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Optimering af rehabiliteringsforlgb for apopleksipatienter
Hysse Birgitte Forchhammer

Indledning

I denne besvarelse diskuterer jeg, hvordan det optimale, sammenhangende rehabiliterings-
forlgb for voksne mennesker, der er ramt af apopleksi, kunne udformes. Jeg beskriver rehabi-
literingsbehovet for denne patientgruppe og skitserer de problemer og udfordringer, der er
forbundet med de mader vi i dag organiserer rehabiliteringen pa. Derefter praesenteres en
reekke forslag til forbedringer. Forslagene har to ben: Dels, nogle konkrete bud pa organisa-
toriske @endringer, dels forslag til at etablere nye muligheder for uddannelse og udvikling. Det
er saledes en central pointe i denne besvarelse, at bedre sammenhaeng i rehabilitering ikke
alene kan nas ved organisatoriske eendringer, men ogsa forudseetter at der skabes bedre mu-
lighed for feelles, tveersektoriel uddannelse og udviklingsarbejde.

Baggrund

Hvert ar rammes godt 12.000 danskere af apopleksi, dvs. hjerneblgdning eller blodprop i
hjernen. 50.000 mennesker lever med falgerne efter apopleksi. Apopleksi kan ramme i alle
aldre, men ses hyppigst hos aeldre mennesker (> 65 ar). Med gget forventet levetid, vil antal-
let af apopleksipatienter stige. Hjernen er involveret i alt hvad vi mennesker foretager os.
Derfor kan hjerneskader efter apopleksi fare til omfattende handicap. Ofte ses lammelser og
foleforstyrrelser. Mange rammes af problemer med at kommunikere sprogligt, andre oplever
aendret syn, manglende evne til at genkende genstande eller andre mennesker og problemer
med at orientere sig i verden. | en reekke tilfeelde farer apopleksien til aendringer i falelsesliv
og personlighed. Mange apopleksipatienter udvikler behandlingskraevende depressioner. Apo-
pleksi rammer ikke kun patienten selv, men ogsa de naermeste pargrende oplever gkonomi-
ske, sociale og psykologiske problemer. Apopleksi er den anden hyppigste arsag til demens
og den tredje hyppigste dedsarsag i Danmark. Det skennes, at apopleksi arligt koster sam-
fundet 2,7 milliarder, eller 4% af sundhedsbudgettet.

Der er evidens for, at hurtig og velkoordineret indsats og tidlig, tvaerfaglig rehabilitering pa
hospitalsafdelingen forbedrer patientens prognose. | dag indlaegges langt de fleste apopleksi-
patienter pa seerlige apopleksiafsnit, som i vidt omfang lever op til nationale anbefalinger fra
Sundhedsstyrelsen om behandling og tidlig genoptraening. Ogsa efter hospitalsindleeggelsen
har mange apopleksipatienter fortsat behov for rehabilitering. Det skannes at godt halvdelen
af alle apopleksipatienter har behov for en eller anden form for rehabilitering efter indlaeggel-
sen. Ca. 1/5 — 1/3 har behov for en mere kompleks og sammensat rehabiliteringsindsats.

Der hersker nogen uklarhed i brugen af begreberne "rehabilitering” og "genoptraening”. Der
er udbredt enighed blandt fagpersoner om at tilslutte sig den definition af rehabilitering, som
blev formuleret i den sakaldte Hvidbog i 2004:



“Rehabilitering er en malrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, pararen-
de og fagfolk. Formélet er, at borgere som har eller er i risiko for at fa betydelige begraens-
ninger i sin fysiske, psykiske og/eller sociale funktionsevne, opnar et selvstandigt og me-
ningsfyldt liv. Rehabilitering baseres pa borgerens hele livssituation og beslutninger og bestar
ar en koordineret, sammenhaengende og vidensbaseret indsats” (Hvidbogen, 2004).

| sundhedsloven anvendes "genoptraening” imidlertid som gennemgaende begreb. | praksis
anvendes begreberne "genoptraening” og “rehabilitering” ofte i fleeng. Det skaber til tider for-
virring og det ma anbefales at rehabilitering, i Hvidbogens forstand, fremover bliver det gen-
nemgaende begreb.

