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Til Sundhedsstyrelsen
Att. Sekreteer Karen Sommer Jakobsen

Hgringssvar vedragrende Anbefalinger for Tveersektorielle forlgb for voksne med erhvervet
hjerneskade.

Dansk Selskab for Apopleksi (DSFA) takker for invitationen til at give hgringssvar pa
Tveersektorielle forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade.

Tak for mulighed for heringssvar pé skrift om ”Anbefalinger for tversektorielle forleb for voksne
med erhvervet hjerneskade”.

Det fremgar at revisionen er gennemfgrt som opfelgning pa rapporten “Servicetjek af
genoptreenings- og rehabiliteringsindsatser til mennesker med hjerneskade” (2017), hvor det bl.a
beskrives at der er betydende variation i visitationen af borgere med en genoptreeningsplan til almen
genoptreening til henholdsvis basalt og avanceret niveau, som indikerer, at det faglige grundlag for
at foretage vurderingen varierer pa tveers af kommunerne.

Sundhedsstyrelsen har opdateret relevante anbefalinger for genoptraenings- og
rehabiliteringsindsatser til voksne med erhvervet hjerneskade; ”Forlgbsprogram for rehabilitering af
voksne med erhvervet hjerneskade” og ”Genoptrening og rehabilitering til voksne med erhvervet
hjerneskade — en faglig visitationsretningslinje”. | forbindelse med revisionen er disse samlet i én
publikation: ”Anbefalinger for tversektorielle forleb for voksne med erhvervet hjerneskade”.

Der har veeret serligt fokus pa at opdatere og kvalificere eksisterende anbefalinger med henblik pa
at sikre kvaliteten og sammenhangen i den samlede indsats, samt at understgtte inddragelse af
borgeren/patienten med erhvervet hjerneskade og dennes pargrende

Det ses at arbejdsgruppen har gjort et stort arbejde med at identificere de kritiske omrader
indenfor dette patientforlgbsomrade og malrette anbefalingerne til optimering af geeldende
forlgb for denne patientgruppe, deres pargrende og de involverede parter.

Dog fremstar dokumentet ikke fuldt gennemarbejdet. Der forekommer uklarheder i
anbefalingerne, anvendelse af redskaber og tiltag som bidrager til forvirring eller tvivl om
malgruppe og anbefalinger. Desuden anbefales anvendelse af redskaber som endnu ikke
synes valideret til de funktioner de anbefales til eller som ikke er validerede til danske
forhold.

For patienter med apopleksi er der entydig og steerk evidens for at behandlingen i den akutte
og subakutte fase skal varetages i dedikerede apopleksiafsnit (ref. : Ringelstein et al.
European Stroke Organisation recommendations to establish a stroke unit and stroke center.
Stroke. 2013;44(3):828-40). I nogle regioner er indlaeggelsestiden pa trombolyse og EVT
centre 2 dage, hvorfor krav til afsnit der skal varetage den tidlige rehabilitering bgr beskrives
ift apopleksiafsnit.
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Afsnit 1.6 Definitioner.

"ICF gor det muligt i et standardiseret sprog at beskrive helbred, funktionsevne og kontekst, og den
kan benyttes bl.a. interdisciplinaert og tveersektorielt. Funktionsevne omfatter tre komponenter (11):
1 Kroppens funktioner og anatomi

(1 Aktiviteter

[ Deltagelse.”

Kommentar: Det er som udgangspunkt prisveerdigt at definere et feelles sprog, dog bar
anvendelsen af den generelle klassifikationsmodel for functioning, disability and health, ICF, fra
2001 uddybes i denne sammenhang, hvor der gives specifikke anbefalinger til behandling af og
forlgb for hjerneskadede. Det bgr tydeligt fremga i hvilken kategori de kognitive deficit indgar i
modellen og saledes defineres tydeligere under aktiviteter og deltagelse som det ogsa ger i den
praktiske guideline til ICF (https://www.who.int/classifications/drafticfpracticalmanual2.pdf?ua=1).
Dette er et problem ogsa i den generelle tekst efterfglgende idet der specifikt omtales kroppens
funktioner, hvorunder de kognitive udfordringer ikke inkluderes, se kommentar til afsnit 4.1

