
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Mange vil imidlertid blive behandlet pa skadestuer og veare indlagt pa fx kardiologi-
ske, ortopaedkirurgiske, infektionsmedicinske og onkologiske afdelinger, hvor der
ikke er neurofaglige kompetencer til stede. Pa disse afdelinger bar der vaere serlig
opmarksomhed pa, om personen har/far symptomer pa en mulig nyopstaet hjerne-
skade, som skal give anledning til et neurologisk tilsyn.

Instrukser til afdelingens laeger kan medvirke til at sikre denne opmarksomhed. |
den forbindelse kan det vare hensigtsmaessigt med en tjekliste, som kan gge op-
merksomheden pa mindre synlige symptomer pa en hjerneskade.

Nedenfor er et eksempel pa en sadan tjekliste.

Eksempel pa tjekliste til laeger uden neurofaglig ekspertise ved mistanke om
hjerneskade

Huvis tilstanden er &ndret i forhold til far sygdommen/traumet, og der kan svares ja til
ét eller flere af fglgende udsagn, er der mistanke om en hjerneskade, og der bar rekvire-
res neurologisk tilsyn.

1. Er der pavirket bevidsthedsniveau?

2. Er personen ikke orienteret i tid, sted eller egne data?

3. Erder sproglige problemer?

4. Er der hukommelsesproblemer?

5. Er der ekstremitetspareser eller balanceproblemer?

6. Erder problemer med at spise, drikke, personlig hygiejne, bad, paklaedning eller
toilethesgg?

7. Er der afvigende eller uhensigtsmeessig adfeerd?

Tjeklisten er ikke en valideret liste, men udtryk for erfaringsbaseret viden.

3.2.4 Indledende rehabilitering

Allerede i fase | er det vigtigt at starte den indledende rehabilitering, sa snart til-
standen tillader det.

Dette omfatter at:

e Den indledende sygeplejevurdering som minimum indeholder vurdering af
dysfagi, erngringstilstand, smerter, lejring, udskillelse af urin og affgring
samt forebyggelse af tryksar

e Personen vurderes af ergoterapeut, fysioterapeut og audiologopaed hurtigst
muligt, og der hurtigst muligt iveerkseettes relevant mobilisering, herunder
stimulering/traening af beveegelsesfunktioner, taletreening samt udfarelse af
basale, daglige aktiviteter. Personens mulighed for at kommunikere sikres.
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e Neuropsykolog og digtist samt andre relevante faggrupper rekvireres efter
behov

3.2.5 Indsatser rettet mod sociale forhold

Den socialfaglige indsats i fase I retter sig primart mod afhjeelpning af akutte pro-
blemer af social karakter. Sygehuset bar sikre, at der etableres kontakt til kommu-
nen i forhold til:

e Familiemaessige indsatser i form af pasning af bgrn samt sikring af de pare-
rendes mulighed for samvaer og handlemuligheder (fuldmagt, veergemal)

e Arbejdsmassige indsatser, primeert ved at sikre rettidig sygemelding

e Jkonomiske indsatser, fx ved anmeldelse til forsikringsselskaber, udbeta-
ling af sygedagpenge og sikre, at regninger bliver betalt

3.2.6 Afslutning af den akutte behandling

Nogle personer vil efter fase | have behov for et fortsat rehabiliteringsforlgb under
indlzeggelse, mens andre udskrives til hjemmet enten med henblik pd ambulant gen-
optraning/rehabilitering efter udskrivelse eller uden behov for rehabilitering, fordi
deres funktionsevne ikke er pavirket af sygdommen/traumet.

e Inden udskrivelsen tages der stilling til ambulant opfalgning og kontrol,
samt om personen har et leegefagligt behov for genoptraening, som medfg-
rer, at der skal udarbejdes en genoptraeningsplan (beskrevet i afsnit 4.5.3).
Ligeledes skal der for personer med apopleksi/TCI tages stilling til opstart
af patientrettet forebyggelse.

e Huvis personen udskrives uden behov for efterfalgende rehabilitering, in-
formeres personen og de pargrende mundtligt og skriftligt? om, hvilke
symptomer/falgevirkninger og hyppige komplikationer, der kan opsta efter-
fglgende, og som derfor bgr give anledning til at henvende sig til almen
praksis. | den forbindelse er det vaesentligt at informere om 1) synlige, fysi-
ske falger, 2) ikke-synlige, mentale falger af hjerneskade, 3) forebyggelse
0g 4) socialmedicinske aspekter.

3.3 Indsatser i fase II og III

De generelle forudseetninger for rehabilitering af personer med erhvervet hjerneska-
de, som beskrives i afsnit 3.1, er grundlaget for de specifikke indsatser, som beskri-
ves i dette afsnit.

Mange af de specifikke indsatser kan implementeres generelt i de faglige miljoer
uanset specialiseringsniveau, mens andre indsatser kun er relevante i seerlige miljg-
er. Det drejer sig is@r om indsatser og metoder, som anvendes til sjeldne problem-
stillinger og/eller stiller sarlige krav til ekspertise og udstyr.

2 P& Glostrup Hospitals hjemmeside findes eksempel p4 patientinformation om neuropsykologiske symptomer efter
hjernepavirkning
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3.3.1 Udredning af funktionsevne

Til planlaegning og fastleeggelse af rehabiliteringsindsatser er der behov for syste-
matisk udredning af funktionsevnen. | den forbindelse er det vasentligt at medtaen-
ke medicinske problemstillinger som eksempelvis spasticitet, epilepsi og andre til-
stande, som kan vare afgarende for, hvordan rehabiliteringsindsatsen kan gennem-
fares. Validerede undersggelsesmetoder anvendes i det omfang, de findes.

Udredning af funktionsevne kan omfatte:
e Bevagelsesmassige funktioner, herunder funktionel mobilitet

e Mentale funktioner — samt vurdering af disses betydning for planlaegningen
af den samlede rehabiliteringsindsats

e Sansefunktioner, herunder syn, hgrelse, lugt, smag, bergring og stillingssans
— enkeltvis eller i kombination

e Ernaringstilstand

e Dysfagi

e Udfarelse af daglige aktiviteter

e Udredning af angsttilstande, depression og eventuelt psykose

e Personens funktionsevne forud for den aktuelle sygdom/traume og ressour-
cerne hos de pargrende

3.3.2 Behandling af komplikationer og komorbiditet

Ved erhvervet hjerneskade forekommer hyppigt en raekke tilstande, som er en fglge-
tilstand eller en komplikation til hjerneskaden. Relevant observation, erkendelse og
behandling heraf er en ngdvendig forudsatning for det optimale forlgh. For perso-
ner med nedsat bevidsthedsniveau, konfusion eller andre mentale og/eller kommu-
nikative vanskeligheder, er diagnostikken heraf vanskeliggjort af netop disse for-
hold.

Der bar saledes vere fokus pa forebyggelse, tidlig diagnostik og behandling af
komplicerende tilstande i hele forlgbet, se afsnit 3.2.1.

Der er folgende leegefaglige opgaver:
e Gennemgang af indleeggelse, undersggelsesresultater og behandling samt
spgrgsmal fra personen og dennes pargrende. Herunder neurologisk status
og vurdering af behovet for yderligere udredning.

e Gennemgang og behandling af risikofaktorer, herunder eventuelt henvis-
ning til kommunens forebyggelsestilbud

e Endelig afklaring af apopleksi-mekanisme og forebyggelsesstrategi (geelder
kun apopleksipatienter og kun sygehus)
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e Opfolgning og varetagelse af ivaerksat medicinsk behandling og rehabilite-
ringsindsatser, herunder fx sondebehandling

e Udredning og behandling af komplikationer og komorbiditet
e Vurdering af sociale, erhvervsmassige og familizere forhold

e Vurdering af socialmedicinske problemstillinger, herunder udferdigelse af
eventuelle attester. Det drejer sig eksempelvis om:

0 Karekort/vejledende helbredsmaessig kareprave
0 Mulighedsattest til arbejdsgiver
0 Kritisk sygdom

3.3.3 Indsatser rettet mod bevaegelsesfunktioner

Bevagelsesfunktioner er funktioner i forbindelse med bevagelse og mobilitet inklu-
sive funktioner i led, knogler, reflekser og muskler.

Det er vigtigt, at personen mobiliseres s& hurtigt som muligt, eventuelt i vippeleje,
stastativ eller karestol med henblik pa stimulering af posturale funktioner og fore-
byggelse af kontrakturer. Derudover er det vigtigt, at personen far mulighed for fy-
sisk aktivitet til styrkelse af cirkulatoriske funktioner og udholdenhed.

Der er pavist effekt af en lang reekke specifikke indsatser rettet mod bevaegelses-
funktioner.
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Nedenstaende Figur 7 angiver starrelsen af effekt for en reekke af disse indsatser.

Indsatserne er inddelt i forhold til effekt pa gangfunktion, arm- og handfunktion el-
ler pa bade gang-, arm- og handfunktion. Starrelsen af effekt udtrykkes som forhol-
det mellem SMD (Standard Mean Difference) og SES (Standard Effekt Starrelse)’.

Gang funkio— Arm og hénd funitiorr] Gang/armmind funktion

EffekL:

SMD/SES @,9 <or

0,8

0,7

0’ 6 moderat

0,5

0,4

0,3 lille

0,2

or 1 manginal

Elektromekanisk ststtet gangtrsning; OR 22

Figur 7: Effekten af specifikke interventioner i forhold til gang-, arm- og hand-
funktion

Gangfunktion

Gangfunktionen har en vaesentlig rolle i forhold til maksimering af den samlede
funktionsevne. Gangfunktionen kan begranses af koordinationsproblemer og spa-
sticitet.

e Balanceproblemer er hyppigt forekommende, og balancetreening med plat-
form feedback bgr tilbydes, serligt i de tidlige faser af forlabet.

e Fokuseret gangtrening, konditionstraening, auditorisk rytmestgttet gangtree-
ning ber tilbydes i hele forlgbet.

e Elektromekanisk, fysioterapistgttet gangtraening er en hgjteknologisk ind-
sats serligt rettet mod personer med sveert nedsat gangfunktion. Den ber
tilbydes seerligt i de tidlige faser.

e Implantat af nervestimulator ved dropfod, der ikke kan behandles pa anden
Vis

® SMD/SES vardier angiver, om effekten er klinisk meningsfuld. SMD/SES vardier under 0,2 angiver marginal
effekt, 0,2 - 0,5 angiver lille effekt, 0,5 - 0,8 angiver moderat effekt, og veerdier over 0,8 angiver stor effekt.
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Arm- og handfunktion

Arm- og handfunktioner kan veere pavirkede af nedsat muskelstyrke, lammelser,
spasticitet, koordinationsproblemer og sansetab. De fleste aktiviteter kreever en vis
arm- og handfunktion, og personer med nedsat arm- og handfunktion kan have van-
skeligt ved basale aktiviteter som fx at spise/drikke og klare toiletbesgg.

¢ Individualiserede selvtreningsprogrammer givet sidelgbende med genop-
treening i gvrigt ber tilbydes i hele forlgbet.

e "Constrained-Induced-Movement-Therapy” (CIMT) samt "robot assisteret
terapi” er intensive/hgjteknologiske indsatser rettet mod personer, som har
moderat/sveere funktionsnedsettelser og bar veere et tilbud i hele forlgbet.

Gang-, arm- og handfunktion

e Opgavespecifik repetitiv trening, spejlterapi, programmer til motorisk visu-
alisering og passiv sensorisk stimulation” har effekt pa bade gang-, arm-
og handfunktion og tilbydes i hele forlgbet

Spasticitet

Spasticitet er gget tonus i muskler og senereflekser og skyldes beskadigelse af over-
ordnede motoriske baner i nervesystemet.

e Personer med sveer spasticitet er i risiko for udvikling af fejlstillinger, som
kan begraense, at de opnar gangfunktion. Der kan vare behov for medicinsk
og kirurgisk behandling samt eventuel behandling med skinner.

e Der indgves hensigtsmassige stillinger og beveegelser i forbindelse med lej-
ring, bevaegelsesaktiviteter og udfarelse af alle daglige aktiviteter.

3.3.4 Indsatser rettet mod mentale funktioner

Mentale funktioner omfatter blandt andet bevidsthed, orienteringsevne, tempera-
ment og personlighed, energi og handlekraft, opmarksomhed, hukommelse, opfat-
telse, folelsesfunktioner, teenkning, overordnede kognitive funktioner og sprogfunk-
tioner. Mentale funktionsnedszttelser er i sig selv en vasentlig barriere for en effek-
tiv rehabiliteringsindsats.

Udredning og tolkning af specifikke mentale funktioner kan veere vanskelig, og ofte
er flere funktioner pavirket samtidigt. | praksis viser nogle af vanskelighederne sig
farst efter et stykke tid.

Indsatsen vil oftest besta af specifikke indsatser i forhold til de konkrete funktions-
nedsettelser. Nogle personer med moderate til sveere hjerneskader vil imidlertid ha-
ve behov for helhedsorienterede neuropsykologiske programmer.

Sprogfunktioner

Sprogfunktioner omfatter sprogforstaelse og udtryksevne, herunder alle former for
afasi.
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e Specifikke indsatser iveerksaettes hurtigst muligt efter, at de er identificeret
og omfatter treening og indleering af kompenserende strategier samt brug af
kompenserende hjalpemidler.

e De pargrende undervises og opleres i hensigtsmassig og effektiv kommu-
nikation, ligesom alle relevante fagpersoner forudsattes at have kompeten-
cer til at kommunikere med personer med pavirket sprogfunktion.

Hukommelse og opmarksomhed

Hukommelse omfatter registrering og lagring af information samt genkaldelse heraf.
Opmarksomhed omfatter evnen til fokusering pa indtryk udefra eller i forhold til
indre oplevelser. Indlaringsproblemer i forbindelse med erhvervet hjerneskade er
ofte teet forbundet med darlig hukommelsesfunktion.

e Ved nedsat hukommelse og opmarksomhed bgr der — udover indsigt i pro-
blemets omfang — tilbydes specifik treening af hukommelsen med anvendel-
se af kategoristyret indlaering, hukommelsesstrategier, instruktionsteknik-
ker, “fejlfri indleering” og kompenserende hjelpemidler, herunder kalender
og diverse it-hjelpemidler.

e Ved nedsat opmarksomhed ber tilbydes direkte trening af opmarksom-
hedsforstyrrelsen, seerligt er samtidig lgsning af flere opgaver effektiv.

Overordnede kognitive funktioner

Overordnede kognitive funktioner, ogsa kaldet eksekutive funktioner, omfatter
blandt andet problemlgsning, mental fleksibilitet, organisering, indsigt, impulssty-
ring, demmekraft og regulering af adfeerd.

o Ved eksekutiv dysfunktion bgr tilbydes systematisk traening af verbal selv-
instruktion, selvspgrgen og selvmonitorering samt strategitraening. Traenin-
gen kan suppleres med computerassisteret treening og holistisk vagtet tree-
ningsprogram.

o Kognitive indlzringsstrategier bgr anvendes generelt, idet de styrker evnen
til at overfare ny leering pa ét omrade til andre ikke treenede omrader.

Folelsesfunktioner

Falelsesfunktioner, ogsa kaldet emotionelle funktioner, omfatter forskellige falelser
samt reguleringen af fglelser i bestemte situationer. Typiske funktionsnedsattelser
er fglelsesmaessig labilitet og falelsesaffladning.

e Personen med erhvervet hjerneskade samt de pargrende tilbydes informati-
on om symptomer og undervisning i lgsningsstrategier. Dette kan nedsette
risikoen for udvikling af depression hos personen med hjerneskade. Ligele-
des er opfalgende samtaler og supplerende korterevarende psykosoci-
al/adferdsmaessig indsats af betydning.

e Psykologisk behandling bar tilbydes ved angsttilstande.

e Motionsprogrammer kan bedre emotionel dysfunktion og depressive ten-
denser.
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Ved mistanke om psykiatrisk komorbiditet henvises til vurdering og eventuel be-
handling i psykiatrisk regi.

Adfeaerd

Adferd og personlighed afhanger af mange forskellige mentale funktioner. Pavirk-
ning af disse kan komme til udtryk ved eksempelvis agitation og psykomotorisk
haeemning.

o Ved adfardsforstyrrelser kan tilbydes specifik indsats med stgttende samta-
ler (ogsa til pargrende), radgivning og neuropadagogisk korrektion af uhen-
sigtsmaessig social adfeerd og kognitiv terapi.

e Ved personlighedsmaessige forstyrrelser kan tilbydes indsats med stattende
samtaler (ogsa til pargrende), radgivning og neuropaedagogisk korrektion.

Perception og andre mentale funktioner

Perception er evnen til at kunne genkende og fortolke sanseindtryk. Perceptionen
kan veere pavirket pa alle sanseomrader, som eksempelvis hgrelse, syn, lugt, smag,
bergring og rumopfattelse.

Det er vasentligt at kunne skelne mellem pavirkede sanser og pavirket perception,
eksempelvis mellem darlig harelse og auditive perceptionsforstyrrelser.

e Ved motorisk apraksi ber tilbydes treening og indlering af kompensatoriske
strategier, eksempelvis ved guidning i de forskellige praktiske situationer i
de daglige hjemlige omgivelser.

e Ved unilateral spatial neglekt bar tiloydes direkte funktionstraening i form
af en kombination af top-down” og ”bottom-up” metoder, eventuelt kom-
bineret med blokering af det raske synsfelt og interaktive virtuelle trae-
ningsprogrammer.

3.3.5 Indsatser rettet mod andre kropsfunktioner
Dysfagi

Dysfagi medfarer nedsat og/eller smertefuld synkefunktion. Nogle kan slet ikke
synke, mens andre har besvar med at synke spyt, vaske eller fast fade. Ved mistan-
ke om dysfagi ber foretages udredning med henblik pa faedeindtagelse, treening af
relevante funktioner og indlering af kompensatoriske strategier i forhold til at syn-
ke, spise og drikke.

e Screening for dysfagi ber foretages sa tidligt som muligt, eksempelvis ved
vandtest.

¢ Ved mistanke om dysfagi foretages yderligere klinisk undersggelse af syn-
kefunktionen, eventuelt suppleret med videoflouroskopi/fiberoptisk en-
doskopisk evaluering af synkefunktionen (FEES).

e Behandling med oropharyngeal synke-rehabiliteringsprogram (eksempelvis
Facio Oral Tract Terapi (FOTT)) kan iveerkseattes ved dysfagi.
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e Indtil en sikker synkefunktion er opnaet (herunder med kostmodifikation),
bar optimal ernering sikres ad anden vej, almindeligvis med en naso-
gastrisk sonde.

e Ved lengerevarende dysfagi eller hvor nasogastrisk sonde ikke tolereres,
overvejes gastrostomisonde.

Bleere- og tarmfunktioner

Personer med erhvervet hjerneskade har hyppigt nedsat kontrol over blere- og tarm-
funktion. Der ivaerksattes relevant behandling, hvis det ikke er muligt at normalise-
re funktionerne.

e Ved vandladningsproblemer bgr, udover konventionel behandling (bleere-
scanning, intermitterende katerisation, faste toilettider og ngdvendig medi-
cinsk behandling), overvejes behandling med instruktion, gruppegvelser og
hjemme-selvtraening til styrkelse af beekkenbundsmuskulaturen.

e Ved problemer med tarmfunktionen iveerksattes relevant behandling. Ob-
stipation kan forsgges modvirket ved gget fysisk aktivitet, indtagelse af ri-
gelige mangder fyldstof med faden, samt anvendelse af affgringsfremmen-
de medikamenter. Ved faekal inkontinens kan forsgges timing af affgringen
med mikroklysma, tarmdeempende medicin, samt udskyIning af tarmen.

Smerter

Smerter kan opsta dels som faglge af sygdommen/traumet, pa grund af nerveskade
eller hypersensitivitet. Smerterne kan veere svare at vurdere hos personer, som ikke
er i stand til at kommunikere.

e Der bgr vaere opmarksomhed pa, om personen har behandlingskraevende
smerter.

Syn

Personer med erhvervet hjerneskade far hyppigt problemer med synsfunktion, her-
under nedsat synsstyrke, dobbeltsyn og synsfeltsdefekter.