Verden ifglge kommunalreformen

Kommunerne overtog, i forbindelse med kommunalreformen i 2007, myndigheds— og finan-

sieringsansvar for genoptreening efter udskrivelse fra hospital. Tidligere var dette ansvar for-
delt mellem kommuner og amter. Den nye struktur blev bl.a. indfart for at skabe mere klar-

hed om ansvarsfordelingen. Reformen understgtter ogsa en generel malszetning om, at an-

svar for rehabilitering bar placeres sa teet pa borgerens naermiljg som muligt.

Med reformen indfartes begrebet Specialiseret genoptraening. Specialiseret genoptraening er
treening, der gives, nar der er behov for taet samarbejde om treening, behandling og udred-
ning pa speciallaegeniveau. Eller der, hvor en teet kontakt til specialleeger er pakraevet af hen-
syn til patientens sikkerhed. Al anden genoptreening er almen og foregar i kommunen. Den
faglige vurdering af, hvorvidt en patient har behov for genoptreening, foretages af en leege i
samarbejde med det tveerfaglige personale, pa den sygehusafdeling hvor patienten er indlagt.
Behovet beskrives i en sakaldt genoptraeningsplan. Genoptraeningsplanen er almindeligvis
borgerens adgangsbillet til rehabilitering. | genoptraeningsplanen beskrives det fagligt be-
grundede genoptreeningsbehov, men det er kommunen, der afgegr omfang og indhold af den
genoptreening, der tilbydes.

| arene siden kommunalreformen 2007 har genoptraeningstilouddene til apopleksipatienter og
andre senhjerneskadede undergaet forskellige administrative og indholdsmaessige forandrin-
ger:

e De fa tidligere sygehusbaserede rehabiliteringstiloud er begraensede og ressourcer over-
flyttet til kommunerne.

e Driften af tidligere Amtslige rehabiliteringsinstitutioner f.eks. Taleinstitutter og Revalide-
ringscentre er i flere tilfeelde, helt eller delvist, overtaget af en enkelt eller flere kommuner
| feellesskab.

e Nogle kommuner har opgraderet og udviklet deres rehabiliteringstilbud.



e Mange kommuner har udpeget en hjerneskadekoordinator, der star for den overordnede
koordinering af genoptraening af apopleksipatienter og andre senhjerneskadede.

e Bade primaer- og sekundaersektoren har mulighed for at henvise patienter til de fa lands-
deekkende pladser pa specialiserede rehabiliteringsinstitutioner som Kurhus, Center for
Hjerneskade og Vejlefjord. Bade far og efter Kommunalreformen har regler omkring brug
og betaling af disse tilbud veeret omstridt.

Udfordringer i den nuveerende organisering

Rehabilitering af apopleksipatienter er i en raekke tilfaelde en kompleks opgave, som kraever
tveerfaglig indsats og fleksibilitet, samarbejde og stadig abenhed overfor udvikling og ny-
teenkning. Pa en raekke omrader fungerer samarbejde og koordination omkring rehabilitering
godt. Det geelder for en stgrre gruppe patienter med relativt beskedne behov eller rehabilite-
ringsbehov, der kan opfyldes af standard tilbud. Ogsa patienter, som allerede er kendt i det
kommunale system f.eks. patienter fra plejehjem eller andre, der allerede er i kontakt med
hjemmeplejen, oplever fa problemer. For disse gruppes vedkommende kan der veere behov
for mindre lokale forbedringer og lgbende justeringer.