Afsnit 3.2 Inkluderede diagnosegrupper:
1. Spontan blodning i hjernen — apopleksi/spontan intracerebral haeemorhagi
2. Spontan infarkt i hjernen — spontan intracerebralt infarkt
3. Uspecificeret apopleksi — spontan blgdning i hjerne/bladning eller infarkt
4. Diverse (Arteria cerebri dissecans non rupta, moyamoya sygdom, thrombosis venau
intracranialis non pyogenica, Arteritis cerebri ikke klassificeret andetsteds,
Cerebrovaskulaer sygdom, cerebrovaskulaer sygdom uden specifikation og karsygdom
i hjerne ved sygdom klassificeret andetsteds)
5. Sequelae (felger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med reference
til sygdomsgrupperne 1-4)
6. TCI (Transitorisk Cerebral Iskeemi, samme symptomer som ved apopleksi, men
hvor symptomerne forsvinder inden for 24 timer)
7. Traumatisk hjerneskade
8. Encephalopati (diffus hjerneskade pa grund af iltmangel, giftstoffer eller anden
skadelig pavirkning)
9. Infektion (betendelse i hjernen og i hjernens hinder)
10. Tumor i hjernen
11. Subarachnoidalblgdning — blgdning opstaet i hjernehinderne
12. Andre tilstande (eks. myelinolysis pontis centralis, hypertensiv encefalopati)
13. Sequelae (falger pa grund af en hjerneskade og dennes behandling med reference
til sygdomsgrupperne 7-12).”
Kommentar: Der er en manglende stringens i definition af sygdomsgrupperne der er omfattet af
anbefalingerne og disse falger ikke ICD-10 terminologien eller terminologien for dansk
apopleksiregister. Apopleksi diagnosen daekker over bade iskeemisk apopleksi (iskemisk infarkt) og
haemoragisk apopleksi (deekker bade over spontan intracerebral blgdning og subarachnoidal
blgdning). Det foreslas at pkt 11, rykkes op til punkt 1-3 og at man enten valger at anvende infarkt
eller bladning terminologien og at begrebet apopleksi enten udelades eller anvendes som tilleg ved
alle de relevante sygdomsgrupper, som eksempel foreslas de farste punkter at veere:
1. Spontan infarkt i hjernen (iskeemisk apopleksi/stroke)
2. Spontan intracerebal bledning i hjernen (haemorhagisk apopleksi/stroke)
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Uspecificeret apopleksi — spontan blgdning eller infarkt i hjernen

Subarachnoidalblgdning, spontan blgdning i hjernehinder

Diverse (Arteria cerebri dissecans non rupta, moyamoya sygdom, thrombosis venae
intracranialis non pyogenica, Arteritis cerebri ikke klassificeret andetsteds, Cerebrovaskulaer
sygdom, cerebrovaskulear sygdom uden specifikation og karsygdom i hjerne ved sygdom
klassificeret andetsteds)

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

ok w

Afsnit 3.2.
" 12017 var der 19.151 indleeggelsesforlob i alt for apopleksi og TCL.”

Kommentar: Dette tal stemmer ikke overens med Dansk Apopleksiregister (apopleksi+TCI var
154201 2017), ligeledes synes der at veere diskrepans i tallene for indleeggelser for traumatisk
hjerneskade fra 2011 til 2017, hvorledes er tallene fremkommet og hvordan er de valideret?

Afsnit 3.4 Genoptraningsplaner

" Der er en andel, omend en meget lille andel, der modtager en genoptreeningsplan til specialiseret
genoptraning. Det er dog ikke muligt at undersgge, hvilke indsatser genoptraeningsplanen

specifikt henviser til, eller hvilke ambulatorier der varetager opgaven.”

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

“Det er ikke muligt nationalt at monitorere, hvor mange der med genoptraningsplan til
genoptraening pa alment niveau visiteres til genoptraning pa henholdsvis basalt og avanceret
niveau i kommunen. Sundhedsstyrelsen og KL har tidligere opfordret kommunerne til at monitorere
visitationen, hvilket fortsat er aktuelt, og hvilket mange kommuner allerede ger, men der er
imidlertid ikke nogen national indberetning, som kan udggre en beskrivelse her.

Kommentar: Det bar veere et krav at dette monitoreres. En stor udfordring at dette ikke registreres
og potentielt kan der veaere stor ulighed mellem regioner.

Rehabilitering pa specialiseret niveau kan kun udarbejdes fra sygehus med regionsfunktion. Dette
ber std her (stir “gemt” i tekst pé s. 40).

Afsnit 4.1. Genoptreningsplanens formal og malgruppe.