Nogle af symptomerne er forbigaende, mens andre er varige og kan nedsztte den
samlede funktionsevne betydeligt.

e Hvis der er mistanke om synsproblemer, udredes personen i oftalmologisk
regi med henblik pa eventuel behandling og viderehenvisning til serlige til-
bud.

e Ved hemianopsi (halvsidig synsfeltsdefekt) bar tilbydes behandling med
“visual restoration therapy” (intensiv lysstimulation af overgangen mellem
seende og ikke seende synsfelt) eller programmer med indgvelse af syns-
felts scanningsteknikker.

Hgrelse og vestibulesere funktioner

Personer med erhvervet hjerneskade kan fa pavirket hgresans, herunder hgrenedsat-
telse, auditiv sensitivitet, tinnitus og pavirkede vestibulare funktioner. Nogle af dis-
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se symptomer er forbigdende, mens andre er varige og kan nedsatte den samlede
funktionsevne betydeligt.

e Hvis der er mistanke om pavirket harelse eller vestibuler funktion, udredes
personen i otologisk/audiologiske regi med henblik pa eventuel behandling.

e Nogle hgre- og vestibuleere funktionsnedszttelser kan afhjeelpes med hgre-
apparater og specialpedagogiske indsatser.

Udholdenhed og cirkulation

¢ Konditionstraening ber veere et tilbud i hele forlgbet. Muskelstyrketraening
har isoleret set ikke vist funktionsbedrende effekt, men kan indga som et
element sammen med konditionstraening.

3.3.6 Indsatser rettet mod aktiviteter og deltagelse

Aktiviteter omfatter en persons udfarelse af opgaver eller handlinger, og deltagelse
omhandler involvering i dagliglivet.

Indsatser rettet mod aktivitetsbegraensninger omfatter treening af mistede feerdighe-
der, tilpasning af aktiviteter og kompensatoriske indsatser i forhold til aktivitetsud-
farelse. Traening af ferdigheder hos personer med erhvervet hjerneskade kombine-
res med samtidig traening af mentale funktioner, eksempelvis funktioner som hu-
kommelse, koncentration, perception og opmarksomhed. Ofte er det relevant at un-
derstatte aktivitetsudfgrelsen med hjelpemidler samt adaptive og kompensatoriske
tilgange.

Indsatser rettet mod deltagelsesbegransninger har til formal at give personen mu-
lighed for at deltage i samfundslivet — at veere medborger — pa lige fod med andre i
samfundet.

Omsorg for sig selv

Omsorg for sig selv omfatter udfarelse af basale daglige aktiviteter som at vaske
sig, kropspleje, pakleedning, spise og drikke samt at varetage egen sundhed.

Det har stor betydning, at personen hurtigst muligt kan genoptage disse aktiviteter.
Treening af basale daglige aktiviteter prioriteres hgjt fra begyndelsen af et rehabilite-
ringsforlgb. Afheengigt af personens aktivitetsbegraensninger og graden af disse, til-
retteleegges indsatsen med henblik pa, at personen opnar stgrst mulig grad af selv-
steendighed.

e Indsatsen differentieres i forhold til personens aktivitetsbegraensninger med
hensyn til behov for assistance til udfgrelse og indgvelse af nye rutiner samt
anvendelse af hjeelpemidler.

Daglig livsfarelse

En forudsatning for at kunne udfgre almindelige opgaver og honorere krav i hver-
dagen er, at man kan udfgre sammensatte opgaver, planleegge og prioritere opgaver
samt kan patage sig ansvar. Almindelige opgaver og krav i forbindelse med daglig
livsfarelse omfatter ogsa husfarelse generelt samt omsorg for andre.
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Mange personer har behov for indsatser med henblik pa at kunne varetage disse om-
rader, enten selvstendigt eller med stette og hjelp fra andre. Indsatsens indhold og
karakter afhaenger af personens alder og livssituation.

e Neuropazdagogisk indsats blandt andet med henblik pa at varetage opgaver i
forhold til selvstaendig livsfarelse. Eksempelvis kan der vere behov for
hjeelp til rettidig betaling af regninger, styring af personlig gkonomi og stet-
te til andre opgaver i forbindelse med husfarelse.

e Indsats med henblik pa at varetage forzeldrerolle, herunder at vaere i stand til
at varetage bgrns sikkerhed, hjelpe barnene, udgve ngdvendig omsorg og
kunne stimulere deres udvikling.

e Padagogisk-psykologisk indsats til familier med bgrn med henblik pa at
stgtte barnets normale udvikling.

e Indsats med henblik pa at varetage agtefellerolle.

e |lvaerksatte ngdvendig personlig hjeelp og praktisk statte i dagligdagen.
Mobilitet

Mobilitet omfatter blandt andet &endringer og opretholdelse af kropsstilling, gang og
bevagelse samt feerden med transportmidler.

e Treening af position og stillinger integreres med treening af muskelstyrke,
koordination og beveegelsesmanstre.

e Personen treenes i at feerdes ude og inde pa sikker vis, enten ved gang, ved
hjeelp af ganghjalpemidler eller i karestol. Hjelpemidler indgar som ve-
sentlige understgttende indsatser, mens feerdigheder udvikles.

e Nogle far varige begransninger i forhold til at kunne faerdes uden hjzlpe-
midler. Kgrestole og andre hjelpemidler tilpasses og udskiftes efter behov.

e Personen udredes relevant i forhold til trafiksikkerhed, og treening i brug af
transportmidler er ofte relevant.

e Nogle personer vil have behov for serligt tilpassede transportmidler
og/eller statte til befordring.

Kgreevne

Mentale og beveagelsesmassige falger af hjerneskade kan pavirke personens evne
til at fare bil pa betryggende vis. Bibeholdelse/erhvervelse af karekortet vil derfor
ofte kun kunne ske pa sarlige vilkar, herunder serlig indretning af bilen, brug af
hjeelpemidler eller indtagelse af leegeordineret medicin.

Sundhedsstyrelsens vejledning om neurologiske sygdomme og karekort beskriver,
hvornar den behandlende lzege og andre sundhedspersoner skal medvirke ved udste-
delse af karselsforbud (eventuelt midlertidigt), hvornar der skal ske anmeldelse til
embedslegen, og hvornar det lokale motorkontor skal orienteres.

I nogle tilfeelde vil der vaere behov for seerlig udredning af kareevnen.
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Kommunikation

Kommunikation omfatter blandt andet at forsta og udtrykke sig verbalt og nonver-
balt bade i tekst, tegn og tale.

Begransninger i kommunikation med omgivelserne kan medfare alvorlig falelses-
maessig pavirkning. Effektiv kommunikation er desuden en ngdvendighed for at
kunne gennemfare og medvirke i rehabiliteringsindsatsen. Pa lengere sigt er be-
greensninger i kommunikation en barriere i forhold til relationer med andre, delta-
gelse i undervisning/uddannelse og for mulighederne for at vende tilbage til ar-
bejdsmarkedet.

Indsatsen i forhold til kommunikationsvanskeligheder kan omfatte:

e Specialundervisning i relevante kommunikationsteknikker og kompense-
rende strategier til personen og andre, som personen omgas i hverdagen, ek-
sempelvis taletraening ved afasi.

e Kompenserende udstyr, herunder teknologisk udstyr til samtale, laese og
skrive i forbindelse med undervisning, uddannelse, arbejde og fritid.

Leering og anvendelse af viden

Aktiviteter i relation til leering og anvendelse af viden omfatter blandt andet at lere
at leese, skrive og regne samt at anvende viden. Voksne med erhvervet hjerneskade
kan have begransninger i forhold til disse aktiviteter, og begraensningerne har stor
betydning for de fremtidige muligheder i forhold til uddannelse og beskeeftigelse.

Uddannelse

For unge mellem 18 og 25 ar er det vigtigt at afklare mulighederne for at gennemfg-
re en ungdomsuddannelse eksempelvis gymnasial uddannelse, erhvervsgrundud-
dannelse eller en serlig tilrettelagt ungdomsuddannelse.

For unge, som har gennemfart en ungdomsuddannelse og som maske er i et videre-
gaende, kompetencegivende uddannelsesforlgb nar de erhverver hjerneskaden, er
der behov for afklaring af om det er muligt at fortsette uddannelsen og afklare vil-
kérene herfor.

Unge med erhvervet hjerneskade og som har haft langvarigt fraveer har begraenset
kapacitet og energi i en lang periode i forhold til at deltage i undervisning.

Indsatser tilretteleegges med udgangspunkt i den enkeltes livssituation og kan ek-
sempelvis omfatte:

e Specialundervisning og/eller specialpaedagogisk bistand og/eller specialpee-
dagogisk statte til unge mellem 18-25 ar i forhold til ungdomsuddannelse,
serlig tilrettelagt ungdomsuddannelse og erhvervsuddannelser

e Specialundervisning og/eller specialpaedagogisk bistand og/eller specialpee-
dagogisk statte i forbindelse med videregaende uddannelse og for mulighe-
derne for fremtidig beskeeftigelse

e Bevilling af og undervisning i anvendelse af hjeelpemidler, der kan under-
stgtte muligheder for at deltage i undervisning og uddannelse
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e Tilpasning af undervisningsmateriale eksempelvis lydfiler af leerebogsmate-
riale

o Serlige betingelser i forbindelse med prever og eksamen
Beskeeftigelse

Personer, som var i arbejde pa det tidspunkt, hjerneskaden opstod, er ofte sygemeld-
te i en lang periode. MTV om hjerneskaderehabilitering viser, at der er szrlige van-
skeligheder for personer med erhvervet hjerneskade at vende tilbage til arbejdsmar-
kedet.

| forbindelse med sygemelding er der en lang reekke lovbestemte indsatser om op-
falgning i forbindelse med fraveer pa grund af sygdom. Det er vasentligt, at alle ak-
tarer er opmarksomme pa, at der kan veere behov for afklaring af de fremtidige be-
skeeftigelsesmuligheder. Afklaring kan eksempelvis omfatte:

o Afklaring af erhvervsevne, hvis personen ikke kan vende tilbage til ar-
bejdsmarkedet pa almindelige vilkar. | den forbindelse vil det ofte veere
ngdvendigt med udredning af mentale funktioner og kapacitet i forhold til
arbejdsfunktioner.

o Serligt tilrettelagte rehabiliteringsforlgb rettet mod beskaftigelse, herunder
specialundervisning til voksne i forbindelse med beskeftigelse

Nogle personer med hjerneskade mister deres erhvervsevne permanent, helt eller
delvist. Hvis personen ikke kan vende tilbage til arbejdsmarkedet pa almindelige el-
ler serlige vilkar, og alle muligheder er udtemte, kan der sgges fartidspension til
kompensation af den mistede arbejdsevne og forsgrgelsesgrundlaget.

Sociale relationer og fritidsliv

Hjerneskade medfarer ofte alvorlige konsekvenser for personens sociale liv frem-

over. MTV’en om hjerneskaderehabilitering konkluderer blandt andet, at personer
med erhvervet hjerneskade far e@ndret selvfalelse og ferre sociale relationer og fri-
tidsaktiviteter, hvilket medfarer risiko for isolation og depression.

Der kan vare behov for sarlig stgtte i en periode til at genetablere sociale feerdighe-
der og relationer samt at genoptage fritidsaktiviteter. Der kan saledes vare behov
for:

e Social kontakt med ligestillede (eksempelvis via brugerorganisationerne)

o Serligt tilrettelagte aktivitets- og samvaerstilbud enten som dagtilbud eller
fritidstilbud

o Serligt tilrettelagte idreetsaktiviteter i regi af Dansk Handicap Idraets For-
bund

3.3.7 Indsatser rettet mod pargrende

Pargrende til mennesker med hjerneskade pavirkes af en raekke psykosociale falger,
og de er i gget risiko for selv at udvikle psykisk og somatisk sygdom samt for at ud-
vikle belastningsreaktioner. De pargrende kan opleve tab pa mange forskellige ni-
veauer, heriblandt, “tab” af eegtefeellen pa grund af endringer i adfeerd og person-
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lighed samt tab af venner og mindre tid til sig selv og egne aktiviteter. Mange har
endvidere behov for aflastning i kortere eller leengere perioder. De pargrende ind-
drages mest muligt i hele forlgbet, herunder gives lgbende information om hjerne-
skaden og dens konsekvenser. Endvidere bar det sikres, at pargrendes eventuelle
behov for aflastning eller anden hjalp og stgtte udredes og ivaerkszttes.

Pargrende bar derfor tilbydes information, radgivning og undervisning samt eventu-
elt krisestatte. Dette kan eksempelvis ske i form af samtaler, informationspjecer,
formaliserede informationsmgder, undervisningsprogrammer, malrettede terapeuti-
ske programmer med undervisning i mestringsstrategier, problemlgsning, psykote-
rapi og etablering af selvhjalpsgrupper.

Mange pargrende har gavn af at mgdes med andre pargrende, og der bar i hele for-
Igbet i relevant omfang veere tilbud om pargrendeundervisning/uddannelse. | nogle
tilfeelde vil relevante brugerorganisationer kunne bidrage med tilbud om stattegrup-
per, kurser og andre aktiviteter. Pargrende bgr endvidere informeres om stattemu-
ligheder i form af eksempelvis psykologhjelp, orlov og aflastning. Der er god evi-
dens for, at selv mindre intensive, undervisende og stattende indsatser overfor parg-
rende har effekt.

Barn af personer med erhvervet hjerneskade vil ofte opleve, at den raske foreelder
0g @vrige pargrende ma patage sig nye opgaver samtidig med, at de er i krise. Den
raske foralder kan derfor have sveert ved at give deres barn tilstreekkelig statte. Der
vil derfor veere behov for, at daginstitutionen, skolen og eventuelt andre institutioner
i en periode patager sig serligt ansvar for at stgtte barnet. En reekke daginstitutioner
og skoler har udarbejdet krise/omsorgsplaner til forskellige krisesituationer, herun-
der nar et barn oplever alvorlig sygdom i hjemmet. Stgtten varetages primert af de
paedagoger og lerere, som barnet mader i dagligdagen. Eventuelt kan psykologer
fra peedagogisk-psykologisk radgivning indga i dette. Der kan veere behov for, at
professionelle med specialiseret neurofaglig viden (eksempelvis neuropsykolog el-
ler andre terapeuter pa rehabiliteringsinstitutioner) radgiver og vejleder de professi-
onelle, der har kontakt med barnet.
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4 Organisering af indsatsen

I dette kapitel er der fokus pa organiseringen af hensigtsmaessige rehabiliteringsfor-
Igb. Indledningsvis beskrives den generelle ansvarsfordeling mellem sygehuse,
kommuner og almen praksis, herefter beskrives de graduerede tilbud, som er ngd-
vendige for at kunne imgdega de forskelligartede rehabiliteringsbehov som denne
gruppe har. Afslutningsvis beskrives det konkrete samarbejde imellem de involve-
rede aktorer.

| afsnit 4.6 findes beskrivelse af konkrete forlgb med flowcharts.

4.1 Ansvarsfordeling

Som beskrevet i afsnit 1.2.1 beskrives indsatsen ved erhvervede hjerneskader i fire
faser, hvor fase | er den akutte behandling, fase Il er rehabiliteringen under indleeg-
gelse, fase 111 er rehabiliteringen efter udskrivelse, og fase 1V er den stabile vedli-
geholdende fase. Forlgbsprogrammet slutter ved overgangen fra fase 111 til IV.

Regionen har det fulde myndighedsansvar, sa leenge personen er indlagt. Efter ud-
skrivelsen har kommunen det fulde myndighedsansvar fraset pa sundhedsomradet,
hvor myndighedsansvaret er delt mellem region og kommune.

Det legelige behandlingsansvar er delt mellem sygehus og almen praksis.

Regionen har derudover et ansvar for at sikre udviklings- og forskningsarbejde, og
kommunerne skal medvirke til dette blandt andet med henblik pa, at sundhedsydel-
ser og uddannelse af sundhedspersoner kan varetages pa et hgijt fagligt niveau.

Endelig har regionen ansvar for et praehospitalt beredskab.
Nedenfor beskrives elementer i sygehusvasenets, kommunernes og almen praksis’
opgaver i forhold til det samlede rehabiliteringsforlgb. Andre aktarer er beskrevet i
afsnit 4.4. Herudover er der en reekke generelle opgaver, som skal varetages i for-
hold til alle personer uanset diagnose. Disse er ikke beskrevet.
4.1.1 Sygehusvaesenets opgaver
Sygehusvasenets opgaver i forhold til personer med erhvervet hjerneskade er:

e Udredning og behandling af grundsygdommen

o Iveaerksattelse af patientrettet forebyggelse (til personer med apopleksi/TCI)

e Behandling af fglgetilstande og komorbiditet, eventuelt i samarbejde med
almen praksis

e Ivarksattelse af indsatser med henblik pa at forebygge/reducere hjerneska-
dens omfang (primeert i fase 1)

e Interdiscipliner udredning af funktionsevne

e Hjerneskaderehabilitering under indleeggelse og koordinering heraf
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e Specialiseret, ambulant genoptreening

e Varsling/tidlig inddragelse af kommunen i planleegning af udskrivelsen i
henhold til lokale aftaler

e Afholde udskrivningssamtale

e Udarbejdelse af genoptraeningsplan og udskrivningsbrev

e Stgtte og radgivning til pargrende

e Legale forhold, herunder vurdering og eventuel udredning af kereevne

e Samarbejde med og radgive kommunerne samt almen praksis i forhold til
konkrete personer

e Sikre forskning og udvikling inden for omradet
Akut behandling (fase I)

| fase | er personer med erhvervet hjerneskade indlagt pa den afdeling, som vareta-
ger grundsygdommen. Der er evidens for, at personer med apopleksi ber indleegges
pa apopleksienheder, idet det forbedrer deres overlevelseschancer, mens personer
med anden erhvervet hjerneskade afhangigt af deres grundsygdom vil veere indlagt
pa blandt andet neurologiske, neurokirurgiske, kardiologiske, infektionsmedicinske
og ortopaedkirurgiske afdelinger.

Hvis der er mistanke om, at personen har faet en hjerneskade, gennemfarer sygehu-
set relevant interdisciplineer udredning af funktionsevne med henblik pa vurdering
af rehabiliteringsbehovet, herunder hvorvidt rehabiliteringen skal forega under fort-
sat indlaeggelse eller i kommunalt regi, se afsnit 4.2.

Huvis der er et leegefagligt begrundet behov for genoptraening, udarbejdes genoptrae-
ningsplan, som sendes til kommunen. Se mere om genoptraningsplaner i afsnit
45.3.

Rehabilitering under indleeggelse (fase I1)

Personer med behov for rehabilitering under fortsat indleeggelse tilbydes indlaeggel-
se pa afdelinger med interdisciplinaer ekspertise i hjerneskaderehabilitering til voks-
ne.

Visitationen til rehabilitering pa regionsfunktionsniveau og hgjt specialiseret niveau
kan hensigtsmaessigt samles i hver region. Der bgr sikres entydige og ensartede visi-
tationsretningslinjer. Dette er beskrevet narmere i afsnit 4.2.

Som led i indleeggelsen foretages interdisciplinaer udredning af personens funkti-
onsevne, der blandt andet kan danne grundlag for planleegningen af den efterfalgen-
de rehabiliteringsindsats i kommunen.

Regionernes planlaegning af hjerneskaderehabilitering i fase Il sker i overensstem-

melse med Sundhedsstyrelsens principper, krav og anbefalinger til specialeplanleg-
ning.
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Huvis der er et leegefagligt begrundet behov for genoptraening, udarbejdes genoptrae-
ningsplan, som sendes til kommunen. Se mere om genoptraningsplaner i afsnit
45.3.

Ambulant opfglgning og udredning i sygehusregi (fase I11)

Personer med fglger efter en erhvervet hjerneskade bgr i nogle tilfeelde fglges ambu-
lant i sygehusregi efter udskrivelsen.

Formalet med dette kan veere:
e at fglge op pa behandlingen og rehabiliteringen givet under indleeggelsen
e at feerdiggere en planlagt udredning af funktionsevnen
e at behandle fglgetilstande og komorbiditet til hjerneskaden

Det vil veere relevant at fglge nogle personer med erhvervet hjerneskade i en leenge-
re arreekke.

Desuden vil nogle have behov for at kunne blive (gen)henvist af almen praksis til
udredning og eventuel rehabilitering i sygehusregi. Der er behov for, at denne ud-
redning kan ske i et interdisciplingrt samarbejde.