Udfordringerne i den nuvaerende organisering er starst i relation til de patienter som udger
maske 1/5 -1/3 af den samlede gruppe. Det er de patienter, der har komplekse og sammen-
satte behov for rehabilitering og anden statte. | denne gruppe finder vi den middelsvaert og
sveert hjerneskadede patient, med mange bade fysiske, kognitive og sociale problemer, men
ogsa den umiddelbart lettere skadede patient, med sakaldte "skjulte handicap”. "Skjulte han-
dicap” kan f.eks. besta i kognitive og psykologiske problemer, der er vanskelige umiddelbart
at diagnosticere. Et eksempel:

En 50-drig kvinde, der efter blodprop i hajre hjernehalvdel har behov for treening af gang,
balance og finmotorik. Endvidere traening af opmaerksomhed og hukommelse, samt stotte til
bedre sygdomsindsigt. For at komme tilbage i egen bolig skal der traeenes en reekke hver-
dagsaktiviteter. Hendes erhvervsevne skal afproves og efterfolgende skal hendes tilbageven-
den til arbejde foregd med statte og vejledning. Hendes teenagebarn har brug for psykosocial
Stotte og hendes mand tilbydes forlob i pararende gruppe. Der er brug for statte til boligaen-
dringer og invalidebll.

Her sammenfattes de seerlige udfordringer som aktuelt byder sig for en optimal organisering
af rehabiliteringsindsatsen i sddanne komplekse sager:

e Det fagligt begrundede behov for rehabilitering beskrives pa sygehuset, men skal realise-
res i det kommunale system. Anbefalinger udarbejdet i hospitalets videnskabeligt baserede
kultur, skal realiseres i en erfaringsbaseret kultur, der er underlagt forvaltningsgraenser og
direkte gkonomiansvar.



e Det forhold, at mange apopleksipatienter padrager sig "skjulte” kognitive og emotionelle
handicap kan veere en udfordring i samarbejdet om rehabilitering. Sddanne "usynlige”
handicap kan veere vanskelige at erkende og beskrive. Ofte viser problemerne sig ferst nar
patienten er udskrevet fra hospitalet. Sddanne patienter har maske derfor aldrig faet en
genoptreeningsplan, eller problemerne er mangelfuldt beskrevne fra hospitalets side.

o Der eksisterer lokale kvantitative og kvalitative forskelle i den rehabilitering borgerne tilby-
des. Der findes, pa den anden side, ikke faelles nationale kvalitetsstandarder for god reha-
bilitering. Det giver grobund for uenighed indbyrdes blandt fagfolk og mellem myndighe-
der og borgerne.

e Viden om hjernens evne til regenerering og viden om rehabiliteringsmetoder er i stadig
udvikling, men der er fa ressourcer til forskning og udvikling pd omradet. Hospitalet har
adgang til denne viden, men de kommunale fagpersoner, der primeert arbejder med reha-
bilitering, har lidt eller ingen adgang til denne viden.

e Nar den apopleksiramtes behov for rehabilitering er komplekst, involverer realiseringen af
rehabiliteringsindsatsen ofte forskellige lovgivninger og flere forskellige kommunale for-
valtninger. Det er en udfordring for bade den hjerneskadede, dennes pargrende og de
kommunale aktarer, at overskue og koordinere sadanne forlgb.

e Rehabilitering virker bedst, hvis borgeren er motiveret, oplever traeningen som relevant og
selv har mulighed for at pavirke forlgbet. En sadan brugerinddragelse kreever ofte en eks-
tra indsats nar borgeren er hjerneskadet. Det kan veere en stor udfordring reelt at inddra-
ge hjerneskadede borgere, der f.eks. har problemer med sproglig kommunikation, eller
hukommelse.

Komplekse problemer — fleksible lgsninger:
Kort- og langsigtede forslag til en forbedret indsats:

Optimering af det tveersektorielle samarbejde om den enkelte patient
Rehabilitering starter pa hospitalet og viderefgres og justeres i primeersektoren. For at sikre
at denne overgang er velkoordineret og, at specialiseret viden med relevans for rehabiliterin-
gen videreformidles, er det farst og fremmest vigtigt, at der er klarhed om, hvem der i praksis
har ansvar for, at denne viden formidles. Det ma accepteres, at dette ansvar pa det enkelte
hospital og i den enkelte kommune kan delegeres til forskellige fagpersoner, men det skal
altid klart fremga af genoptraeningsplanen, hvem disse personer er. Som noget nyt ber alle
apopleksipatienter, ogsa de, der ikke umiddelbart skannes at have behov for rehabilitering, fa
udleveret navn og kontaktadresse pa en person pa hospitalet og en person eller adresse i
kommunen, hvor man kan henvende sig, hvis der imod forventning opstar behov. Dette for at
sikre, at f.eks. patienter med skjulte handicap og uopdagede handicap, har en mulig adgang
tilbage i systemet.