“Der udarbejdes genoptreeningsplan til:

e alle personer, der har et legefagligt behov for genoptraning efter udskrivning i forhold til
funktionsevnenedsattelse inden for omraderne kroppens funktioner og anatomi, aktivitet og
deltagelse, relateret til den erhvervede hjerneskade, og hvor personen har behov for professionelle
genoptreenings/rehabiliteringsindsatser i forlengelse af behandlingen pd sygehuset. ”
Kommentar: — det er ikke begraenset til funktionsevnenedsattelse inden for omraderne “’kroppens
funktioner” men i lige s& hoj grad afasi, opmaerksomhedsforstyrrelser som neglekt og andre
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kognitive deficit og bar defineres under aktivitet og deltagelse jvf ICH, sa det fremgar tydeligt og
ikke bliver et tolkningsspargsmal.

Afsnit 4.3 Genoptraeningens niveauer

“Hvis leegen pa udskrivningstidspunktet vurderer, at en person i en afgrenset periode har behov
for genoptraening pa specialiseret niveau, som foregar pa sygehus, og at personen derefter har
behov for fortsat almen genoptraening eller eventuelt rehabilitering pa specialiseret niveau, skal
dette anfores i personens genoptreeningsplan.”

Kommentar: Dette kan ikke med sikkerhed vurderes pa forhand nar GOP udfzrdiges, men bar
fremsta som en lgbende evaluering af fremgang i patientens forlgb, hvorfor det bar understreges at
en standardiseret evaluering bgr finde stede i forlgbet ved videre planlaegning af tiltag.

Afsnit 4.3. Genoptreningsplanens niveauer

” Nar kommunen modtager en genoptreeningsplan til almen genoptreening, foretages der en
sundhedsfaglig vurdering af, om personen skal visiteres til genoptraning pa basalt niveau eller til
genoptreening pd avanceret niveau”’

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

Der bgr desuden stilles krav om systematisk registrering af hvilket specialiseringsniveau der veelges
eller andres til under forlgbet, saledes at der kan opsamles data pa dette til landsdaekkende
vurderinger af forlgbsplaner og rehabiliteringsindsatsen og effekten af denne.

Afsnit 4.4 Generelle krav til GOP indhold
” Foruden de obligatoriske stamoplysninger skal genoptraningsplanen indeholde fglgende:

En sammenfatning af personens helbredsrelaterede funktionsevne i relation til

kropsfunktion, aktivitet og deltagelse (se i afsnit 7.1 vedrgrende vurdering af funktionsevne). Hvis
der er foretaget undersggelser bgr genoptraningsplanen indeholde relevante resultater herfra
(eksempelvis ergoterapeuters, fysioterapeuters, neuropsykologers og audiologopaders
undersggelser) ....”

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

Genoptraningsplanen skal, jf. § 3 i bekendtgarelsen, angive en tidsfrist for opstart af
rehabiliteringen efter udskrivning fra sygehus, hvis der er sundhedsfagligt begrundet behov herfor
(83 bekendtgerelsen (12)).

Kommentar: Kan med fordel ogsa anfare her, hvornar kommunen er forpligtet til at tage forste
kontakt (4 hverdage efter udskrivelse).
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Afsnit 5.1 Metoder til inddragelse pa individniveau.

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

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

Afsnit 5.4 Indsatser malrettet pargrende.

“Kompetencer.

Fagprofessionelle bgr som udgangspunkt have indgaende neurofaglig viden og kunnen bade i
forhold til sygdomsforlgb, mulige falgevirkninger samt hjerneskaderehabilitering, kompetent
sundheds- og voksenpadagogisk praksis........ samt kunne anvende padagogiske metoder i forhold
til bade gruppebaserede og individuelle forlgb malrettet malgruppens behov. Erfaringer viser, at
det kan vere serligt vanskeligt for sundhedspersoner at handtere, nar bgrn og unge er pargrende,
hvorfor sundhedspersoner med fordel kan opkvalificeres til at have fokus pa bgrn og unges
reaktioner og behov.”

Kommentar: Gelder ovenstaende for alle niveauer af genoptraening/rehabilitering eller er det
primart kraevet ved avanceret og specialiseret rehabilitering samt specialiseret genoptreening? Ber
beskrives tydeligere ogsa hvordan sadanne kvalifikationer teenkes opnaet.

”Familiecentrerede indsatser. ...... Dette kan eksempelvis veere et 12-ugers Multi-Family Group
Therapy (MFGT) program, ........ En anden anerkendt metode er The Brain Injury Family
Intervention (BIFI) (22,23).”

Kommentarer: Det er muligt at ovenstaende er anerkendte metoder, men er de valideret og mulige
at anvende til danske forhold, i sa fald skal der angives referencer, ellers bar det ikke anbefales sa
direkte, men erkendes at viden er for lille pa dette omrade til at komme med anbefalinger.

Afsnit 6.1 Regionens opgaver og ansvar. Sikre forskning og udvikling inden for omradet:

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

Afsnit 7. 1 Generelle principper for organisering.