Specialiseret, ambulant genoptraening (fase 111)

Genoptraning efter udskrivelse fra sygehus er en kommunal myndighedsopgave,
men enkelte personer kan have behov for fortsat ambulant genoptreaning i sygehus-
regi (specialiseret, ambulant genoptraning). | henhold til lovgivningen kan dette
ske, hvis genoptraeningen kraever et samtidigt eller teet tveerfagligt samarbejde pa
specialleegeniveau med henblik pa en taet koordinering af genoptraening, udredning
og behandling, eller at genoptraningen af hensyn til patientens sikkerhed forudseat-
ter mulighed for bistand fra andet sundhedsfagligt personale, som kun findes i syge-
husregi.

Det vil formentlig kun vere relevant for fa personer og serligt de, som efter udskri-
velsen fortsat gennemgar et ambulant udrednings- og/eller behandlingsforlgb. Den
nermere aftale om dette fastleegges i sundhedsaftalerne.

4.1.2 Kommunens opgaver

Rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade i kommunalt regi involverer
en reekke forskellige forvaltningsomrader, primeert inden for sundheds-, social-, be-
skeeftigelses- og undervisningsomradet.

Kommunens opgaver i forhold til personer med erhvervet hjerneskade er:

e Genoptraning af bevaegelsesfunktioner, mentale funktioner og andre rele-
vante kropsfunktioner

e Stottende og kompenserende indsatser
e Sygedagpenge og pension

e Udredning af arbejdsevne og revalidering
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e Specialundervisning for voksne

e Vejledning om erhverv og uddannelse til unge under 25 ar

e Statte til pargrende, herunder til eventuelle mindreérige bgrn
e Personlig pleje og praktisk hjaelp

e Hjeelpemidler

e Patientrettet forebyggelse

e Transportmulighed

o Koordinering af rehabiliteringsforlgbet efter udskrivelse

e Planlegning af udskrivelsen i samarbejde med sygehuset

e Samarbejde med og indhente radgivning fra sygehuset og almen praksis i
forhold til konkrete personer med erhvervet hjerneskade

e Medvirke til udviklings- og forskningsarbejde
Under indleeggelsen (fase | og 11)

Under indlaeggelsen vil kommunernes opgaver primart vere rettet mod at afhjelpe
akutte problemer af social karakter. Se neermere beskrivelse i afsnit 3.2.5. Derud-
over skal kommunen indga i samarbejde med sygehus med henblik pa planlegning
af rehabilitering efter udskrivelse, herunder afklaring af behov for boligaendringer,
hjelpemidler, hjemmepleje samt eventuel anden personstgtte i hjemmet.

Rehabilitering efter udskrivelsen (fase I11)

Efter udskrivelsen iveerksettes rehabiliterende og kompenserende indsatser pa det
sundheds- og socialfaglige omrade samt pa beskaftigelses- og uddannelsesomradet.

For at kunne imgdekomme de forskellige rehabiliteringsbehov er det ngdvendigt
med graduerede tilbud. Nogle forlgb kan kommunen selv varetage, mens andre
kreever samarbejde med fagpersoner og/eller specialiserede rehabiliteringstilbud
med szrlige kompetencer inden for specifikke omrader. Se nermere beskrivelse af
graduerede tilbud i afsnit 4.2.2.

Kommunen kan hensigtsmaessigt tilretteleegge og koordinere indsatsen via en hjer-
neskadekoordineringsfunktion, se neermere beskrivelse af denne i afsnit 4.3.2.

Kommunen kan have behov for at kunne indhente vurderinger og radgivninger fra
andre, herunder fra sygehuset og VISO. Se mere om VISO i afsnit 4.4.2.

Sidelgbende med rehabiliteringsindsatsen afklares boligsituationen, som beskrevet i
ovenstaende afsnit om kommunens opgaver i fase | og 1.

4.1.3 Almen praksis’ opgaver

Almen praksis’ rolle i sundhedsvasenet er at vaere generalist, tovholder for den lae-
gelige behandling, og gatekeeper til det gvrige sundhedsvasen.
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Almen praksis’ opgaver i forhold til personer med erhvervet hjerneskade er:

e Henvisning til sygehusbehandling, herunder til ambulant udredning (bade i
den akutte fase og pa et senere tidspunkt i forlgbet)

e Kontrol og behandling af fglgetilstande og komorbiditet efter udskrivelsen,
eventuelt i samarbejde med sygehuset, herunder opfalgning pa patientrettet
forebyggelse til personer med apopleksi/TCI

e Opfelgning pa psykosociale forhold, herunder statte, udredning og behand-
ling af krisereaktioner hos pargrende (inklusiv mindrearige barn)

e Legale forhold, herunder vurdering af kareevne

e Samarbejde med og eventuelt radgivning til kommunen og sygehuset i for-
hold til konkrete personer med erhvervet hjerneskade, herunder eventuelt
deltage i udskrivningssamtale

Den preehospitale fase (fase 1)

Almen praksis, herunder leegevagten, medvirker ved indlaeggelsen af en del af de
personer med erhvervet hjerneskade, som har faet eller er i risiko for at fa en hjerne-
skade. | den forbindelse er det vigtigt, at almen praksis sikrer hurtig og korrekt visi-
tation saledes, at der hurtigt kan iveerksattes tiltag med henblik pa at behandle
grundsygdommen og forebygge/reducere hjerneskaden.

Under indleeggelsen (fase | og 11)

Mens personen er indlagt, vil almen praksis’ opgaver primert vere i forhold til pa-
rerende, som fx kan henvende sig med sorg-krisereaktioner.

Behandling efter udskrivelsen (fase 111)

Hovedansvaret for det konkrete rehabiliteringsforlgb ligger i kommunen, og almen
praksis’ opgaver er primeert i forhold til kontrol og behandling af falgetilstande samt
komorbiditet, herunder ogsa i forhold til de pargrende.

Hos de personer, som bliver fulgt ambulant i sygehusregi efter udskrivelsen, vil der
veere delt behandlingsansvar mellem almen praksis og sygehuset.

For nermere beskrivelse af behandlingsansvaret, se afsnit 4.3.3.

4.2 Graduerede rehabiliteringstilbud

Grundet de mange forskellige symptomkombinationer ved erhvervet hjerneskade
samt variation i sveerhedsgrad og kompleksitet, er der behov for graduerede rehabi-
literingstilbud. Anbefalinger til tilretteleeggelsen af disse tilbud bygger pa det gene-
relle princip, at @velse gor mester’. Det betyder, at der forudseettes et vist volumen
for at opretholde tilstraekkelige kompetencer i og erfaring med behandling og reha-
bilitering af personer med erhvervet hjerneskade — bade pa regionalt og kommunalt
niveau. Ud fra dette princip vil ikke alle regioner, sygehusafdelinger og kommuner
selvstaendigt kunne udbyde alle former for hjerneskaderehabilitering. Derudover bar
tilrettelzeggelsen af rehabilitering veere i overensstemmelse med LEON-princippet
(lavest effektive omsorgs- og behandlingsniveau), saledes at alle personer med er-
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hvervet hjerneskade tilbydes den rette rehabilitering under hensyntagen til hen-
sigtsmaessig ressourceudnyttelse.

| tilretteleeggelsen af hjerneskaderehabilitering ber der tages hensyn til kompleksite-
ten af rehabiliteringsbehovet samt de ressourcer (fx faglige kompetencer, teknologi
0g udstyr), der er ngdvendige i rehabiliteringen. Endelig bagr hensynet til naerhed
inddrages i planlaegningen, da rehabiliteringsforlgb ofte er langvarige. | prioriterin-
gen af kvalitet og narhed bgr kvalitet dog altid veegtes hgjest.

Visitation af personer med erhvervet hjerneskade til de forskellige rehabiliterings-
tilbud ber veare baseret pa en samlet, interdisciplinar vurdering af personens funkti-
onsevne, sociale faktorer og livssituation i gvrigt. Samtidig bgr visitationen inddra-
ge hensynet til de ofte komplekse og individuelle symptomkombinationer, som er
forbundet med erhvervet hjerneskade. Derudover gennemgar personerne ofte et for-
Igb, hvor funktionsevnen og dermed rehabiliteringsbehovet &ndrer sig. Det er derfor
ngdvendigt, at behovet revurderes jeevnligt for at sikre, at personen visiteres til og
modtager de korrekte rehabiliteringstilbud pa alle tidspunkter i forlgbet. Dette geel-
der bade under indlaeggelse pa sygehus og efter udskrivelse i kommunalt regi.

Rehabilitering pa sygehus er en regional opgave, mens rehabilitering efter udskri-
velse er en kommunal opgave (fraset specialiseret, ambulant genoptreening). Der bar
i henholdsvis regioner og kommuner foreligge visitationsretningslinjer for rehabili-
tering af personer med erhvervet hjerneskade. Visitationsretningslinjerne kan hen-
sigtsmaessigt offentliggeres pa henholdsvis regionens og kommunens hjemmeside. |
den forbindelse vil det ligeledes vaere vigtigt at beskrive de specialiserede hjerne-
skadetilbud, som den enkelte kommune samarbejder med.

4.2.1 Hjerneskaderehabilitering pa sygehus (fase II)

Hjerneskaderehabilitering pa sygehus ber overordnet tilrettelegges i overensstem-
melse med Sundhedsstyrelsens principper, krav og anbefalinger til specialeplanleg-
ning, herunder hensyntagen til kompleksitet, sjeeldenhed og ressourceforbrug. I spe-
cialeplanlagningen er der defineret tre niveauer af sygehusfunktioner: Hovedfunk-
tion, regionsfunktion og hgjt specialiseret funktion. Hjerneskaderehabilitering pa
hovedfunktionsniveau kan varetages pa alle apopleksiafsnit/almene neurologiske
afdelinger, mens rehabilitering pa regionsfunktionsniveau varetages pa fa sygehuse i
hver region og hgijt specialiseret niveau pa fa sygehuse i landet. Varetagelse af regi-
onsfunktioner og hgjt specialiserede funktioner forudsatter Sundhedsstyrelsens
godkendelse i henhold til Sundhedslovens § 207-2009.

Hjerneskaderehabilitering er endnu ikke defineret og beskrevet i Sundhedsstyrelsens
specialeplanleegning, idet det blandt andet har afventet resultatet af arbejdet med
forlgbsprogrammet. | bilag 5 beskrives forslag til anbefalinger og krav til varetagel-
se af hjerneskaderehabilitering pa de tre specialiseringsniveauer. Afgransningen af
de tre specialiseringsniveauer for hjerneskaderehabilitering er primeert baseret pa
hjerneskadens sveerhedsgrad og kompleksitet, behov for intensitet i rehabiliteringen
samt forskellige faggrupper. Forslag til anbefalinger og krav vil indga i Sundheds-
styrelsens videre arbejde med specialeplanlegning pa omradet.

Behandling af grundsygdom, komorbiditet og falgetilstande varetages i gvrigt i
overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens specialevejledning for de relevante spe-
cialer.
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Visitation til hjerneskaderehabilitering under indleeggelse

I den akutte og praehospitale fase visiteres personer med akut opstaet syg-
dom/traume og mistanke om erhvervet hjerneskade efter geeldende lokale retnings-
linjer, som bgr vaere i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens anbefalinger til
akutberedskabet.

En speciallzege i neurologi (eller specialleege med tilsvarende neurofaglige kompe-
tencer) vurderer, om personen har behov for rehabilitering under indleeggelse. En
sadan vurdering kan tage udgangspunkt i falgende:

e Behov for sundhedsfaglig degnobservation og behandling pa specialleege-
niveau

e Behov for yderligere interdisciplinar udredning af funktionsevne

e Behov for et rehabiliteringstilbud med et indhold eller af en intensitet, som
kun tilbydes pa sygehus under indleeggelse

Safremt patienten vurderes at have behov for rehabilitering under indleeggelse visi-
teres til relevant rehabilitering pa enten hoved-, regions- eller hgjt specialiseret ni-
veau.

For at sikre ensartet hjerneskaderehabilitering samt hensigtsmassig kapacitetsud-
nyttelse kan visitationen til regions- og hgjt specialiseret niveau samt til de fore-
ningsejede specialsygehuse forestas af en regional tvaerfaglig visitation. Personer,
der har behov for rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, kan henvises direkte fra
den akutte/modtagende sygehusafdeling ud fra lokale fastlagte visitationskriterier.

| tabellen nedenfor praesenteres eksempel pa visitationskriterier til de tre specialise-
ringsniveauer pa sygehus under indleeggelse. Efterfglgende ambulant opfalgning og
udredning varetages pa de samme specialiseringsniveauer — afhengigt af den kon-
krete problemstilling.

Niveau Malgruppe

Hovedfunktionsniveau o Hjerneskade af begreenset (let til moderat) kompleksitet,
ofte med geriatriske problemstillinger

e Behov for en moderat og ofte standardiseret rehabilite-
ringsindsats rettet mod primeert fysisk og kommunikativ
funktionsnedseettelse

e Plejebehov varierende fra lille til betydeligt

o Indlaeggelsesvarigheden er kort — oftest dage til uger

Regionsfunktionsniveau e Hjerneskade af betydelig (middelsveer/svaer) kompleksi-
tet

e Behov for en individuel tilrettelagt rehabiliteringsindsats
rettet mod primart beveegelsesmassige, mentale, san-
semassige og sproglige funktionsnedseettelser

e Behov for en rehabiliteringsindsats med hgj intensitet
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(primeert i dagtiden, syv dage om ugen)
e Plejebehovet er ofte betydeligt

o Indlzggelsen er af leengere varighed — uger til f4 mane-
der

e Nogle patienter vil have behov for efterfalgende forlgb i
ambulant regi til videre rehabilitering/specialiseret gen-
optraening og kontrol af eksempelvis spasticitet, epilepsi,
dysfagi og respirationsproblemer

Hagjt specialiseret niveau o Hjerneskade af meget betydelig (meget sveer) komplek-
sitet. Hgjt specialiseret niveau varetager bade rehabilite-
ring og omfattende udredning af rehabiliteringspotentia-
le for personer med meget sveer erhvervet hjerneskade

e Behov for en individualiseret og meget betydelig rehabi-
literingsindsats rettet mod beveegelsesmassige, mentale,
sansemaessige og sproglige funktionsnedsattelser

e  Behov for en rehabiliteringsindsats med meget hgj in-
tensitet (degnet rundt syv dage om ugen)

e Plejebehovet er for denne gruppe meget betydeligt

e Indlaggelsen er forventeligt af lang varighed — flere ma-
neder

e Disse personer vil ofte have behov for efterfalgende re-
habilitering under indlaeggelse pa regionsfunktionsni-
veau samt forlgb i ambulant regi til videre rehabilite-
ring/specialiseret genoptreening og kontrol af eksempel-
vis spasticitet, epilepsi, dysfagi og respirationsproblemer

Tabel 1: Eksempel pa visitationskriterier til hjerneskaderehabilitering under ind-
laeggelse

I afsnit 2.3 estimeres antallet af personer med behov for rehabilitering under ind-
leeggelse samt fordelingen pa de tre specialiseringsniveauer. Estimaterne er behaftet
med stor usikkerhed og kan derfor udelukkende anvendes som et overordnet skan til
brug for den regionale planlegning pa omradet.

Regionshospitalet Hammel Neurocenter har udviklet et tvaerfagligt risikovurde-
ringsskema til vurdering af personer med erhvervet hjerneskade”. Udfyldelsen af
skemaet resulterer i en sumscore pa baggrund af funktionsevnen, som Regionsho-
spitalet Hammel Neurocenter anvender som redskab i visitationen af patienten til ét
af de tre specialiseringsniveauer. Personer med sumscore under 30 point visiteres
ofte til rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, en person med sumscore pa 30-40
point visiteres til regionsfunktionsniveau og over 40 point visiteres til hgjt speciali-
seret rehabilitering. Det er vigtigt at understrege, at sumscoren kun er vejledende og

* Risikovurderingsskemaet findes p& Regionshospitalet Hammel Neurocenters hjemmeside
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ikke isoleret kan anvendes til visitationen. Risikovurderingsskemaet er fortsat under
udvikling, men er aktuelt (juni 2011) det eneste eksempel pa et operationelt tvaer-
fagligt redskab til vurdering og visitation til hjerneskaderehabilitering under ind-
leeggelse.

4.2.2 Hjerneskaderehabilitering i kommunalt regi (fase III)

Rehabiliteringen i kommunalt regi ber tilretteleegges i overensstemmelse med de
ovenfor beskrevne generelle principper, herunder sikring af tilstreekkelig volumen
for at opretholde erfaring og kompetence samt hensigtsmaessig ressourceudnyttelse.
I rehabiliteringsforlgbet efter udskrivelse vil der ofte veere stor fokus pa personens
evne til aktivitet og deltagelse — bade i arbejds-, familie- og fritidsliv.

Kommunen har sdvel myndigheds- som leverandgransvaret for rehabiliterende ind-
satser efter udskrivelse. Kommunen kan benytte egne tilbud, regionale eller private
tilbud eller indga samarbejde med andre kommuner ved at oprette tvaerkommunale
tilbud. Dette kan serligt veere relevant for mindre kommuner.

I mere komplekse forlgb vil kommunen ikke altid kunne varetage hele forlgbet selv,
men dele heraf ma varetages af fagpersoner med sarlige kompetencer inden for et
givent specifikt omrade og/eller de specialiserede hjerneskadetilbud. Kompleksite-
ten kan veere begrundet i sveerhedsgraden af falgerne og/eller mangden af bergrte
funktionsomrader samt falgernes konsekvenser for livssituationen.

I gradueringen af de forskellige rehabiliteringstilbud er der taget udgangspunkt i ne-
denstdende tre niveauer.

Rehabilitering pa basalt niveau

Rehabiliteringsforlgbet varetages af kommunen. De involverede faggrupper har
neurofaglig viden fra deres grunduddannelse samt relevante kurser. Faggrupperne
kan eventuelt have andre arbejdsopgaver end rehabilitering af personer med erhver-
vet hjerneskade.

Rehabilitering pa avanceret niveau

Rehabiliteringsforlgbet varetages af kommunen i samarbejde med eksterne fagper-
soner med sarlige kompetencer inden for et givent specifikt omrade og/eller de spe-
cialiserede hjerneskadetilbud (beskrevet i afsnit 4.4.1). Alternativt har kommunen —
eventuelt i tveerkommunalt samarbejde — selv personale med tilsvarende neurofagli-
ge kompetencer. Samarbejdet kan enten veere i forhold til den konkrete opgavelgs-
ning eller ved supervision. Faggrupperne har primart arbejdsopgaver i forhold til
rehabilitering af personer med hjerneskade.

Forlgbet koordineres i en hjerneskadekoordineringsfunktion.
Rehabilitering pa specialiseret niveau

Rehabiliteringsforlgbet varetages af de specialiserede hjerneskadetilbud som samle-
de, helhedsorienterede og intensive forlgb. Der er involveret faggrupper med specia-
liseret neurofaglig ekspertise (inden for alle relevante omrader), som fungerer i taet,
interdisciplinart samarbejde. Faggrupperne modtager fast og hyppig supervision og
deltager desuden ofte i udviklingsarbejde og forskning.

De specialiserede hjerneskadetilbud til voksne er beskrevet i afsnit 4.4.1.
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| tabel 2 praesenteres eksempel pa indhold og malgruppe for de tre niveauer.