Genoptreeningsplanen bgr videreudvikles som interaktivt redskab for

flere parter

Genoptraeningsplanen er et udmaerket udgangspunkt for det tveersektorielle samarbejde,
men den bgr udvikles. Det er besluttet at planerne pa sigt digitaliseres, hvilket vil lette arbej-
det med dette veerktgj betydeligt. Men planernes indhold begr ogsa udvikles. Det er vigtigt, at
der fremover sikres, at standardskabelonen rummer mulighed for at beskrive anbefalinger om
kognitiv og sproglig genoptraening. Planen skal gares til et interaktivt redskab. Det skal gares
lettere for savel fagpersoner som borgeren at kommentere planen og linke til f.eks. relevante
dele af patientens journal, faglige artikler, der uddyber en bestemt ny rehabiliteringsmetode
eller andet relevant materiale. Dette forslag indeholder muligvis nogle datasikkerhedsmaessi-
ge problemer, som naturligvis skal belyses.

Nye former for samarbejde om rehabilitering og sekundeaer forebyggel-

se mellem hospitaler, praktiserende lseger og kommuner

Udover en leegefaglig opfelgning og forebyggende indsats som i dag foregar i ambulant hos-
pitalsregi eller hos egen laege, har flere apopleksipatienter ogsa behov for f.eks. neuropsyko-
logisk og plejemaessig opfalgning, som involverer specialiseret ekspertviden. Denne viden er i
dag sveert tilgeengelig nar patienten er udskrevet fra sygehuset. Nogle patienters rehabilite-
ringsbehov viser sig ferst fuldt ud nar patienten kommer hjem. I andre tilfeelde sker der an-
dringer i patientens liv, f.eks. sociale begivenheder, eller der tilstader anden sygdom, som
agendrer rehabiliteringsbehovet. Der eksisterer ikke en nem adgang til tveersektoriel kommuni-
kation, vidensdeling og feellesindsats, nar patienten farst er udskrevet fra sygehuset. P& kort
sigt kunne man ggare det muligt for kommunale rehabiliteringsinstitutioner og apopleksipatien-
ten selv, at henvende sig med konkrete problemer omkring rehabilitering pa hospitalets apo-
pleksiambulatorium i en tidsbegraenset periode efter udskrivelse, f.eks. 3 maneder. En mere
langsigtet, men ogsa mere omkostningskraevende, model kunne veere at etablere tveersekto-
rielle projekter, f.eks. et faelles ambulatorium, bemandet med tveaersektorielt personale. Her
kunne man organisere feelles tilbud til pargrende f.eks. patient- og pargrende skoler, med
tilbud om undervisning i sekundaer profylakse og psykoedukation, f.eks. undervisning i at
handtere traethed i hverdagen eller andre feelles problemer. Et sddant tilbud kunne ligge pa
et sygehus eller i et lokalt Sundhedscenter.

Borgerens mgde med kommunen skal vaere overskueligt

Nar en borger med komplekse rehabiliteringsbehov udskrives fra hospitalet, involverer finan-
siering af den videre rehabilitering ofte forskellige lovgivninger og flere forskellige kommunale
forvaltninger. Det er uoverskueligt for den hjerneskadede patient og pargrende at handtere
disse mange kontakter. Forskellige modeller kan lgse op for dette problem. Patienten tildeles
en sagskoordinator eller "tovholder”, der pa tvaers af institutioner og forvaltninger, falger pati-
enten rundt i systemet og sikrer sammenhaeng. Denne ordning er ressourcekraevende, men
vil sandsynligvis ogsa kun veere relevant i ganske fa tilfeelde, f.eks. i tilfaelde af meget svaer
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hjerneskade. En anden model, som flere kommuner allerede har valgt at fglge, er at udpege
saerlige kommunale hjerneskadekoordinatorer eller etablere hjerneskadeteam, hvor en eller
flere fagpersoner sikrer koordinationen for flere borgere. Modellerne kan kombineres.