S. 34 ” Derudover er der konsensus om, at hvert fokusomrade bgr have indsatser med varighed af
ca. 30-60 minutter flere gange ugentligt, gerne dagligt, for de personer som har behovet, som

kan deltage, og hvor der er fremgang (27-29).”

Kommentar: Denne anbefaling er forskelligt fra det, der er angivet i Forlgbsprogrammet for
Rehabilitering af voksne med erhvervet hjerneskade ved Sundhedsstyrelsen 2011 pa side 20, under
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afsnittet generelle forudseetninger for hjerneskade rehabilitering. Her er angivet at ” Der er evidens
for, at der skal minimum 45 minutters daglig treening til hvert fokusomrade for at opné forbedring”
I anbefalingerne for det tvaersektorielle forlgb for voksne med erhvervet hjerneskade refereres der
til nr. 29 som er forlgbsprogram for rehabilitering af bgrn og unge med erhvervet hjerneskade
2011;1. Da der er tale om voksne mé der her vaere tale om “forlebsprogram for rehabilitering af
voksne med erhvervet hjerneskade”.

Afsnit 7. Pa sygehuset

s. 37.

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

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

Kommentar: Denne opgavefordeling varierer mellem sygehuse i Danmark afhaengig af lokale
forhold hvilket teksten skal afspejle, vigtigst er at papege at det skal geres, at de involverede parter
har kompetencen til det og ikke ngdvendigvis hvilken faggruppe der ger hvad. Den beskrevne
henvisningspraksis er saledes ikke generelt geeldende for alle regioner det bar beskrives mindre
specifikt, eller inkludere beskrivelse af henvisning direkte til rehabilitering.

Afsnit 7.3. Organisering

s. 38

“For at sikre ensartet hjerneskaderehabilitering samt hensigtsmaessig kapacitetsudnyttelse kan
visitationen til regions- og hgjt specialiseret niveau samt til de foreningsejede specialsygehuse
forestas af en regional tvaerfaglig visitation. Personer, der har behov for genoptrening og/eller
rehabilitering pa hovedfunktionsniveau, kan henvises fra den akutte/modtagende sygehusafdeling
ud fra lokale fastlagte visitationskriterier.

Kommentar: Visitations praksis som er beskrevet ovenfor vedrgrende hovedfunktion og
regionsfunktion vil ikke veere relevant for alle regioner, da patienter i flere regioner indlaegges
direkte pa afdelinger med bade hoved og regionsfunktion, her vil et centralt visitationsrad til
regionale pladser primeert veere relevant for de hgjt specialiserede forlgb. Bagr nuanceres.

s 38

“Der er i nogle regioner erfaringer med at anvende Rehabilitation Complexity Scale — Extended
(RCS-E), som er en simpel maling af kompleksiteten af rehabiliteringsbehov. Skalaen indeholder
veerdier, som kan benyttes til at skelne mellem, om personer med erhvervet hjerneskade bagr
henvises til hjerneskaderehabilitering pa regionsfunktionsniveau eller pa hgjt specialiseret niveau
(35). Skalaen er oversat og testet i dansk kontekst19 (36). Hammel Neurocenter har udarbejdet en
vejledning til anvendelse af RCS-E20. Se Bilag 5: Eksempel pa visitationskriterier til
specialiseringsniveauer under indlaeggelse pa sygehus.
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Kommentar: Det bgr understreges at RCS-E skalaen primart er valideret til om patienten er til et
forlgb ved det hgjt specialiserede niveau, men ikke til vurdering af om patienter er kandidater til
regionsniveau eller specialiseret rehabilitering ligesom den ikke beskriver patientens potentiale for
genoptraening ved initiale sveere komorbiditeter. RCS-E udpeger séaledes patienter med lavt
preemorbidt funktionsniveau og manglende evne til deltagelse som regionspatienter. Ligeledes
henledes opmarksomheden pa, at skalaen kun er valideret til at skelne mellem regionsfunktion og
hgjt specialiseret niveau.

Bilag 5 visitationskriterier:

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

Figur i Bilag 1

"Ved udskrivelse: 1. Varsling i hht. Sundhedsaftale 2. Evt. ambulant opfalgning 3.
Udskrivningsbrev 4. Genoptreeningsplan”

Kommentar: Der er diskripans mellem figur og tekst idet der i tekst star at alle patienter bar
tilbydes amb. konsultation efter udskrivelse, ogsa de der ikke har neurorehabiliteringsbehov. Bar
ensrettes i henhold til teksten som ma vare det korrekte?

Pa vegne af Dansk Selskab for Apopleksi
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