Niveau

Malgruppe

Indhold

Basalt niveau

Personen kan have funktionsned-

settelser og aktivitetsbegraensnin-

ger inden for disse omrader:

e Bevagelsesfunktioner

e Mentale funktioner, der pavir-
ker almindelige daglige funkti-
oner (ADL), herunder egenom-
sorg

e  Sprogfunktioner

e Medicinske/plejemassige pro-
blemstillinger

e Lering
e Omesorg for sig selv

e Kommunikation

Forlgbet kan indeholde:
e Fysioterapi og ergoterapi

e Hjemmesygepleje og/eller per-
sonlig og praktisk hjalp

e Kommunikationsundervisning

e Socialpadagogisk bistand

e  Arbejdsprevning og/eller ar-
bejdsfastholdelse med lav

kompleksitet

e Hjelpemidler og boligendrin-
ger

e Patientrettet forebyggelse

Avanceret ni-
veau

Foruden funktionsnedsattelser pa
basalt niveau kan personen have
funktionsnedszattelse og aktivitets-
begransninger inden for disse om-
rader:

e Mentale funktioner, der pavir-
ker livssituationen i alvorlig
grad

e Kommunikative funktioner
(betydelig funktionsnedseettel-
se)

e Dysfagi

e  Sansefunktioner, herunder syn
og horelse

Foruden indholdet pa basalt niveau
kan forlgbet indeholde:

e  Erhvervsevne afklaring (for-
sgrgelsesmaessig afklaring)

e Neuropsykologi

e Serlige indsatser i forhold til
sansedefekter samt dysfagi

e Uddannelsesvejledning

Specialiseret
niveau

Foruden funktionsnedsattelser pa
basalt og avanceret niveau kan per-
sonen have funktions-nedseettelser
o0g aktivitetsbegraensninger inden
for disse omrader:

e  Svere adferdsproblemer

e Vasentligt nedsat sygdomser-
kendelse

Foruden indholdet pa basalt og
avanceret niveau kan forlgbet inde-
holde fglgende:

e Psykologisk statte og opfalg-
ning, herunder gruppe- og in-
dividuel terapi

e Serlige tilbud til pargrende

e  Specialiseret niveau kan indga
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e Identitetsvanskeligheder (seer- i vidensformidling og radgiv-
ligt i tilfeelde hvor hjerneska- ning af neurofagligt personale i
den opstar tidligt i livsforlgbet) primersektor

e Funktionsnedszttelse og akti-
vitetsbegraensninger der hin-
drer arbejdsfastholdelse, og
hvor der er forventning om
stort udbytte af et intensivt for-
lab

Tabel 2: Eksempel pa indhold og malgruppe i de graduerede rehabiliteringstilbud i
kommunalt regi

Visitation til rehabilitering i kommunalt regi

Personer med behov for rehabilitering efter udskrivelse visiteres hertil af kommu-
nen.

I kommunens visitation inddrages genoptraeningsplanen samt eventuel yderligere
kommunal interdisciplinar vurdering af personens funktionsevne og livssituation
bade far og efter hjerneskadens opstaen (familie, fritid og erhverv). Desuden ind-
drages den forbedring af funktionsevnen, som personen forventes at kunne opna ved
rehabilitering samt behovet for intensitet og varighed af indsatsen. Der inddrages sa-
ledes mange forskellige aspekter i visitationen af personen til et samlet rehabilite-
ringsforlgb, herunder serligt aktivitet og deltagelse.

Oplysninger fra almen praksis og radgivning fra VISO elle andre aktarer, herunder
de specialiserede hjerneskadetilbud, kan indga i kommunens vurdering.

4.3 Koordinerende funktioner i forhold til den enkelte person

MTV’en om hjerneskaderehabilitering papeger behovet for gget koordination pa
tveers af sygehus og kommune samt pa tveers af forvaltninger internt i kommunalt
regi med henblik pa at sikre sammenhangende forlab.

I forhold til personer med erhvervet hjerneskade er der flere typer af koordinerende
funktioner, herunder kontaktpersoner i sygehusregi, koordineringsfunktion i kom-
munalt regi og de(n) behandlingsansvarlige laege(r).

4.3.1 Sundhedsfaglig kontaktperson

Sygehusene er forpligtet til at tilbyde sundhedsfaglige kontaktpersoner. I1fglge sund-
hedsloven har personer krav pa at fa tilknyttet en navngiven sundhedsfaglig kon-
taktperson pa et sygehus, hvis man har veeret indlagt i mere end ét dagn eller har
veeret i et ambulant behandlingsforlgb, der straekker sig over mere end ét dagn.

Kontaktpersonordningen er udformet enten som et team af flere navngivne personer
pa sygehuset eller som en enkelt, gennemgaende person. Det afhaenger af behand-
lingen og de lokale forhold pa sygehuset. Personen kan frabede sig at fa udpeget en
sundhedsfaglig kontaktperson.
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Formalet med kontaktpersonsordningen er at skabe kvalitet, sammenhang og tryg-
hed, da den sundhedsfaglige kontaktperson kan vare med til at give information og
sammenhang til patientforlgbet. Derudover kan kontaktpersonen have en central
rolle i planleegningen af rehabiliteringsforlgbet under indleeggelse.

I forbindelse med udskrivning fra sygehus af personer med et genoptraeningsbehov
skal bade sygehuset og kommunen udpege en kontaktperson, som har ansvaret for
koordination af genoptraningsforlgbet. Genoptraeningsplanen skal saledes indehol-
de oplysninger om, hvordan bopzlsregionen og bopaelskommunen kan kontaktes®.

4.3.2 Kommunal hjerneskadekoordineringsfunktion

Personer med erhvervet hjerneskade samt deres pargrende vil ofte have kontakt til
mange aktaerer i den kommunale organisation. Det kan eksempelvis vare jobcentret,
uddannelsesinstitutionen, handikap- og socialforvaltningen, hjelpemiddelcentralen,
hjemmeplejen og genoptraeningscentret. Derudover kan der i de enkelte forlgh veere
involveret eksterne fagpersoner og/eller specialiserede hjerneskadetilbud, som vare-
tager specifikke opgaver.

Nogle af de involverede aktarer har kontakt til personen i dagligdagen, mens andre
kun ser personen en gang imellem.

For at imgdekomme behovet for koordinering kan rehabiliteringsindsatsen i kom-
munalt regi hensigtsmaessigt tilretteleegges og koordineres af en hjerneskadekoordi-
neringsfunktion. Flere kommuner har allerede erfaringer fra dette.

Hjerneskadekoordineringsfunktionen varetager opgaver bade i forhold til den enkel-
te og i forhold til intern/ekstern koordinering. For at kunne lgse disse opgaver er det
veaesentligt, at der i hjerneskadekoordineringsfunktionen er medarbejdere fra rele-
vante forvaltninger med neurofaglig viden, ligesom der bgr sikres forngdne kompe-
tencer i forhold til interdisciplinzert samarbejde omkring personer med hjerneskade.
Hjerneskadekoordineringsfunktionen kan hensigtsmaessigt udpege en tovhol-
der/kontaktperson i forhold til den enkelte person med hjerneskade.

Koordineringsopgaver i forhold til konkrete personer:

e Sikre, at den enkelte person og dennes pargrende har én kommunal tovhol-
der/kontaktperson

e Sikre samarbejdet i det interdisciplinere team omkring personen, herunder
sikre samarbejdet med involverede eksterne fagpersoner, andre kommuner
og specialiserede hjerneskadetilbud

o Sikre feelles malsaetning mellem personen og de professionelle. Dette kan
eksempelvis ske ved afholdelse af tveerfaglige mader med personen med er-
hvervet hjerneskade, de pargrende samt repraesentanter for involverede fag-
grupper samt ved udarbejdelse af handleplan, i henhold til servicelovens §
141.

® Bekendtgarelse nr. 1266 af 5. december 2006 om genoptreeningsplaner og om patienters valg af genoptraeningstil-
bud efter udskrivning fra sygehus.
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Udarbejde en plan for rehabiliteringsindsatsen i kommunalt regi ud fra den
feelles malsatning

I samarbejde med relevante aktgrer lgbende at vurdere og justere behovet
for den enkelte faggruppes delindsats i forhold til den samlede rehabilite-
ringsindsats og personens ressourcer

Sikre visitation og bevilling til aftalte indsatser

Aktivt formidle kontakt til relevante dele af sundhedsvasenet/specialiserede
hjerneskadetilbud ved overgange mellem sektorer eller forskellige behand-
lere

Statte personen i forhold til egenomsorg

Sikre kontakt til den behandlingsansvarlige i sygehuse og/eller almen prak-
sis (afsnit 4.3.3)

Hjerneskadekoordineringsfunktionen kan ogsa have mere overordnede koordine-
ringsopgaver som fx:

Varetage/deltage i den overordnede planlaegning af den samlede kommuna-
le indsats for personer med erhvervet hjerneskade

Samarbejde med andre kommuner og regioner omkring udvikling, imple-
mentering og opfelgning pa forlgbsprogrammet

Medvirke til kompetenceudvikling i kommunen inden for hjerneskadeom-
radet

Udvikle kommunens hjemmeside, herunder beskrive kommunens tilbud til
personer med erhvervet hjerneskade. | bilag 7 findes et forslag til skabelon
til beskrivelse af de enkelte tilbud.

4.3.3 Leegefagligt behandlingsansvar

Personer med en erhvervet hjerneskade har ofte behov for leegelig behandling sam-
tidig med rehabiliteringen. Der er derfor behov for koordinering af de sundhedsfag-
lige indsatser.

Det legefaglige behandlingsansvar omfatter:

Koordinering og varetagelse af den samlede behandlingsmaessige indsats
Systematisk opfglgning
Bidrage til fastholdelse af behandlingsmal

Sikre kontakt til hjerneskadekoordineringsfunktionen i kommunen (afsnit
4.3.2)

Under indlaeggelsen varetages behandlingsansvaret vedrgrende de sundhedsfaglige
problemstillinger af sygehuset (eksempelvis af kontaktleegen).
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Nar personen udskrives, vil der i nogle tilfeelde veere behov for fortsat opfalgning og
eventuelt udredning i sygehusregi. I disse tilfeelde vil der veere et delt behandlings-
ansvar mellem sygehuset og almen praksis, og det er derfor vigtigt at sikre gensidig
udveksling af information.

Nar personen afsluttes i sygehusregi overtager almen praksis behandlingsansvaret.

Det er vasentligt, at personen og de pargrende er klar over, hvem der har behand-
lingsansvaret, herunder arbejdsdelingen mellem almen praksis og sygehuset, nar der
er delt behandlingsansvar.

4.4 Andre aktgrer

Der findes en raekke andre aktarer, som er relevante i et rehabiliteringsforlgb. Nogle
af aktgrerne er malrettet personer med hjerneskade, mens andre omfatter alle perso-
ner.

4.4.1 Specialiserede hjerneskadetilbud til voksne

Specialiserede hjerneskadetilbud kan enten vaere kommunale, regionale eller priva-
te/foreningsejede. De fungerer primart som leverandgrer til kommunerne i fase 111
og IV, men enkelte har sygehusstatus og kan dermed ogsa veere leverandarer til re-
gionerne. Indsatserne leveres i henhold til sundhedsloven, serviceloven, beskafti-
gelseslovgivningen og lov om specialundervisning for voksne.

De specialiserede hjerneskadetilbud har forskelligt fokus, men generelt tilbyder de
intensive, malrettede, interdisciplinere rehabiliteringsforlgb i forhold til komplekse
problemstillinger, som den enkelte kommune normalt ikke vil kunne opna eksperti-
se i. Derudover kan de specialiserede tilbud indga i samarbejde med kommunens
medarbejdere/hjerneskadekoordineringsfunktion og tilbyde indsatser lokalt i kom-
munen. De specialiserede tilbud kan hensigtsmaessigt indga i vidensdeling og kom-
petenceudvikling af kommunens medarbejdere.

Kommunikationscentrene tilbyder typisk, specialpaedagogisk og teknologisk bistand
samt afprgvning af hjeelpemidler til personer med specifikke funktionsnedsattelser
inden for tale-, hare- og synsomrader samt til voksne med kognitive vanskeligheder.

Kommunale og regionale hjerneskadetilbud

| forbindelsen med kommunalreformen blev de tidligere amtslige rehabiliteringstil-
bud for personer med erhvervet hjerneskade viderefgrt enten som et kommunalt el-
ler et regionalt tilbud.

De kommunale tilbud tilbyder rehabilitering til egne borgere og fungerer samtidig
som leverandgr til andre kommuner. I nogle tilfeelde har rehabiliteringscentrets
hjemkommune aftaler med de omkringliggende kommuner om at kabe ydelser pa
centret.

De regionale tilbud indgar som en del af regionernes forsyningsforpligtelse pa det
sociale omrade. Dette fastlegges nermere i rammeaftalerne (se neermere afsnit
4.5.2).
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Foreningsejede og private hjerneskadetilbud

I sundhedslovens § 79 er der fastlagt en raekke foreningsejede specialsygehuse,
hvoraf nogle tilbyder behandlings- og rehabiliteringsforlgb for personer med er-
hvervet hjerneskade. Forlgb pa specialsygehusene finansieres inden for en gkono-
misk ramme, fritvalgsrammen. Den region, hvor specialsygehuset er beliggende,
skal indga driftsoverenskomst med sygehuset, men de enkelte forlgb finansieres af
borgerens hjemregion. Derudover kan specialsygehusene fungere som leverandgrer
til bade region og kommune.

Specialsygehusenes ydelser i henhold til fritvalgsrammen kan hensigtsmaessigt ind-
teenkes i den samlede planlagning i regionen, saledes at den regionale tvaerfaglige
visitation forestar visitationen under hensyntagen til sundhedslovens bestemmelser
om frit valg. | den forbindelse kan specialsygehuset i samarbejde med sygehusvee-
senet udarbejde visitationsretningslinjer for rehabiliteringstilbud inden for fritvalgs-
rammen.

Derudover findes en raekke private hjerneskadetilbud, som kan fungere som leve-
randgrer af bade enkeltydelser og samlede rehabiliteringsforlgb til regionerne og
kommunerne.

4.4.2 Den Nationale Videns- og Specialrddgivningsorganisation (VISO)

VISO er en del af Servicestyrelsen, som harer under Socialministeriet. VISO bestar
af en specialradgivnings- og udredningsfunktion samt en vidensfunktion. Formalet
med VISO er farst og fremmest at vere en stattefunktion for kommuner og borgere
i de mest specialiserede og komplicerede sager dels pa det sociale omrade og dels
pa omradet for specialundervisning og specialpaedagogisk bistand.

VISO tilbyder gratis vejledende specialradgivning til kommuner og borgere vedrg-
rende bgrn, unge og voksne pa handicap-, socialt udsatte- og specialundervisnings-
omradet. Derudover bistar VISO kommuner med udredning i personsager.

VISO’s specialradgivning bestar af:

e Radgivning om handtering af blandt andet livssituation, problemstillinger
og handlemuligheder.

e Udredning af borgere i form af en helhedsorienteret og tveerfaglig undersg-
gelse af funktionsnedsattelse og personens situation. Pa specialundervis-
ningsomradet ydes alene bistand til udredning, (det er kun kommunen, der
kan anmode om en udredning).

VISO kan radgive om, hvad et tilbud bar indeholde, men ikke pege pa et konkret
tilbud. Det er altid kommunen, der har myndigheden og beslutter, hvilke indsatser
der skal gives. Ligeledes radgiver VISO ikke i forhold til juridiske spargsmal.

Pa socialomradet skal VISO endvidere sikre en sammenhzangende og helhedsorien-
teret vidensindsamling, vidensudvikling, vidensbearbejdning og vidensformidling til
kommunen og hjerneskadetilbud.

VISO kan i den forbindelse ga ind i et bredt sagsomrade og ogsa tilbyde opkvalifi-
cering til kommunerne med afsat i en konkret gruppe af borgere med samme pro-
blemstilling, eksempelvis personer med erhvervet hjerneskade.
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4.4.3 Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (ViHS)

Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri (ViHS) er ligeledes en del af Service-
styrelsen. ViHS har til opgave at indsamle, bearbejde, udvikle og formidle prak-
sisner viden om handicap og socialpsykiatri, herunder hjerneskade.

4.4.4 Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU)

Ungdommens Uddannelsesvejledning (UU) giver uddannelses- og erhvervsvejled-
ning til personer under 25 ar, som ikke er i gang med en ungdomsuddannelse. UU
har fokus pa unge med sarlige behov for vejledning herunder unge med erhvervet
hjerneskade, som kan have behov for s&rlig stette til at gennemfgre en ungdomsud-
dannelse.

Unge udviklingsheemmede og andre unge med serlige behov har mulighed for at
tage en uddannelse specielt tilrettelagt for unge med seerlige behov. Denne uddan-
nelse er tilrettelagt for unge, der af fysiske eller psykiske grunde ikke kan gennem-
fare en anden ungdomsuddannelse.

Uddannelsen er tre-arig og henvender sig til unge under 25 ar, der har opfyldt un-
dervisningspligten, og den indeholder undervisning pa skole, praktisk treening og
praktikophold.

Voksne pa de videregaende uddannelser og inden for voksen- og efteruddannelses-
omradet har andre muligheder for vejledning.

4.4.5 Brugerorganisationernes tilbud

MTV’en om hjerneskaderehabilitering understreger, at personer med erhvervet
hjerneskade og deres pargrende har behov for et samspil med andre ligestillede,
hvor der er forstaelse, og hvor der skabes muligheder for genudvikling af sociale
kompetencer og deltagelse i aktiviteter af forskellig karakter. Dette spiller en helt
central rolle, nar personen med erhvervet hjerneskade og de pargrende skal orientere
sig i deres nye livssituation.

Brugerorganisationer har i denne sammenhang en helt central rolle. Ud over de
brugerorganisationer, der arbejder generelt med omradet, er der ogsa grupper, hvor
bgrn og unge, der har det til felles, at et familiemedlem er blevet hjerneskadet, mg-
des og deler erfaringer. Unge med hjerneskade har ligeledes dannet en selvstendig
forening, sa deres specifikke behov for foreningsaktiviteter bedre kan realiseres.

Brugerorganisationernes frivillige arbejde anses for at veere et betydningsfuldt ele-

ment i rehabiliteringsprocessen, og det er derfor meget vaesentlig, at sygehusene in-
formerer de pargrende om de relevante brugerorganisationer, og at brugerorganisa-
tionernes pjecer er tilgengelige pa de relevante sygehusafsnit.

4.5 Generelle understgttende samarbejdsstrukturer

MTV’en om hjerneskaderehabilitering papeger behovet for gget koordination pa
tveers af sygehus og kommune samt pa tveers af forvaltninger internt i kommunalt
regi.
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I dette afsnit beskrives de etablerede strukturer, der understatter samarbejdet mel-
lem sektorer. Det drejer sig bade om overordnede rammer, som medvirker til sam-
arbejde og koordination pa tvers af sektorer, og om elementer, som kan anvendes i
konkrete forlgb.

4.5.1 Sundhedsaftaler

Regionsradet og kommunalbestyrelsen skal mindst én gang i hver valgperiode indga
en sundhedsaftale inden for seks obligatoriske indsatsomrader: 1)indleeggelses- og
udskrivningsforlgb, 2) treeningsomradet, 3) behandlingsredskaber og hjelpemidler,
4) forebyggelse og sundhedsfremme, 5) indsatser for mennesker med sindslidelser
samt 6) opfelgning pa utilsigtede haendelser. Herudover er der mulighed for at udar-
bejde frivillige sundhedsaftaler pa andre omrader.

Aftalen skal bidrage til at sikre:

e Sammenhang og koordinering af indsatsen i de patientforlgb, som gar pa
tveers af region og kommune, saledes at den enkelte person modtager en
indsats, der er sammenhangende og af hgj kvalitet

e Entydig arbejdsdeling, koordinering af indsatsen, effektiv og hensigtsmaes-
sig kommunikation, planleegning og styring af kapaciteten

I alle sundhedsaftaler er samarbejdet omkring udskrivningsforlgbet beskrevet. Det

drejer sig blandt andet om varsling af udskrivelse, udskrivningssamtaler, snitfladen
mellem almen og specialiseret genoptraning samt ansvaret for levering af hjelpe-

midler. Ligeledes beskrives den konkrete kommunikation mellem aktgrerne.

4.5.2 Rammeaftaler pa social- og specialundervisningsomradet

Kommunalbestyrelserne i hver region og regionsradet skal hvert ar indga en ram-
meaftale om en raekke typer af tilbud pa det sociale omrade og det almene zldrebo-
ligomrade. Den skal besta af en udviklingsstrategi og en styringsaftale.

Aftalen skal veere med til at:

e Sikre og styre den faglige udvikling af tilbuddene pa tvaers af kommune-
greenser, sa alle kommuner til stadighed er i stand til at tilbyde de rigtige
tilbud - og af hgj kvalitet

e Skabe synlighed og gennemskuelighed om kapacitet, behov for pladser
samt takst- og udgiftsudvikling

e Sikre koordinering og udvikling af nye tilbud sarligt til sma malgrupper og
malgrupper med komplicerede problemer, sa ekspertise og ressourcer pa
seerlige omrader anvendes hensigtsmaessigt

Pa specialundervisningsomradet sgrger regionsradet for, at der hvert ar indgas en
rammeaftale med kommunalbestyrelserne i regionen. Rammeaftalen danner grund-
lag for regionsradets tilpasning af regionens undervisningstilbud. | rammeaftalen
fastlegges desuden de regionale undervisningstilbuds pladsantal, takster for kgb af
pladser samt regionsradets forpligtelse til at sarge for den lgbende faglige udvikling
af de regionale undervisningstilbud.
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4.5.3 Genoptraeningsplan

Genoptraningsplanen fungerer som henvisning til genoptraning efter udskrivelse
fra sygehus. Den skal udarbejdes af sygehuset for alle personer, som efter udskrivel-
sen fra sygehus har et leegefagligt begrundet behov for genoptraening®.

Genoptreaningsplanen skal som minimum indeholde:
e En beskrivelse af personens tidligere funktionsevne

e En beskrivelse af personens funktionsevne pa udskrivningstidspunktet, her-
under personens aktuelle funktionsevne i relation til kropsfunktion, aktivitet
og deltagelse, der inddrager savel personens ressourcer som begraensninger

e En beskrivelse af personens genoptraeningshbehov pa udskrivningstidspunk-
tet

e En pracisering af hvilke begransninger i personens funktionsevne, herun-
der hvilke(n) funktionsnedsattelse(r) samt aktivitets- og deltagelsesbe-
graensning, genoptraeningen skal rette sig imod.

Genoptraningsplanen indeholder saledes en beskrivelse af personens funktionsevne,
som kan danne grundlag for kommunens planlagning af en rehabiliteringsindsats.
Denne beskrivelse vil i forhold til personer med erhvervet hjerneskade ogsa skulle
omfatte beveaegelsesmaessige, mentale, sansemassige og sproglige funktionsomra-
der.

4.5.4 Udskrivningsbrev (epikrise)

Et udskrivningsbrev fungerer som et kommunikationsredskab fra sygehuset til al-
men praksis. Det omfatter et kort sammendrag af en patients sygehistorie og ind-
leeggelsesforlgh. Udskrivningsbrevet sendes kort tid efter personens udskrivelse til
almen praksis og eventuelt den praktiserende specialleege, der har henvist personen.

Det er udskrivningsbrevets formal at sikre, at alle lzegefagligt relevante oplysninger
vedrgrende personens indlaeggelse videregives til de relevante sundhedspersoner

med henblik pa at sikre det videre behandlingsforlgb. Dette geelder ogsa, nar der har
veeret tale om en kort kontakt med sygehusvesenet samt praehospital lzegelig under-

sagelse eller behandling. I nogle tilfeelde vil der i sagens natur blot veere tale om en
orientering af egen laege, uden at der er behov for at behandle personen yderligere.

Udskrivningsbrevet bgr indeholde oplysninger om:
o Arsag til indlaeggelsen
e Udskrivende sygehusafdeling, dato for indlaeggelse og udskrivelse
o Kort resumé af forlgbet, herunder diagnose

e Medicinstatus

® Bekendtgarelse nr. 1266 af 5. december 2006 om genoptraningsplaner og om patienters valg af genoptreeningstil-
bud efter udskrivning fra sygehus
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e Veasentlige undersggelsesresultater, som ikke foreligger ved udskrivelsen,
eftersendes, hvilket skal fremga af udskrivningsbrevet

Det kan desuden vere relevant i visse situationer, at udskrivningsbrevet indeholder
oplysninger om:

e En behandlingsplan med oplysninger om efterbehandling og efterkontrol,
herunder behov for videre udredning efter udskrivelsen. Det bgr derudover
fremga, hvor og hvordan en eventuel opfalgning skal finde sted, hvem som
skal foretage denne, og hvornar denne skal forega.

e Hvilken information, der er givet til personen og de pargrende
e Om der er udarbejdet genoptraeningsplan

e Eventuelle iveerksatte socialmedicinske foranstaltninger, herunder kontakt
til hjemmepleje eller socialforvaltning

4.5.5 Elektronisk kommunikation

Det bliver i stigende grad muligt for aktererne at kommunikere elektronisk. Bade
sygehuse og almen praksis samt en stor del af kommunerne kan kommunikere via
sundhedsdatanettet. Fordelen ved dette er, at der kan sendes personrelaterede med-
delelser mellem sektorerne, og at de sendes fra fagsystem til fagsystem og arkive-
res/journaliseres i disse.

Sundhedsdatanettet giver mulighed for at sende advis’er, som er korte standardise-
rede meddelelser. Flere regioner og kommuner har i deres sundhedsaftaler aftalt, at
sygehuset sender automatisk genererede advis’er til kommunen, nar en borger bliver
indlagt.

Ligeledes er der mulighed for at sende korrespondancemeddelelser, som kan betrag-
tes som en sikker klinisk e-mail. Den kan bruges af aktgrerne, nar de gnsker at ud-
veksle oplysninger eller sgge radgivning hos andre aktgrer. Samtidig er dokumenta-
tion og historik pA kommunikationen sikret.

Sundhedsdatanettet kan ogsa bruges til at sende eksempelvis henvisninger, genop-
treningsplaner og udskrivningsbreve.

4.5.6 Udskrivningssamtaler

Det kan i mange tilfeelde veere hensigtsmaessigt, hvis sygehuset inviterer kommunen
til udskrivningssamtale. | nogle tilfeelde vil det vaere relevant, hvis almen praksis
ogsa deltager. Udskrivningssamtalen kan blandt andet bruges til at foretage en af-
daekning af personens behov med henblik pa, at kommunen kan treffe beslutning
om, hvilke indsatser der skal sattes i vaerk. Regioner og kommuner kan i deres
sundhedsaftale aftale den konkrete brug af udskrivningssamtaler.

4.5.7 Udskrivningskoordinatorer

Mange kommuner har valgt at have udskrivningskoordinatorer pa sygehusene med
henblik pa at koordinere konkrete udskrivningsforlgb. Udskrivningskoordinatorerne
befinder sig en del af deres arbejdstid pa sygehuset, hvor de i samarbejde med pati-
enten, de pargrende samt personalet pa sygehuset sikrer de ngdvendige foranstalt-
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ninger for, at en patient kan udskrives. Udskrivningskoordinatoren deltager normalt
i udskrivningssamtaler.

4.5.8 Statusrapport

Nogle regioner og kommuner har som led i sundhedsaftalerne aftalt, at sygehuset
udarbejder en statusrapport, som indeholder en vurdering af personens funktionsev-
ne (herunder fysioterapeutisk, ergoterapeutisk og talepaedagogisk status). Der kan
ses et eksempel pa en statusrapport pa Regionshospitalet Hammel Neurocenters
hjemmeside.

4.5.9 Praksiskonsulentordning

Praksiskoordinatorer og -konsulenter er praktiserende leeger, som er ansat et antal
timer om ugen/maneden til at facilitere samarbejdet mellem almen praksis og hen-
holdsvis sygehuset og kommunen.

Praksiskonsulentordningen har fungeret i en del ar i forhold til sygehusene, saledes
at alle sygehusafdelinger i dag har tilknyttet praksiskonsulenter. Gennem de senere
ar har en stor del af kommunerne ogsa valgt at ansatte praksiskonsulenter.

Praksiskonsulenter kan medvirke ved udarbejdelse af eksempelvis samarbejdsaftaler
og instrukser samt medvirke ved implementering af forlgbsprogrammet.

4.6 Flowcharts

Som det fremgar af forlgbsprogrammet, er forlgbene for personer med erhvervet
hjerneskade meget forskellige. Den enkelte person med erhvervet hjerneskade gen-
nemlgber ikke ngdvendigvis alle faser, ligesom fasernes varighed er forskellig i de
enkelte forlgh. Da de enkelte forlgb er sa forskellige, er der behov for en fleksibel
organisering, som kan imgdega dette.

Figur 8 er en skematisk oversigt over patientforlgb for personer med apopleksi og
TCI, mens figur 9 viser tilsvarende for personer med anden erhvervet hjerneskade. |
figurerne er der lagt vaegt pa overgangene mellem de enkelte faser. Afslutningsvis
fokuserer figur 10 pa forlgbet omkring og efter udskrivelse. Der er forklarende tekst
til hver figur efter disse.
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Figur 8 ”Forlgb for personer med apopleksi og TCI”

Akut forlgb (fase I)

Personen udredes og behandles akut og visiteres til apopleksiafsnit. Personer med apopleksi tilbydes re-
levant indledende rehabilitering, og der iveaerksettes relevant patientrettet forebyggelse.

Intet (fortsat) rehabiliteringsbehov (overgang C)

Hvis det vurderes, at personen ikke har et (fortsat) hjerneskaderehabiliteringsbehov, 1) radgiver sygehu-
set personen (og pargrende) mundtligt og skriftligt om symptomer pa hjerneskade, der eventuelt farst
erkendes pa et senere tidspunkt, 2) sygehuset sender udskrivningsbrev til almen praksis, og 3) sygehuset
tager stilling til, hvor opfelgning skal finde sted.

Rehabilitering under indlaeggelse (overgang B og fase 11)

Ved behov for rehabilitering under indleeggelse visiterer sygehuset — afhaengigt af personens behov - til
rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, regionsfunktionsniveau eller hgjt specialiseret niveau. Herefter
lzegger sygehuset en plan for rehabilitering i sygehusregi.

Forberedelse af rehabilitering i kommunalt regi (overgang C)

1) Sygehuset varsler i henhold til lokale aftaler kommunen om, at der er en person med et rehabilite-
ringsbehov, 2) sygehuset tager stilling til, hvor og hvornar ambulant opfalgning skal finde sted, og om
der er behov for almen eller specialiseret, ambulant genoptreening. Herudover sender sygehuset 3) ud-
skrivningsbrev til almen praksis og 4) genoptraningsplan til kommunen.

Pa baggrund af genoptraningsplanen samt kommunal udredning af rehabiliteringsbehovet, 5) udarbejder
kommunen en plan for rehabilitering i kommunalt regi, og 6) kommunen visiterer til rehabiliteringstil-
bud pa relevant niveau.

Rehabilitering i kommunalt regi (fase 111)
Rehabiliteringen i kommunalt regi gennemfares (se figur 10).
Ambulant opfglgning og udredning samt specialiseret, ambulant genoptreening (fase I11)

Sidelgbende med rehabilitering i kommunalt regi vil nogle have behov for ambulant opfglgning og ud-
redning i sygehusregi og/eller specialiseret, ambulant genoptreening. Nar personen afsluttes, sender sy-
gehuset afsluttende notat til hjerneskadekoordineringsfunktionen og almen praksis.

Opfolgning og behandling i almen praksis (fase I11)
Almen praksis varetager den leegefaglige opfelgning af de personer, som er afsluttet fra sygehuset.
Afslutning af rehabiliteringsforlgb (overgang D)

Far afslutningen af et rehabiliteringsforlgb tager kommunen stilling til 1) fremtidig arbejdsevne, 2)
fremtidigt forsgrgelsesgrundlag, 3) fremtidig boform, herunder behov for permanente boligendringer, 4)
behov for varige hjelpemidler og personlig hjelp og stette, 5) fremtidig transportform og 6) behov for
fortsat vedligeholdende treening.

Genindtraeden i forlsbsprogrammet

Nogle personer vil have behov for at kunne blive (gen)henvist af almen praksis til udredning og eventuel
rehabilitering i sygehusregi.
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Figur 9 ”Forlgb for personer med anden erhvervet hjerneskade”

Akut forlgb (fase I)

Personen udredes og behandles akut pa relevante afdelinger. Hvis personen er indlagt pa en afdeling,
hvor der ikke er neurofaglige kompetencer til stede, ber der vere serlig opmarksomhed pa, om perso-
nen har/far symptomer pa en mulig nyopstaet hjerneskade. Dette skal give anledning til et neurologisk
tilsyn. Personer med tegn pa hjerneskade tilbydes relevant indledende rehabilitering.

Intet (fortsat) rehabiliteringsbehov (overgang C)

Hvis det vurderes, at personen ikke har et (fortsat) hjerneskaderehabiliteringsbehov, 1) radgiver sygehu-
set personen (og pargrende) mundtligt og skriftligt om symptomer pa hjerneskade, der eventuelt farst
erkendes pa et senere tidspunkt og 2) sygehuset sender udskrivningsbrev til almen praksis.

Rehabilitering under indlaeggelse (overgang B og fase 11)

Ved behov for rehabilitering under indlaeggelse visiterer sygehuset — afhaengigt af personens behov - til
rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, regionsfunktionsniveau eller hgjt specialiseret niveau. Herefter
lzegger sygehuset en plan for rehabilitering i sygehusregi.

Forberedelse af rehabilitering i kommunalt regi (overgang C)

1) Sygehuset varsler i henhold til lokale aftaler kommunen om, at der er en person med et rehabilite-
ringsbehov, 2) sygehuset tager stilling til, hvornar eventuel ambulant opfglgning skal finde sted, og om
der er behov for almen eller specialiseret, ambulant genoptreening. Herudover sender sygehuset 3) ud-
skrivningsbrev til almen praksis og 4) genoptraningsplan til kommunen.

Pa baggrund af genoptraningsplanen samt kommunal udredning af rehabiliteringsbehovet, 5) udarbejder
kommunen en plan for rehabilitering i kommunalt regi, og 6) kommunen visiterer til et hjerneskadere-
habiliteringstilbud pa relevant niveau.

Rehabilitering i kommunalt regi (fase 111)
Rehabiliteringen i kommunalt regi gennemfares (se figur 10).
Ambulant opfglgning og udredning samt specialiseret, ambulant genoptraening (fase I11)

Sidelgbende med rehabilitering i kommunalt regi vil nogle have behov for ambulant opfelgning og ud-
redning i sygehusregi og/eller specialiseret, ambulant genoptraening. Nar personen afsluttes, sender sy-
gehuset afsluttende notat til hjerneskadekoordineringsfunktionen og almen praksis.

Opfglgning og behandling i almen praksis (fase 111)
Almen praksis varetager den leegefaglige opfelgning af de personer, som er afsluttet fra sygehuset.
Afslutning af rehabiliteringsforlgb (overgang D)

Far afslutningen af et rehabiliteringsforlgb tager kommunen stilling til 1) fremtidig arbejdsevne, 2)
fremtidigt forsgrgelsesgrundlag, 3) fremtidig boform, herunder behov for permanente boligendringer, 4)
behov for varige hjelpemidler og personlig hjelp og statte, 5) fremtidig transportform og 6) behov for
fortsat vedligeholdende traening.

Genindtreeden i forlgbsprogrammet

Nogle personer vil have behov for at kunne blive (gen)henvist af almen praksis til udredning og eventuel
rehabilitering i sygehusregi.
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Figur 10: Rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade i fase 111
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Figur 10 ”Rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade i fase 1117

Samarbejde mellem sygehus, kommune og almen praksis (overgang C
og fase 111)

Det er vaesentligt, at sygehus, kommune og almen praksis samarbejder om
det samlede rehabiliteringsforlgb. Dette er vist i figur 8 og 9. Specifikt er
det veesentligt, at hjerneskadekoordineringsfunktionen og almen praksis
afklarer opgave og sikrer gensidig orientering og radgivning.

Hjerneskadekoordineringsfunktion (overgang C og fase 111)

Hjerneskadekoordineringsfunktionen sikrer, at der er foretaget relevant
udredning, og at indsatser pa social-, sundheds- undervisnings- og beskaf-
tigelsesomradet koordineres i det enkelte forlgb. Hvis der er behov herfor,
kan der indhentes radgivning fra VISO.

Visitation og bevilling af rehabilitering i kommunalt regi

Pa baggrund af genoptraningsplanen fra sygehuset og indstilling fra hjer-
neskadekoordineringsfunktionen, visiterer og bevilliger kommunen til re-
habilitering pa relevant niveau. Der tages hensyn til, hvor hyppig og kom-
pleks problemstillingen er, samt hvilke ressourcer der er ngdvendige til
rehabiliteringen. Herudover vurderes, om rehabiliteringen skal forega som
dag- eller dagnophold.

Rehabilitering i kommunalt regi

Der visiteres til rehabilitering pa basalt, avanceret og specialiseret niveau.
Der foretages jeevnlig revurderingen af, om personen modtager rehabilite-
ring pa relevant niveau, og hvis dette ikke er tilfeldet, foretages fornyet
visitation.
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5 Monitorering af kvalitet

Det overordnede formal med monitorering er at skabe et grundlag for plan-
leegning og lgbende kvalitetsudvikling. Monitorering foregar pa bade natio-
nalt, regionalt og kommunalt niveau. Derved er det i nogen udstreekning mu-
ligt at fglge udviklingen over tid og sammenligne pa tvers af institutioner.

For at kunne vurdere effekten af forlgbsprogrammet vil det vaere hensigts-
maessigt at monitorere pa centrale rehabiliteringsindsatser og udviklingen i
funktionsevnen. En sadan monitorering er imidlertid endnu ikke fuldt ud mu-
lig baseret pa eksisterende datakilder. | det falgende beskrives udvalgte data-
kilder, som har veeret vurderet i forhold til monitorering af hjerneskaderehabi-
litering. Efterfalgende skitseres forslag til monitoreringsforbedringer.

5.1 Eksisterende datakilder med relevans for hjerneska-
derehabilitering

De eksisterende datakilder til monitorering af kvalitet kan belyse faglig, or-
ganisatorisk og patientoplevet kvalitet. Datakilderne omfatter imidlertid kun
udvalgte diagnosegrupper og dele af rehabiliteringsforlgbene.

Det Nationale Indikatorprojekt

Det Nationale Indikatorprojekt (NIP)’ indeholder faglige og organisatoriske
indikatorer for indsatsen i sygehusvaesenet pa en raekke sygdomsomrader,
herunder apopleksi. Alle personer pa 18 ar og @ldre indlagt med apopleksi
registreres i apopleksidatabasen. Registreringen omfatter en raekke indikatorer
med relevans for rehabilitering, herunder vurdering ved fysioterapeut og er-
goterapeut inden for 2. indlaeggelsesdggn samt tidlig mobilisering, erngrings-
og dysfagiscreening.

Landsdeekkende Undersggelse af Patientoplevelser

Den Landsdakkende Undersggelse af Patientoplevelser (LUP)® registrerer
indikatorer for patientoplevet kvalitet. Indikatorerne omfatter eksempelvis pa-
tientinddragelse, patientin-formation og kommunikation samt koordinering
og kontinuitet. En del af gruppen af personer med erhvervet hjerneskade vil
pa grund af skadens omfang ikke veere i stand til at indga i undersggelsen.

Béde NIP og LUP indgar som del af Den Danske Kvalitetsmodel (DDKM)®.
DDKM er et nationalt og tveergaende kvalitetsudviklings- og akkrediterings-
program for sundhedsvasenet, som omfatter standarder og indikatorer for
faglig, organisatorisk og patientoplevet kvalitet. DDKM er under udvikling
og er pa nuverende tidspunkt (juni 2011) obligatorisk for sygehusvesenet,

" www.nip.dk

& www.patientoplevelser.dk

° www.ikas.dk
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mens det er frivilligt for kommunerne at anvende kvalitetsmodellens standar-
der.

Dansk Hovedtraume Database

Med Dansk Hovedtraume Database monitoreres pa indikatorer for faglig kva-
litet vedrarende personer med traumatisk hjerneskade, som har modtaget re-
habilitering under indlaeggelse pa hgjt specialiseret niveau. Registreringerne
omfatter blandt andet traumemekanisme, diagnoser, varighed af posttrauma-
tisk amnesi samt tilstanden ved indleeggelse, under indlaeggelse og ved ud-
skrivelse. Endvidere opsamles data om komplikationer, indleeggelsens varig-
hed, og hvortil personen udskrives (fx hjem eller plejebolig). Databasen inde-
holder udelukkende data om en begranset del af forlgbsprogrammets person-
gruppe, og data vedrgrer alene forlgbet i sygehusregi.

SIP-hjerneskade

Socialt Indikator Program (SIP-hjerneskade) indeholder data for personer i
midlertidige botilbud efter servicelovens § 107 (fase I11). Med SIP-
hjerneskade monitoreres blandt andet pa indikatorer for faglig og personople-
vet kvalitet. | SIP-hjerneskade indsamles data om skadens art, omfang og
skadesforlgbet, samt personens situation far skaden. Desuden indsamles data
om de rehabiliteringsindsatser, personen modtager samt resultatet heraf. Re-
sultatet af indsatsen vurderes ud fra udviklingen i personens funktionsevne,
som er baseret pa ICF — ud fra bade et fagligt og et brugeroplevet perspektiv.

@vrig registrering

Foruden ovenstaende foregar der pa sygehuse, i almen praksis og i kommu-
nerne en omfattende registrering af diagnoser og kontakter. Denne diagnose-
og kontaktregistrering er beskrevet i bilag 6. Desuden er der indfert obligato-
risk registrering af genoptraningsplaner ved udskrivelse fra sygehus.

5.2 Forslag til monitoreringsforbedringer

Som det fremgar af ovenstaende eksisterer der allerede i dag en reekke data-
kilder, som kan anvendes til monitorering af rehabiliteringen af personer med
erhvervet hjerneskade. Registreringspraksis og dekningsgrad er imidlertid
meget forskellig, og det er derfor vaesentligt, at der fortsat arbejdes pa en for-
bedret, ensrettet og fyldestgarende registrering i allerede eksisterende regi-
stre. Det gaelder fx forenkling og registrering af genoptraeningsplaner, hvor
der bgr sikres bedre datakomplethed. Herudover vil anvendelse af data fra
bade sundheds- og socialomradet kunne skabe mulighed for forbedret moni-
torering af rehabiliteringsforlgbet.

Sundhedsstyrelsen vil i samarbejde med relevante aktgrer se pa mulighederne
for at sikre koordinering i de forskellige nationalt deekkende monitoreringer
samt eventuel udvikling og udbygning af monitoreringen. Safremt moniterin-
gen udbygges, vil maling af funktionsevne kunne blive en central indikator
for den faglige kvalitet, ligesom indikatorer for den organisatoriske og per-
sonoplevede kvalitet bgr indga. Udbygningen af moniteringen pa omradet bar
sa vidt muligt tage udgangspunkt i allerede eksisterende datakilder.

Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade 64



Det er forventningen, at de relevante videnskabelige og faglige selskaber, re-
gioner samt kommuner samarbejder om forbedring af registreringen i de eksi-
sterende datakilder samt indgar i draftelser om en eventuel udvikling og ud-
bygning af monitoreringen pa omradet. Sundhedsstyrelsens rolle i dette ar-
bejde skal afklares.
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6 Implementering og udvikling

Implementering er altafgarende for, at forlabsprogrammet giver den tilsigtede
forbedrede kvalitet i rehabiliteringen af personer med erhvervet hjerneskade.
For at forlgbsprogrammet kan blive fuldt implementeret, kraever det indsats
pa bade nationalt og lokalt niveau. Det nationale niveau har primeert fokus pa
den fortsatte faglige og organisatoriske udvikling af omradet, mens regioner
og kommuner lokalt har fokus pa at anvende, konkretisere og tilpasse det na-
tionale forlgbsprogram i tilretteleeggelse af rehabiliteringen. Nedenfor beskri-
ves nogle af de vasentligste forudseetninger for en vellykket implementering
og udvikling pa omradet.

Plan for implementering

Den lokale implementering forudsetter, at hver region og kommune i samar-
bejde udarbejder en plan for, hvornar og hvordan forlgbsprogrammet imple-
menteres samt, hvem der er ansvarlige for de enkelte dele af implemente-
ringsprocessen. En vigtig forudsetning for succesfuld implementering er en
forankring i de lokale ledelser for at sikre de ngdvendige og tilstreekkelige
ressourcer til implementering af forlgbsprogrammet.

Tveersektorielt samarbejde

Personer med erhvervet hjerneskade har ofte forlgb i flere sektorer samtidigt,
og det er derfor vaesentligt, at regioner og kommuner etablerer/videreudvikler
tveersektoriel ledelse for at understatte kontinuitet i rehabiliteringsforlgbet
samt koordination og samarbejde mellem de involverede fagpersoner.

Regioner og kommuner har allerede i regi af sundhedsaftalerne en organisati-
on med ansvar for udvikling, implementering og opfaglgning pa det tveersekto-
rielle samarbejde, herunder aftaler vedrgrende den konkrete arbejdsdeling,
koordination og samarbejde. Implementeringen af forlgbsprogrammet kan
hensigtsmaessigt forankres i denne organisation, eventuelt med nedsettelse af
en seerlig udviklings- og opfalgningsgruppe™ for hjerneskaderehabilitering
med deltagelse af relevante aktarer fra region, kommuner i regionen, almen
praksis, specialiserede hjerneskadetilbud og brugerorganisationerne.

Graduerede rehabiliteringstilbud

Forlgbsprogrammet beskriver behovet for graduerede rehabiliteringstilbud
bade i sygehusvasenet og i kommunen. Sundhedsstyrelsen vil inddrage for-
lgbsprogrammets anbefalinger og krav til varetagelse af hjerneskadeskadere-
habilitering pa sygehus i det videre arbejde med specialeplanlaegningen pa
omradet.

Det er en vaesentlig forudsatning for implementeringen, at regioner og kom-
muner sikrer adgang til graduerede rehabiliteringstilbud for personer med be-
hov herfor, herunder at der udarbejdes visitationsretningslinjer til de forskel-
lige rehabiliteringstilbud. Visitationsretningslinjerne bgr sa vidt muligt base-

% Disse grupper har i de enkelte regioner forskellige navne som fx temagruppe, samarbejds- og udvik-
lingsgruppe og samrad
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res pa ensartede kriterier, og der kan med fordel tages udgangspunkt i for-
labsprogrammets eksempler pa disse.

| forlengelse heraf bgr regionerne sikre mulighed for ambulant opfglgning og
interdisciplinar udredning af personer med erhvervet hjerneskade eller mis-
tanke herom, og kommunerne bgr i deres planleegning medtenke samarbejde
med og brug af specialiserede rehabiliteringstilbud. Rammeaftalerne pa soci-
al- og specialundervisningsomradet kan med fordel indteenkes i samarbejdet
mellem kommunen og de specialiserede regionale hjerneskadetilbud.

Hjerneskadekoordineringsfunktion

Koordinering og tilretteleeggelse af rehabiliteringsindsatsen efter udskrivelse
bar varetages af en kommunal hjerneskadekoordineringsfunktion med neuro-
faglig viden. De enkelte kommuner har ansvar for varetagelse af de opgaver,
som er beskrevet i hjerneskadekoordineringsfunktionen (se afsnit 4.3.2). Flere
kommuner har allerede gode erfaringer med sadanne funktioner, selvom or-
ganiseringen heraf varierer. Det er derfor vasentligt landsdeekkende at dele
viden og erfaring, saledes at de mest hensigtsmaessige organiseringsmodeller
kan udbredes til alle kommuner.

Kompetenceudvikling

Forlgbsprogrammet stiller krav til de faglige kompetencer samt til en tveer-
faglig forstaelse og tilgang i opgavelgsningen. For at sikre hgj faglig kvalitet i
rehabiliteringen bgr regioner og kommuner sikre tilstreekkelig og opdateret
neurofaglig viden blandt alle involverede faggrupper. Det er vaesentligt, at de
relevante videnskabelige og faglige selskaber definerer og afgreenser *neuro-
faglig viden” samt beskriver kompetenceniveauer til de enkelte faggrupper pa
de forskellige specialiseringsniveauer, bade i sygehusveesenet og i kommu-
nen.

| forlengelse heraf bar regioner og kommuner aftale, hvordan de ngdvendige
kompetencer tilvejebringes og udnyttes pa tveers af sektorer. Dette kan ek-
sempelvis sikres gennem faelles tveersektoriel uddannelse, som vil gge kend-
skabet til andre faggruppers kompetencer og arbejdsopgaver samt understgtte
kulturer, der samarbejder pa tvers.

Faglige retningslinjer

Forlgbsprogrammet beskriver rehabiliteringsindsatserne overordnet. For at
sikre implementering af de beskrevne sundhedsfaglige, socialfaglige og spe-
cialpeedagogiske indsatser, er der behov for udarbejdelse af konkrete faglige
retningslinjer. I den udstreekning, som det er relevant, ber disse veere tvaerfag-
lige og tveersektorielle. Det er vigtigt, at de relevante videnskabelige og fagli-
ge selskaber indgar i dette arbejde, herunder at selskaberne identificerer om-
rader med behov for retningslinjer og prioriterer reekkefalgen af udarbejdel-
sen af disse. Det bgr sikres, at der deltager fagpersoner med viden om rehabi-
literingen fra bade sygehusvasenet og kommunalt regi.

Monitorering

Monitorering danner grundlag for planleegning og kvalitetsudvikling for hjer-
neskaderehabiliteringen. Det er derfor veasentligt, at der fortsat arbejdes pa en

Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade 67



forbedret, ensrettet og fyldestgarende registrering i eksisterende registre. Det
galder eksempelvis registreringen af genoptraningsplaner.

Forskning og udvikling

MTV’en om hjerneskaderehabilitering understreger behovet for fortsat udvik-
ling og forskning pa omradet. Det gelder serligt mere viden om, hvilke per-
soner som skal tilbydes de forskellige rehabiliteringsindsatser, med hvilken
intensitet og varighed samt langtidseffekten af indsatserne. Desuden er der
behov for en afklaring af, hvorvidt de positive resultater af interdisciplineert
samarbejde i sygehusveaesenet kan overfgres direkte til indsatsen i kommunalt
regi. Det er derfor veesentligt, at ledelsen i regioner og kommuner samt de
faglige miljeer prioriterer forskning, udvikling og vidensdeling pa omradet.
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7 Evaluering og revision af forlgbs-
programmet

Nar forlgbsprogrammet implementeres i regioner og kommuner, er det vae-
sentligt at falge, om programmet opfylder formalet og fungerer efter hensig-
ten. Denne opfelgning vil bidrage med viden om og erfaringer med de enkelte
sundhedsfaglige, socialfaglige og specialpaedagogiske indsatser, samt til ko-
ordineringen og organiseringen heraf. Den viden, der kommer af opfglgnin-
gen, den Igbende monitorering af rehabiliteringsforlgbene og fra forskning i
gvrigt, bgr anvendes til 1gbende justeringer af praksis.

Derudover bgr der lokalt foretages en systematisk vurdering af forlgbspro-
grammet fx hvert 2.-3. ar. Denne opgave kan hensigtsmassigt forankres i ek-
sisterende fora i sundhedsaftaleregi, der har deltagelse af relevante aktorer fra
region, kommune, almen praksis, specialiserede hjerneskadetilbud, eventuelt
med involvering af brugerorganisationer.

En del af den viden, der frembringes pa lokalt niveau, kan vere relevant at
dele bredere med andre regioner og kommuner. Det kan gge udbyttet af de fo-
retagne opfalgninger og samtidig fremme ensartede forlgb.

Sundhedsstyrelsen tager initiativ til en koordineret revision af forlgbspro-
grammet, nar det skennes pakravet.
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hjerneskaderehabilitering, og der henvises derfor til MTV ens litteraturliste i
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Bilag 1 Medlemmer i referencegruppe

0g arbejdsgrupper

Referencegruppens opgave har overordnet veeret at sikre, at forlgbsprogram-
merne blev udarbejdet samt ydet radgivning til Sundhedsstyrelsen undervejs i

arbejdsprocessen.

Referencegruppen har bestaet af fglgende medlemmer:

Chef Lone de Neergaard
(indtil jan. 2011)

Konst. chef Jean Hald Jensen
(fra feb. 2011)

Kontorchef John Erik Pedersen
(indtil dec. 2010)

Kontorchef Niels Wirgler Hansen
(fra jan. 2011)

Fuldmaegtig Kirsten Brgndum
Kontorchef Bo Beck

Konsulent Helene Skude Jensen
(indtil jan. 2011)

Seniorkonsulent Mette Holm Sgren-
sen (fra feb. 2011)

Hospitalsdirektar Lars Dahl Pedersen
Konsulent Lise Holten

Leder af Hjerneskaderadgivningen
Jan C.L. Jensen

Ledende terapeut Lis Kleinstrup

Direktar Peter Torsten Sgrensen
Klinikchef Palle Petersen

Overleege Troels Lyngbye
Landsformand Niels-Anton Svendsen

Direktar Lise Beha Erichsen
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De to sundhedsfaglige arbejdsgrupper har i teet samarbejde med Sundhedssty-
relsen forestaet udarbejdelsen af forlgbsprogrammet, herunder serligt kapit-
lerne om den sundhedsfaglige, socialfaglige og specialpadagogiske indsats

samt organisering af indsatsen.

Den sundhedsfaglige arbejdsgruppe for apopleksi og TCI har bestaet af

falgende medlemmer:

Chef Lone de Neergaard
(indtil jan. 2011)

Afdelingslege Bente Maller
Specialkonsulent Sven Erik Bukholt

Specialkonsulent Marianne Skov lver-
sen

Konsulent Johannes Lydiksen

Sekretariatschef Brita @hlenschlaeger

Overleege Karsten Vestergaard
Professor Jgrgen Feldbak Nielsen
Overleege Karsten Overgaard
Specialkonsulent Hanne Linnemann
Ledende terapeut Eva Klose Jensen

Koordinator, socialradgiver Bente
Kierk Jargensen

Socialradgiver Jean Lin Flory

Socialchef Gitte Overgaard
(indtil jan. 2011)

Ergoterapeut Lene Engelhardt
(indtil jan. 2011, herefter som
fagspecialist)

Hjerneskadekoordinator Jette
Henneberg Sgrensen (fra jan. 2011)

Hjerneskadekoordinator Margit
Davies (fra jan. 2011)

Overlaege Hanne Christensen

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen
Indenrigs- og Sundhedsministeriet

Servicestyrelsen

Servicestyrelsen, VISO

Videnscenter for Hjerneskade
(pr. 1. jan. 2011 Videnscenter for
Handicap og Socialpsykiatri,
Servicestyrelsen)

Danske Regioner

Danske Regioner

Danske Regioner

KL

KL

KL

KL

KL

KL

KL

KL

Dansk Selskab for Apopleksi

Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade



Overleege Inger Henriksen

Led.overlaege Steen Husted
(indtil nov. 2010)

Afdelingslaege Dorte Damgaard
(fra nov. 2010)

Udviklingsergoterapeut Peter Vogele

Sundhedsfaglig proceskonsulent
Annette Ingeman

Klinisk oversygeplejerske Susanne
Zielke

Ledende neuropsykolog Hysse Forch-
hammer

Logopad Lise Randrup Jensen
Socialradgiver Lone Hartmann
Overleege Vagn Eskesen

Overleege Helle Klingenberg Iversen

Ergoterapuet Gitte Jepsen

Overlaege Lisbet Knudsen Rathenborg
Praksiskoordinator Jens Gram-Hansen

Konst. overlege Anne Birgitte Jacob-
sen

Direktar Lise Beha Erichsen

Specialleege Aase Engberg

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi

Dansk Selskab for Apopleksi
Dansk Selskab for Apopleksi
Dansk Selskab for Apopleksi
Dansk Neurologisk Selskab

Dansk Selskab for Neuro-rehabili-
tering

Dansk Karkirurgisk Selskab
Dansk Selskab for Almen Medicin

Dansk Psykiatrisk Selskab

HjerneSagen

Hjerneskadeforeningen

Sundhedsfaglig arbejdsgruppe for traume, infektion, tumor, subarach-
noidalblgdning og encephalopati har bestaet af falgende medlemmer:

Chef Lone de Neergaard
(indtil jan. 2011)

Afdelingslege Bente Maller
Fuldmegtig Mia Francis Nielsen
Fuldmegtig Kirsten Brgndum

Konsulent Johannes Lydiksen
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Sekretariatschef Brita @hlenschleeger

Afdelingschef Eva Sejersdal Knudsen
Direktgr Jens Peter Steensen
Ledende overlaege Allan Andersen

Ergoterapeut Lene Engelhardt
(indtil jan. 2011, herefter som fag-
specialist)

Fagkonsulent Helle Nybo Mgrn
Ledende terapeut Eva Klose Jensen

Koordinator, socialradgiver Bente
Kierk Jargensen

Socialradgiver Jean Lin Flory

Socialchef Gitte Overgaard (indtil jan.
2011)

Hjerneskadekoordinator Jette
Henneberg Sgrensen
(fra jan. 2011)

Hjerneskadekoordinator Margit Davies
(fra jan. 2011)
Ledende overlaege Carsten Kock-Jensen

Ledende overlege Annette Nordenbo

Direktgr Frank Humle

Overlaege Bo Bergholt

Ledende overlege Lene Rosendahl

Konst. overleege Jane Linnet

Specialeansvarlig ergoterapeut Jim
Jensen

Videnscenter for Hjerneskade (pr. 1.
2011 Videnscenter for Handicap og
cialpsykiatri, Servicestyrelsen)

Danske Regioner
Danske Regioner
Danske Regioner

KL

KL
KL

KL

KL

KL

KL

KL

Regionshospitalet Hammel Neuro-
center

Hvidovre Hospital, Afdeling for
Neurorehabilitering

Center for Hjerneskade, KUA

Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering
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Fysioterapeut, specialist Karen Hastrup  Dansk Selskab for Neurorehabili-

Arentsen tering

Ledende sygeplejerske Lis Petersen Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Ledende neuropsykolog Lars Siert Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Logoped Lone Myhlendorph Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Socialfaglig konsulent Eva Hollzender ~ Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Praksiskoordinator Jens Gram-Hansen Dansk Selskab for Almen Medicin

Konst. overlege Anne Birgitte Jacob- Dansk Psykiatrisk Selskab
sen

Specialleege Aase Engberg Hjerneskadeforeningen

Teknisk arbejdsgruppe har bidraget med udvikling af grundlaget for beskri-
velse af patientgruppen, fremtidig monitorering og evaluering af indsatsen i
forlgbsprogrammet.

Teknisk arbejdsgruppe har bestaet af falgende medlemmer:
Oversygeplejerske Dorte Johansen Sundhedsstyrelsen

Specialkonsulent Eva Husum Schmidt Socialministeriet

Fuldmagtig Sanne Jeppesen Danske Regioner

Leder af treeningsenhed Marianne KL

Thomasen

Sygeplejerske Ingrid Poulsen Dansk Selskab for Neurorehabili-
tering

Forskningsoverleege Sgren Paaske Dansk Selskab for Apopleksi

Johnsen

Professor, overleege Jorgen Feldbaek Regionshospitalet Hammel Neuro-

Nielsen center

Desuden har fglgende personer bidraget i udarbejdelsen af forlgbsprogram-
met:

Fagspecialist Tina Gamstrup Ngrholm Gladsaxe Kommune
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Hjerneskadekoordinator Dion Mattesen

Sundhedsfaglig konsulent Lene Tinglef
Svenstrup

Centerchef, neuropsykolog Ole Laursen

Oversygeplejerske Ulla Veng

Leder, neuropsykolog Henning Olsen
Psykolog Lisbeth Juul Hansen
Praktiserende lege Ynse Boer

Psykolog Dorthe Kjeldgaard

Egedal Kommune

Region Midtjylland, Neere
Sundhedstilbud

Arhus Kommune, Hjerneskade-
centret

Region Midtjylland, Regions-hospital
Viborg

Hjerneskadecentret — BOMI
Daghgjskolen i Centrum
Dansk Selskab for Almen Medicin

Glostrup Hospital, Hovedpinecentret

Sekretariatsfunktionen i Sundhedsstyrelsen er varetaget af:

Afdelingslaege Bente Mgller
Afdelingslege Dorthe Goldschmidt

Oversygeplejerske Dorte Johansen

Overleege, dr.med. Henrik Stig Jargensen (konsulent)

Specialkonsulent Kristine Skovgaard Bossen

Akademisk medarbejder Sidse-Marie Toubroe

Specialkonsulent Steen Rasmussen

Ergoterapeut Téra Haraldsen Dahl
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Bilag 2 Lovgivning

Nedenstaende beskrivelse af lovgivningen er hentet fra MTV’en om hjerne-
skaderehabilitering. Foruden MTV ens beskrivelse er autorisationslovgivning
samt vejledning om treening i regioner og kommuner beskrevet.

Lovgrundlaget for hjerneskaderehabilitering

Interventioner i et hjerneskaderehabiliteringsforlgb ydes af forskellige sekto-
rer og via en reekke forskellige lovgivninger. Saledes er kompleksitet og
mangfoldighed i et hjerneskaderehabiliteringsforlgb ogsa at finde i lovgrund-
laget og daekkes af sektorlovgivninger, hvor potentielt mange lovgivninger
kan bringes i spil: Sundhedsloven, lov om aktiv beskaftigelsesindsats, lov om
social service, lov om specialundervisning samt lov om ungdomsuddannelse
for unge med sarlige behov (se MTV’en om hjerneskaderehabilitering for
naermere beskrivelse af lovgivningernes anvendelse).

”Handleplaner” — lovfastsatte individuelle planer

For at sikre en sammenhangende indsats indeholder de forskellige lovgivnin-
ger adskillige regler om planlaegning pa flere niveauer, herunder pa individ-
niveau. Eksempler pa disse individuelle planer er: Genoptraeningsplaner i
Sundhedsloven, handleplaner i lov om social service, undervisningsplaner i
lov om specialundervisning, uddannelsesplaner i lov om ungdomsuddannelse
for unge med serlige behov og jobplaner og opfalgningsplaner i lov om aktiv
beskeeftigelsesindsats (se MTV’en om hjerneskaderehabilitering for nsermere
beskrivelse).

Tveaergdende lovgivninger: Patientrettigheder, procesretssikkerhed og rets-
garantier

Hjerneskaderehabiliteringens kompleksitet og mangfoldighed betyder, at bor-
geren igennem hele forlgbet er afhaengig af professionelle kompetencer og
viden. Dette galder savel selve udfarelsen af den rehabiliterende intervention
som de forvaltningsmaessige afgerelser, der treeffes som rammer for rehabili-
tering. Der eksisterer en reekke overordnede regler, som setter rammer for
samarbejdet og preeciserer patientens/borgerens centrale position: Sundheds-
lovens regler om patientrettigheder, regler om notatpligt i lov om offentlighed
i forvaltningen, forvaltningslovens regler om sagsbehandling samt diverse be-
stemmelser i lov om retssikkerhed og administration pa det sociale omrade.
De vigtigste regler er beskrevet pa side 266-267 i MTV’en om hjerneskade-
rehabilitering.

Patientinformation og patientvejledning, borgerrettet radgivning om lovgiv-
ningens muligheder, selvbestemmelse, medindflydelse og ret til inddragelse i
egen sag og retten til at blive hgrt begrundes bl.a. i FN’s konvention om ret-
tigheder for personer med handicap i artikler om bl.a. sundhed (artikel 25) og
rehabilitering (artikel 26):
http://www.dch.dk/publ/FNhandicapkonvention/FNkonventionenweb.pdf.

Autorisationslovgivning for sundhedspersoner

Sundhedspersoner, som varetager de faglige indsatser i et rehabiliteringsfor-
Igb, er jf. lov om autorisation for sundhedspersoner og om sundhedsfaglig
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virksomhed forpligtede til at udvise omhu og samvittighedsfuldhed. Sund-
hedspersoner har derigennem et selvsteendigt ansvar for, at den indsats, som
de leverer, er inden for almindelig anerkendt faglig standard. Dette er geel-
dende, uanset hvilken lovgivning, indsatsen leveres efter, og hvor den leve-
res. Derudover har sundhedspersoner en pligt til at kunne dokumentere per-
sonens tilstand, planlagte og udferte undersggelser og behandlinger mv. ved
at fgre journal.

Vejledning om treening i kommuner og regioner

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse samt Indenrigs- og Socialministeriet
har i 2009 udarbejdet en vejledning om treening i kommuner og regioner. Vej-
ledningen giver et samlet overblik over regler om kommunernes og regioner-
nes ansvar for treeningsomradet.
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Bilag 3 Inkluderede diagnoser

Folgende ICD-10 diagnosekoder er inkluderet i forlgbsprogrammet (en

udspecificeret liste fremgar af sst.dk):
Apopleksi og TCI:

Apopleksi (blodprop i hjernen og hjer-
neblgdning) og andre sammenlignelige
sygdomme

Sequelae (folger pa grund af apopleksi
til en af ovenstaende diagnoser)

Transitorisk Cerebral Iskaeemi (TCI)

Anden erhvervet hjerneskade:

Traumatisk hjerneskade

Encephalopati (diffus hjerneskade af
anden arsag)

Infektioner (betendelse i hjernen og i
hjernens hinder)

Tumor i hjernen (kreeft samt godartede
svulster i hjernen)

Subarachnoidal blgdning (hjernehin-
deblgdning)

Andre sammenlignelige sygdomme

Sequelae (falger pa grund af en hjerne-
skade med reference til en af ovensta-
ende diagnoser)

DI61, D163, D164, D167 — D168
(undtaget DI167.4)

DI1691, D1693, D1694, D1698

DG45 - DG46

DS020, DS021, DS027-DS029,
DS061-DS071, DS097, DT020,
DTO040, DT060

DB220, DE159, DE512, DG410,
DG929, DG931, DG938, DGIT8,
D1460, DO292, DO743, DO754,
DO0892, DT58, DT719, DT751,
DT754

DA321, DA390, DA398, DB003,
DB004, DB451, DB582, DGO00,
DGO01, DG040, DG042, DG048,
DGO05, DG060, DG07-DG09

DC70-DC71, DD32, DD330,
DD332, DD337, DD339

Di60

DG372, DI674, DI720

DG099, D1690, DI720, DG099,
D1690, DI1691, DI1692, DT903,
DT905, ZDW56
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Nedenstaende ICPC-2 diagnosekoder er relevante for forlgbsprogram-
met:

Apopleksi og TCI:

Transitorisk cerebral iskeemi K89
Apopleksi K90
Cerebrovaskulzr sygdom K91l

Anden erhvervet hjerneskade:

Hjernelaesion N80
Skade pa nervesystem N81
Meningit/encefalit N71
Kreeft i nervesystem N74
Godartet svulst i nervesystem N75
Uspecifik svulst i nervesystem N76
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Bilag 4 Estimat af antallet af perso-
ner med behov for rehabilitering

Anvendte datakilder

Til estimering af rehabiliteringsbehovet under indlaeggelse er der anvendt da-
ta fra Landspatientregistret (LPR). Diagnoserne kan imidlertid ikke anvendes
til at beskrive hjerneskadens kompleksitet/rehabiliteringsbehov. Estimatet af
antallet af personer med behov for rehabilitering hviler derfor pa en reekke an-
tagelser (se nedenfor).

Herudover er der anvendt databaseudtraek fra Regionshospitalet Hammel
Neurocenter, som har registeret rehabiliteringsforlgb pa henholdsvis regions-
funktionsniveau og hgjt specialiseret niveau. Disse data er herefter ekstrapo-
leret til hele Danmark (se beskrivelse nedenfor). Hvor intet andet er anfart,
omhandler data ar 2010.

Antagelser og estimat af behovet for rehabilitering under indleeggelse

En grundlzeggende antagelse i estimeringen af behov for rehabilitering under
indleggelse og specialiseringsgraden af rehabiliteringen (pa enten hoved-, re-
gional- eller hgjt specialiseret niveau) er, at der er en lineger sammenhang
mellem laengere indleeggelsesvarighed, starre sygdomskompleksitet og behov
for specialiseret rehabilitering.

Estimatet af rehabiliteringsbehovet er baseret pa data fra LPR og ovenstaende
antagelse om sammenhangen mellem indlaeeggelsesvarighed og rehabilite-
ringsbehov. Der er samtidig taget hgjde for, at udredning, observation og akut
behandling af grundsygdommen er forskellig for henholdsvis apopleksi og
anden erhvervet hjerneskade. Saledes vil der ofte hurtigere kunne identifice-
res et rehabiliteringsbehov for personer med apopleksi sammenlignet med de
gvrige diagnosegrupper.

Antagelser ved estimat for rehabiliteringsbehov under indlaeggelse:
Personer med apopleksi:

o Max. 4 dages indlaeggelse: Intet behov for rehabilitering under ind-
leeggelse

e Indlaeggelse mellem 5 og 28 dage: Rehabiliteringsbehov svarende til
hovedfunktionsniveau

o Indleggelse mellem 29 og 59 dage: Rehabiliteringsbehov svarende til
regionsfunktionsniveau

e Indlaeggelse pa 60 dage og derover: Rehabiliteringsbehov svarende til
hgjt specialiseret niveau

Personer med anden erhvervet hjerneskade:

e Max. 7 dages indleggelse: Intet behov for rehabilitering under ind-
leeggelse
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e Indlaeggelse mellem 8 og 28 dage: Rehabiliteringsbehov svarende til

hovedfunktionsniveau

o Indlaeggelse mellem 29 og 59 dage: Rehabiliteringsbehov svarende til

regionsfunktionsniveau

e Indleggelsesvarighed pa 60 dage og derover: Rehabiliteringsbehov

svarende til hgjt specialiseret niveau

Tabellen viser LPR-data og databaseudtraeekkene fra Regionshospitalet Ham-
mel Neurocenter med antal indlaeggelsesforlgb for henholdsvis apopleksi og

anden erhvervet hjerneskade.

Databasebaseret

Ekstrapoleret

Region Nord, | Region |til hele Dan- LPR (hele
Midt og Syd® | Midt? | mark® Danmark)
Hgijt specialiseret niveau — apopleksi 87 - 159 113
Hgijt specialiseret niveau — anden
erhvervet hjerneskade 1449 - 263 268
I alt hgjt specialiseret niveau 231 413 381
Regionsfunktionsniveau — apopleksi - -2) - 488
Regionsfunktionsniveau — anden
erhvervet hjerneskade - 179 630 632
I alt regionsfunktionsniveau - 1.120
Hovedfunktionsniveau — apopleksi 8158
Hovedfunktionsniveau — anden
erhvervet hjerneskade 4038
I alt hovedfunktionsniveau 12.196
Antal personer med rehabilite-
ringsbehov under indleeggelse 13.697

Tabel 3: Estimat af antal af forlgb pa henholdsvis hgjt specialiseret niveau,
regionsfunktionsniveau og hovedfunktionsniveau for henholdsvis apopleksi

og anden erhvervet hjerneskade

1. Danmarks Statistik, folketeelling per 1. juli 2010, indbyggertal

3.036.139

2. Danmarks Statistik, folketeelling per 1. juli 2010, indbyggertal

1.255.876
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3. Danmarks Statistik, folketalling per 1. juli 2010, indbyggertal
5.543.819

4. Gennemsnitstal for perioden 2003-2009

5. Tal for apopleksi tal fra den regionale funktion i Region Midtjylland
er ikke medtaget, idet organiseringen af apopleksirehabiliteringen i
Region Midtjylland adskiller sig fra det gvrige Danmark.

Det estimeres saledes, at 13.697 personer i 2010 havde behov for hjerneska-
derehabilitering under indleeggelse. Heraf havde12.196 behov for rehabilite-
ring svarende til hovedfunktionsniveau (89 %), 1.120 svarende til regions-
funktionsniveau (8 %) og 381svarende til hgjt specialiseret niveau (3 %). Det
skal understreges, at disse skan er behaftet med stor usikkerhed.

Antagelser og estimering af behov for rehabilitering efter udskrivelse

Der findes ikke data til beskrivelse af behovet for rehabilitering efter udskri-
velse. Det har varet forsggt at benytte de obligatoriske registreringer for gen-
optraeningsplaner ved udskrivelsestidspunktet, hvor det klinisk er vurderet re-
levant at henvise til genoptraening. Dataopgarelserne er forsggt etableret bade
ved registrering ved afslutning af kontakterne samt i et tidsvindue efter afslut-
tet kontaktregistrering. Disse opgarelser over andele af genoptraningsplaner i
forhold til alle afsluttede forlgb, viste en uforholdsmeessig lav andel. Validite-
ten af disse data skennes derfor for lav til at anvende data til vurdering af be-
hovet for rehabilitering efter erhvervet hjerneskade.

Da der saledes ikke er valide datakilder, der direkte beskriver behovet for re-
habilitering efter udskrivelse, er ovenstaende antagelse om sammenhangen
mellem indleggelsesvarighed og rehabiliteringsbehov anvendt igen. Der er
ligeledes igen taget hgjde for, at tid til udredning, observation og akut be-
handling af grundsygdommen er kortere for apopleksi end for anden erhver-
vet hjerneskade.

Antagelser ved estimat for rehabiliteringsbehov efter udskrivelse:

o Indleggelse pa 3 dage eller derover for personer med apopleksi: Be-
hov for rehabilitering efter udskrivelse

e Indleggelse pa 4 dage eller derover for personer med anden erhvervet
hjerneskade: Behov for rehabilitering efter udskrivelse

Det estimeres, at 18.162 personer i 2010 havde behov for hjerneskaderehabi-
litering efter udskrivelse. Det skal understreges, at dette sken er behaftet med
stor usikkerhed. Estimering af antal forlgb fordelt pa de tre specialiseringsni-
veauer i kommunalt regi har ikke veeret mulig.

Forlgbsprogram for rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade 85



Bilag 5 Forslag til anbefalinger og
krav til varetagelse af hjerneskade-
rehabilitering pa sygehus

Nedenfor beskrives forslag til anbefalinger og krav til varetagelse af hjerne-
skaderehabilitering pa sygehus for hvert af de tre specialiseringsniveauer. Sy-
gehuse, som varetager regions- eller hgjt specialiserede funktioner, varetager
ligeledes som oftest funktioner pa hovedfunktionsniveau. Derfor bygger for-
slag til anbefalinger og krav til varetagelse af rehabilitering pa regions- og
hgjt specialiseret niveau oven pa forudsatningerne for varetagelse af syge-
husfunktionerne pa de(t) lavere specialiseringsniveau(er). Beskrivelsen af de
tre specialiseringsniveauer vil indga i Sundhedsstyrelsens videre arbejde med
specialeplanlegningen pa omradet.

Hjerneskaderehabilitering pa hovedfunktionsniveau

Hovedfunktionsniveauet omfatter rehabilitering og kontrol af hyppigt fore-
kommende sygdomme og tilstande, hvor ydelserne er af begraeenset komplek-
sitet, hvor sygdom savel som ydelser er hyppige og ressourceforbruget ikke
giver anledning til en samling af ydelserne.

Rehabiliteringsforlgh pa hovedfunktionsniveau vil ofte vare af mere standar-
diseret karakter, og varetages af et interdisciplinart team med neurofaglige
kompetencer og deltagelse af speciallaege i neurologi (eller specialleege med
tilsvarende neurofagligt personale), plejepersonale, fysioterapeut og ergotera-
peut samt med ad hoc deltagelse af neuropsykolog, logoped, digetist og soci-
alradgiver.

Ved varetagelse af hjerneskaderehabilitering bar der veere adgang til relevan-
te treeningsfaciliteter samt mulighed for afholdelse af interdisciplingre konfe-
rencer. Der bgr desuden vere adgang til akutte™ billeddiagnostiske undersg-
gelser (rantgen, CT- og MR-scanner), biokemiske og mikrobiologiske under-
sggelser (urin, spinalvaeske og blodanalyser), EKG, elektrofysiologiske un-
dersggelser (EEG) og tilsyn fra andre laegelige specialer som fx geriatri, psy-
kiatri, kardiologi, endokrinologi og urologi.

Sygehuse med hjerneskaderehabilitering pa hovedfunktionsniveau bar desu-
den medvirke i rddgivning af neurofagligt personale i kommunerne.

Hjerneskaderehabilitering p& regionsfunktionsniveau

Regionsfunktionsniveau omfatter rehabilitering og kontrol af sygdomme eller
tilstande, hvor ydelserne er af nogen kompleksitet, hvor sygdom eller sund-
hedsveesenets ydelser er relativt sjeeldent forekommende og/eller, hvor res-
sourceforbruget giver anledning til en vis samling af ydelserne.

Rehabiliteringsforlgb pa regionsfunktionsniveau vil ofte vare individualise-
rede forlab med hgj intensitet i dagtid, som varetages af et interdisciplinert
team. Foruden anbefalingerne til hovedfunktionsniveau — som pa regions-

1 Eventuelt ved overflytning af personer med behov for akut billeddiagnostik
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funktionsniveau har karakter af krav, — forudsztter varetagelse af hjerneska-
derehabilitering pa regionsfunktionsniveau deltagelse af neuropsykolog, lo-
gopad og socialradgiver. Der forudsattes endvidere specifikke neurofaglige
kompetencer inden for hjerneskaderehabilitering hos alle involverede fag-
grupper i det interdisciplinaere team, iser inden for kognitiv og kommunikativ
funktionsnedseettelse.

Varetagelse af hjerneskaderehabilitering pa regionsfunktionsniveau forudsaet-
ter desuden adgang til rehabiliteringsteknologier, som forudsatter en til-
straekkeligt volumen for at opna kompetencer og erfaring i anvendelse af fx
spejlterapi og platform feedback.

Sygehuse med hjerneskaderehabilitering pa regionsfunktionsniveau varetager
forsknings-, uddannelses- og udviklingsopgaver inden for omradet samt med-
virker i radgivning og kompetenceudvikling af neurofagligt personale i kom-
munerne.

Hjerneskaderehabilitering pa hgjt specialiseret niveau

Hajt specialiseret niveau omfatter rehabilitering og kontrol af meget sjeeldent
forekommende sygdomme og tilstande, hvor ydelserne er af betydelig kom-
pleksitet og forudseetter tilstedevaerelse af mange tvaergaende funktio-
ner/samarbejdspartnere, hvor sygdom eller sundhedsvesenets ydelser er me-
get sjeeldent forekommende og/eller ressourceforbruget betydeligt.

Rehabiliteringsforlgb pa hgijt specialiseret niveau er ofte komplekse, indivi-
dualiserede og af meget hgj intensitet alle ugens dage — ogsa udenfor dagtid —
og varetages af et interdisciplinaert team med deltagelse af samme faggrupper
som pa regionsfunktionsniveau samt neuropadagog. Foruden anbefalinger og
krav til varetagelse af hoved- og regionsfunktionsniveau forudsatter hjerne-
skaderehabilitering pa hgjt specialiseret niveau mulighed for rehabilitering i
rolige omgivelser, hvor skeermning er mulig. Derudover skal de involverede
faggrupper have indgaende kendskab til og kompetence i rehabilitering af de
meget sveert hjerneskadede, herunder inden for fglgende omrader:

e Fysiske funktionsnedseettelser, herunder dysfagi (fx FEES), respirato-
riske problemer (tracheostomerede med trachealkanyle, cough-
assist), nedsat mobilitet (fx anvendelse af robotteknologier), spastici-
tet (fx baklofenpumpebehandling og botulinumtoxinbehandling), og
observation for og behandling af autonom dysfunktion

o Kognitive funktionsnedsattelser, herunder vurdering af personer i
coma/vegetativ tilstand/anden bevidsthedssveekkelse og personer med
amnesi samt bestemmelse af varigheden heraf, samt vurdering og be-
handling af forstyrrelser i opmarksomhed, koncentration, hukommel-
se, indlaering, emotioner og eksekutive funktioner

¢ Kommunikative funktionsnedseettelser, herunder kognitivt betinget
kommunikativ funktionsnedsettelse og anvendelse af avancerede
kommunikationsteknologier

e Adferdsmassige funktionsnedsattelser, herunder handtering af

manglende sygdomsindsigt, konfusion, agitation, anden udadreage-
rende adfzrd og personlighedsmaessige forstyrrelser
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e Intensiv dggnobservation, herunder skop overvagning af hjerterytme,
blodtryk, puls og iltmatning

Sygehuse med hjerneskaderehabilitering pa hgjt specialiseret niveau er vi-
denscentre og har saledes forpligtelse til at videreformidle nyeste viden og
forskning pa omradet. I den forbindelse varetages forsknings-, uddannelses-
og udviklingsopgaver inden for hjerneskaderehabilitering, og sygehusene
medvirker i radgivning vedrgrende serlige behandlingstilbud og hjeelpemid-
ler samt kompetenceudvikling af neurofagligt personale i sygehusvasenet i
gvrigt — savel som i kommunerne.
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Bilag 6 Diagnose- og kontaktregistre-
ring

| det fglgende beskrives, hvordan data vedrgrende forlgbsprogrammets per-
songruppe registreres i henholdsvis sygehusvasenet, almen praksis og kom-
munen. | sygehusvasenet er det muligt ud fra Landspatientregisteret (LPR) at
falge personer med specifikke diagnoser. Det tilsvarende er ikke muligt i
henholdsvis almen praksis og kommunen.

Sygehusveaesenet

Alle kontakter til sygehusvasenet registreres i den nationale database Lands-
patientregisteret (LPR). Der registreres oplysninger bade ved stationare og
ambulante kontakter samt ved besgg i skadestuen. Diagnose- og kontaktregi-
streringen foretages i lokale patientadministrative systemer og opsamles i
Landspatientregisteret (LPR).

Til registrering af diagnoser anvendes sygdomsklassifikationen ICD-10. De
specifikke ICD-10 diagnosekoder, som er inkluderet i forlabsprogrammet,
fremgar af bilag 3.

Til registrering af skader og ulykker anvendes ulykkesklassifikationen, som
blandt andet indeholder koder for arsager til skader.

Til registrering af funktionsevne anvendes ICF. Det er muligt at registrere da-
ta vedrgrende funktionsevne i LPR, men det er ikke obligatorisk.

Derudover registreres alle procedurer, herunder blandt andet behandling og
genoptreeningsprocedurer, ud fra behandlings- og plejeklassifikationen samt
operationsklassifikationen.

Almen praksis

Almen praksis kan registrere henvendelsesarsager og diagnoser i ICPC-2
(Den internationale klassifikation for den primeere sundhedstjeneste). ICPC-2
omfatter blandt andet procesdiagnoser, symptomdiagnoser, skader og forskel-
lige sygdomsdiagnoser. De specifikke ICPC-2 diagnosekoder, som er rele-
vant for forlgbsprogrammet, fremgar af bilag 3. Data fra almen praksis sam-
les i Den Almenmedicinske Database.

Almen praksis kan registrere hver enkelt kontakt. | henhold til landsoverens-
komsten for almen praksis er det pa nuvearende tidspunkt (2011) kun obliga-
torisk at registrere henvendelser vedrgrende konkrete kroniske sygdomme,
herunder hjertekarsygdomme. Dette vil muligvis give nogle oplysninger ved-
rarende apopleksi og TCI men ikke vedragrende de andre diagnoser, som er
inkluderet i forlgbsprogrammet.

Kommunen

I kommunerne tager den socialfaglige indsats primart udgangspunkt i en in-
dividuel konkret vurdering af borgernes funktionsniveau og behov for statte.
Der foretages forskellige former for journalisering af oplysninger, dokumen-
tation og registrering, som blandt andet afhaenger af alder og hjelpens art.
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Dokumentationen kan indeholde oplysninger om diagnose, men der er ikke
pa det sociale omrade en systematisk registrering af diagnoser.

Hvad angar kommunernes sundhedsfaglige indsats, forholder autoriseret
sundhedspersonale i kommunerne sig bade til diagnoser og sygdomsspecifik-
ke problemstillinger i savel tilretteleeggelse som udfarelse af konkrete sund-
hedsindsatser. Der foretages dog ikke systematisk og struktureret dokumenta-
tion af diagnoser.

Undtaget herfra er genoptraning efter sundhedsloven, hvor kommunerne re-

gistrerer diagnose og stamdata samt genoptreeningsydelser med udgangspunkt
i behandlings- og plejeklassifikationen. Data indberettes til LPR.
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Bilag 7 Eksempel pa beskrivelse af
rehabiliteringstilbud i fase III

For at synliggare de tilbud, som kommunen har til borgere med erhvervet
hjerneskade, kan det vaere hensigtsmaessigt, hvis kommunen pa deres hjem-
meside beskriver rehabiliteringstilbuddene.

Nedenfor er der et eksempel pa, hvilke oplysninger der kan medtages i be-
skrivelsen.

Malgruppe for indsatserne

e Er tilbuddet specielt malrettet personer med erhvervet hjerneskade?

e Hvor mange personer med erhvervet hjerneskade rehabiliteres om
aret i tilouddet?

Neurofaglig viden og kompetencer hos fagpersoner
o Tilknyttede faggrupper

e Kompetencer hos de ansatte, fx beskrivelse af grunduddannelse, ef-
ter- og videreuddannelse og erfaring med hjerneskaderehabilitering

¢ Hvordan vedligeholdes de ansattes neurofaglige viden og kompeten-
cer?

Tilgeengelighed og eventuel ventetid
e Hvordan er handicaptilgaengeligheden?
e Tilbydes rehabilitering i hjemmet?

e Er der ventetid til tilbuddet?

Indsatsens indhold

e Hvilke indsatser kan indga i tilbuddet, fx koordinations-, styrke-,
konditions- styrke- og balancetraning

o Treening af hverdagsaktiviteter som fx personlig hygiejne, madlav-
ning og husholdning

e Treening af mentale funktioner som fx hukommelse og orienterings-
evne og sociale relationer

e Traening af tale, ansigts- og mundfunktioner

e Vejledning/radgivning i brug af hjeelpemidler, der anvendes i udfg-
relsen af daglige funktioner

e Arbejdsprevning og jobtreening

o Stgttesamtaler og (neuro)psykologisk radgivning
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e Anvendelse af szrlige teknologier
Indsatsens tilrettelseggelse

e Hvordan udredes barnet/den unge?

e Hvordan visiteres til tilbuddet?

e Udarbejdelse og revision af plan for rehabiliteringen, herunder hvor-
dan barnet/den unge og forzldrene inddrages i udarbejdelse af mal
for indsatserne

e Tilbydes der opfalgning efter indsatsens afslutning?
Koordinering

e Har kommunen en hjerneskadekoordineringsfunktion?

e Udnavnes der en koordinator/tovholder i hvert enkelt forlgb?

e Hvem varetager koordineringen i forhold til foreeldrene?
Pargrende

e Beskrivelse af eventuelle tilbud til de pargrende, fx i form af statte-
samtaler og screening af behov for psykosocial hjelp til egtefeelle og
barn

Dokumentation

¢ Hvordan dokumenteres indsatsen, herunder deltagelse i forskning,
udviklingsaktiviteter eller brugertilfredshedsundersggelser?
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Bilag 8 Ordliste og definitioner

ADL

Afasi

Agitation

Aktiviteter

Aktivitetsbegreensning

Amnesi

Anden erhvervet hjerneska-
de

Anoxisk hjerneskade

Apopleksi

Apopleksiafsnit

Apraksi

Audiologi

Autonom dysfunktion

Bevaegelsesfunktioner

Brugerorganisationer

Activities of Daily Living — Almindelig Daglig Livs-
farelse som omfatter udfarelse af aktiviteter. Begrebet
opdeles i PADL (Personal Activites of Daily Living)
og IADL (Instrumental Activites of Daily Living).

Forstyrrelser i sprogfunktionen, hvorved evnen til at
opfatte og analysere talt og skrevet sprog og til at
formulere et tankeindhold og give dette sprogligt ud-
tryk helt eller delvis gar tabt.

Tilstand preeget af gget psykomotorisk aktivitet med
udtalt rastlgs uro

Udfgrelsen af en opgave eller en handling. Aktivitet
er en af tre komponenter om funktionsevne i ICF.

Nedsat eller ophavet mulighed for at udfgre aktivite-
ter jf. ICF klassifikationens komponent "aktivitet”

Hukommelsestab

Feelles betegnelse for hjerneskade forarsaget af trau-
me, infektion, tumor, subarachnoidalblgdning og en-
cephalopati, som benyttes i forlgbsprogrammet for
rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade

Hjerneskade, som skyldes iltmangel til hjernen, ek-
sempelvis i forbindelse med hjertestop og drukning

Slagtilfeelde: Fallesbetegnelse for de kliniske symp-
tomer, som opstar péa grund af blodprop i hjernen eller
hjerneblgdning

Sygehusafdeling, som udelukkende varetager behand-
ling og rehabilitering af patienter med apopleksi og
TCI

Defekt udfarelse af formalsbestemte handlinger fx at
tage tgj pa og handtere genstande — trods normal
kraft, faleevne og koordination. Der findes forskellige
former for apraksi som preeciserer problemets art.

Laeren om harelse

Blere, tarm, sved, kropstemperatur, blodtryk, puls og
seksualfunktioner styres af det autonome nervesystem
(ikke viljesstyrede del af nervesystemet).

Betegnelse for funktioner som omfatter reflekser, be-
veegelsesreaktioner, viljebestemte bevagelser, ufrivil-
lige beveegelser, gangmenstre samt fornemmelser
forbundet med muskelfunktion og bevegelse. | prak-
sis omfatter bevagelsesfunktioner ogsa muskelfunk-
tioner, ledbevagelighed og tonus.

I Danmark findes flere organisationer for personer
med erhvervet hjerneskade. Organisationerne har for-
skellige tilbud til medlemmerne som beskrives pa de
respektive foreningers hjemmesider.
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Deltagelse

Deltagelsesbegraensning

Dysartri

Dysfagi

Eksekutive funktioner

Ekstremitetspareser

Encephalopati

Erhvervet hjerneskade

Ernaseringsscreening

Evidens

Funktionsevnenedsaettelse

Funktionsnedseettelse

Folelsesaffladning

Folelsesfunktioner

Helbredsrelateret funkti-
onsevne

Er involvering i dagliglivet og er en af tre komponen-
ter om funktionsevne i ICF,

Vanskeligheder som en person oplever i involvering i
dagliglivet, jf. ICF klassifikationens komponent "del-
tagelse”

Defekt i talen. Nedsat evne til korrekt lyddannelse og
dermed udtale af ord, som fglge af lammelse i mund,
tunge, ganesejl eller svalg.

Synkebesveer; vanskelig passage for fgden til eller i
spisergret, fx pa grund af lammelser i mund, tunge el-
ler svaelg. Ofte forbundet med fejlsynkning.

Se overordnede kognitive funktioner
Lammelser i arme og ben

Forstyrrelse i hjernens funktion pa grund af anden
sygdom, eksempelvis sver lever- eller nyresygdom,
iltmangel, forstyrrelser i stofskiftet og forgiftning

En hjerneskade som er opstaet 28 dage efter fgdselen
eller senere

Vurdering af erngringstilstand og ernaringsbehov

Nar der er evidens for en given indsats betyder det, at
der er videnskabelig dokumentation for enten positiv
eller negativ effekt. Afhaengig af kvaliteten af den vi-
denskabelige dokumentation gradueres evidensen i
svag, moderat og god. At der ikke er fundet evidens
for en indsats betyder enten, at der ikke er studier, der
lever op til de videnskabelige krav eller at der ikke er
videnskabelige publikationer om studier af en given
indsats. Ingen evidens bruges ofte om det som man
ikke har fundet evidens for. Nar der findes evidens
for, at noget ikke virker eller er skadeligt, beskrives
det enten som “evidens for manglende/negativ effekt"
eller "negativ evidens for indsatsen”.

Synonym for nedsat funktionsevne — og omfatter alle
komponenter af funktionsevne i ICF og med inddra-
gelse af den betydning som omgivelser og helbreds-
tilstanden har for den samlede funktionsevne.

Nedsattelse/pavirkning af funktioner jf. ICF klassifi-
kationens komponent ”kroppens funktioner”

Manglende falelsesmassigt medsving eller reaktion,
med udtrykslgs og tom mimik

Specifikke mentale funktioner forbundet med fglelser

Den overordnede betegnelse for funktionsevne jf.
ICF’s forstaelsesramme og WHO’s definition. Hel-
bredstilstanden kan i lighed med omgivelsesfaktorer
og personlige faktorer, pavirke den samlede funkti-
onsevne positivt eller negativt.
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Hemianopsi

Heterotrop ossification

Hydrocephalus

Hypertensiv encephalopati

1ADL

ICD-10

ICF

ICF-CY

ICPC-2

Indikator

Interdisciplineert samarbej-
de

Intrakraniel blgdning
Kausal

Kognitive funktioner

Kommunikation

Synssveekkelse eller blindhed svarende til den ene
nethindehalvdel, adskilt fra den anden ved en lige
lodret linje, hyppigst i form af, at det er enten hgjre
eller venstre del af synsfeltet, der er svaekket/blindt

Knogledannelse i muskel- og bindeveaev

Ophobning af hjernevaske, som kan medfgrer forhg-
jet tryk i hjernen

Hjerneskade som falge af leengerevarende sveert for-
hgjet blodtryk

Instrumental Activites of Daily Living omfatter udfg-
relse af komplekse aktiviteter, som kraever flere og
kombinerede faerdigheder og indgar i en formalsbe-
stemt sammenhang. Eksempler pa disse er at lave
mad, kabe ind, ferdes, deltage i undervisning og fri-
tidsaktiviteter.

WHO’s klassifikation af sygdomme. | Danmark er
der indberetningspligt af sygdomme og dgdsarsager i
sygehusvasenet og til dette anvendes ICD-10 klassi-
fikationen.

WHO'’s internationale klassifikation af funktionsevne.
ICF kan, sammen med ICD-10, anvendes til beskri-
velse af en persons samlede helbredsrelaterede funk-
tionsevne, omfattende sygdomme og funktionsevne.
Funktionsevne har tre komponenter: “kroppens funk-

tioner og anatomi”, “aktiviteter” og “deltagelse”.

WHO’s internationale klassifikation af funktionsevne,
funktionsevnenedsattelse og helbredstilstand vedrg-
rende barn og unge

International klassifikation for den primare sund-
hedstjeneste. Anvendes til kontakt- og forlgbsregistre-
ring i almen praksis.

En mélbar variabel, der anvendes til at overvége og
evaluere kvalitet

| forlgbsprogrammerne beskrives interdisciplinaert
samarbejde som en falles arbejdsmetode, som blandt
andet forudsatter felles forstielsesramme om opga-
velgsning, feelles planlegning af den samlede indsats,
klar opgavefordeling og effektiv kommunikation.
MTV’en om hjerneskaderehabilitering beskriver for-
skellige samarbejdsformer detaljeret.

Bladning indeni kraniet (i eller udenpa hjernen)
Arsagsrelateret fx behandling af sygdomsarsag

De intellektuelle funktioner. Omfatter blandt andet
hukommelse, koncentration, abstraktionsevne, taenk-
ning, demmekraft, planleegning samt skrive-, laese- og
regnefardigheder. | forlgbsprogrammet beskrives dis-
se som mentale funktioner.

Aktivitet, der omfatter at forsta og udtrykke sig ver-
balt og non-verbalt, bade i tekst, tegn og tale
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Komorbiditet

Kontraktur

Kroppens funktioner

LPR

LEON-princippet

Mentale funktioner

Mobilitet

MTV

Neglekt

Oftalmologi

Otologi

Samtidig optraeden af to uafhaengige sygdomme eller
tilstande

Fejlstilling af led, som kan opsta pa grund af mangel
pa bevaegelse, uhensigtsmassig lejring og spasticitet

Fysiologiske funktioner i kroppens systemer herunder
psykologiske funktioner. Kroppens funktioner er en
af tre komponenter i ICF klassifikationen.

Landspatientregistret er Sundhedsstyrelsens register
som anvendes til registrering af alle kontakter i syge-
husvasenet. Oplysningerne registreres ved indlaeggel-
se, udskrivelse, ambulante besgg og i skadestuen.

Lavest effektive omsorgs- og behandlingsniveau, som
er udtryk for et princip om effektiv organisering af
sundhedstjenester

Er et omrade af kroppens funktioner i ICF klassifika-
tionen. Der skelnes mellem overordnede mentale
funktioner, som bevidsthedstilstand, orientering,
temperament, energi og handlekraft samt sgvn og
specifikke mentale funktioner som opmarksomhed,
hukommelse, psykomotoriske funktioner, falelses-
funktioner, perception (opfattelse), overordnede kog-
nitive funktioner, sprogfunktioner samt funktioner om
kropsopfattelse og tidsforlgb

Alle aktiviteter som omhandler at bevaege sig fra et
sted til et andet, med og uden transportmidler og/eller
hjeelpemidler.

Medicinsk teknologivurdering. En alsidig, systema-
tisk vurdering af forudsetningerne for og konsekven-
serne af at anvende en given teknologi i sundhedsvae-
senet. Teknologi i denne betydning kan omfatte un-
dersggelsesmetoder, specifikke behandlingsmetoder
og operationsteknikker, leegemidler, rehabiliterings-
indsatser og hjelpemidler og andre béade lavteknolo-
giske og hgjteknologiske indsatser. Formalet med
MTYV er at bidrage med effektiv ressourceudnyttelse
ved anvendelse af specifikke teknologier i sundheds-
vaesenet. MTV baseres pa videnskabelig dokumenta-
tion. Den danske MTV model har fire perspektiver: 1.
Teknologi, 2. Patienten, 3. Organisation og 4. @ko-
nomi.

Feellesbetegnelse for en lang reekke forstyrrelser af
specifikke mentale funktioner, hvor personen i vari-
erende omfang ikke genkender, reagerer pé eller ori-
enterer sig mod stimuli i forbindelse med den ene
kropshalvdel eller det omgivende rum. Neglekt ses
hyppigt efter skade i hgjre hjernehalvdel og rammer
da venstre kropshalvdel/venstre halvdel af det omgi-
vende rum. Der findes forskellige former for neglekt.

Laeren om gjet og dets sygdomme

Laeren om gret og dets sygdomme
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Overordnede kognitive funk-
tioner

PADL

Patientrettet forebyggelse

PEG-sonde

Preemorbiditet

Praevalens

Sequelae

Socialfaglige indsatser

Spasticitet

Specialpsedagogiske indsat-
ser

Sprogfunktioner

Subarachnoidalblgdning

Sundhedsfaglige indsatser

TCI

Kaldes ogsa eksekutive funktioner, er en del af spe-
cifikke mentale funktioner i ICF klassifikationen og
omfatter blandt andet abstraktion, organisering og
planlaegning, administration af tid, kognitiv fleksibili-
tet, indsigt, demmekraft og problemlgsning

Personal activities of daily living, omfatter udfarelse
af basale aktiviteter i forbindelse med personlig hygi-
ejne, pakledning, badning, toiletbesgg og spisning

Forebyggelse, der indeholder elementer af sundheds-
fremme og rehabilitering, og som foregar i sundheds-
vasenet sammen med patienter.

Perkutan Endoskopisk Gastrostomisonde. Sonde som
anlaegges gennem huden ind til mavesaekken. Anven-
des ved laengerevarende eller permanent behov for til-
farsel af ernzering ved dysfagi.

Sygdomme som optreeder forud for en sygdom. | for-
Igbsprogrammerne er det sygdomme som var til stede
forud for den erhvervede hjerneskade.

Antal personer med en given sygdom eller tilstand pé
et bestemt tidspunkt.

Falgetilstande. | forlgbsprogrammerne er det falgetil-
stande til erhvervet hjerneskade.

Indsatser som udfares af fagpersoner med socialfaglig
baggrund, hyppigst socialradgivere. Betegnelsen
deaekker desuden over indsatser, som retter sig mod en
persons eller families samlede sociale situation.

Forggelse af muskelspaending og senereflekser med
tendens til pludselig ryk af muskelgrupper. Spasticitet
kan nedseette evnen til at beveege sig og udfare aktivi-
teter i hverdagen.

Indsatser, som udfgres af speciallerere, specialpada-
goger og audiologopader, bade i forhold til skole-
gang, uddannelse og i hverdagen samt med henblik
pd, at en person kan have gavn af og deltage i under-
visning, uddannelse eller beskeftigelse

Specifikke mentale funktioner vedragrende genkendel-
se og anvendelse af tale, tegn, symboler og andre
sproglige komponenter

Blgdning under en af hjernens hinder og skyldes hyp-
pigst et traume eller en bristning af et aneurisme (ud-
posning pa en af hjernens pulsarer)

Indsatser, som udfgres af autoriserede sundhedsper-
soner indenfor forebyggelse, behandling af sygdom-
me og rehabilitering

Transitorisk cerebral iskeemi. Midlertidig iltmangel til
et omrade af hjernen, som fglge af blodprop. Viser sig
ved pludseligt opstaede neurologiske udfald, der for-
svinder indenfor 24 timer.
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Traumatisk hjerneskade

Tromboemboliske episoder

Tumor i hjernen

Vestibuleere funktioner

WHO

ddem

Skade i hjernen, som falge af udefra kommende pa-
virkning eksempelvis ved trafikulykker og vold

Tilfeelde af blodprop dannet lokalt i et blodkar eller
fart dertil fra et andet sted i kroppen

Swvulst i hjernen, som enten kan veere godartet eller
ondartet (kreeft)

Vestibulere funktioner er funktioner i det indre gre
som regulerer opfattelse af stillingssans, kroppens ba-
lance og bevaegelser. Pavirkede funktioner kan give
nedsat hgrelse, tinnitus, kvalme og svimmelhed.

Verdenssundhedsorganisationen

Ophobning af vaeske i vav eksempelvis i arme, ben,
lunger eller hjerne
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