Bedre udnyttelse og udvikling af tilbud

Den kommunale rehabilitering er sammensat af forskellige elementer. Mere specialiserede
rehabiliteringstiloud, som kun fa borgere i hver kommune har behov for, skal naturligvis ikke
findes i alle kommuner. En fremtidig model kunne bygge pa en hgjere grad af samarbejde
mellem kommunerne om tilbud. Dette kan gares pa flere forskellige mader: En eller flere
kommuner kan sammen etablere feellestilbud. Et feelleskommunalt organ kunne koordinere
samarbejdet, med det formal, at hgjt specialiserede tilbud centraliseres og udnyttes bedst mu-
ligt. Et andet formal med en sadan koordinering er, at viden om hyppige og almindeligt an-
vendte teknikker hurtigt spredes i alle kommuner og erfaringer lgbende kan deles. En model
for et sddant samarbejde kunne veere et feelles Hjerneskadesamrad pa regionalt niveau.

Reel brugerinddragelse

Ifalge savel sygehus- som sociallovgivningen skal patienten involveres i beslutninger om re-
habilitering. | praksis fungerer rehabilitering bedst nar patienten er informeret, motiveret og
selv oplever at have reel indflydelse pa rehabilitering, mal og midler. Der eksisterer kulturelle
og praktiske barrierer for patientinddragelse i praksis. Nar vi har med hjerneskadede patienter
at gare, er problemer som hukommelsesforstyrrelser, nedsat sygdomsindsigt og kommunika-
tionsproblemer yderligere barrierer. Disse barrierer nedbrydes ikke alene ved organisatoriske
aendringer, men fordrer, at der i tilretteleegning af patientinddragelse tages individuelle hensyn
og inddrages specialviden om den enkeltes handicap. Det kan veaere simple foranstaltninger,
som at have mulighed for at benytte et roligt samtalerum. | andre tilfeelde fordrer reel inddra-
gelse, at fagpersoner uddannes i brug af talepaedagogisk eller neuropsykologisk specialviden
og f.eks. kommunikationsteknologi. Ogsa mulighed for at tilbyde patient en bisidder kan veere
ngdvendig. Hospitalsafdelinger og kommunale institutioner bar have en formuleret politik for
reel inddragelse af patienter og pargrende. Brugerorganisationer for apopleksipatienter kan
her veere en vigtig samarbejdspartner.

Rehabiliteringsakademiet — en vision om et feelles kommunalt/regionalt

uddannelses- og udviklingscenter

Ny viden om hjernefunktion, hjerneplasticitet, sammenhaeng mellem miljg, sociale faktorer og
hjerne, kombineret med udvikling af nye rehabiliteringsmetoder er i hastig vaekst. Formidlin-
gen af denne viden er ofte mangelfuld og der forskes for lidt i, hvordan ny viden om rehabilite-
ring implementeres lokalt. Ved at etablere "Rehabiliteringsakademiet”, et feelles, regionalt
center for uddannelse og udvikling skabes en sammenhaeng hvor tveerfagligt hospitalsperso-
nale og kommunalt ansatte kan videreuddannes. Det giver ogs& mulighed for at etablere net-
veerk, der kan gennemfgre udviklingsprojekter, hvor rehabiliteringsmetoder afprgves i praksis.
Allerede eksisterende lokale og regionale uddannelser for rehabiliteringspersonale skal danne
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grundstenene i "Rehabiliteringsakademiet” og kompletteres med nye uddannelseselementer.
Uddannelserne skal veere modulopbyggede, sa mange forskellige faggruppespecifikke og
lokale krav kan honoreres. Et vigtigt formal med et sddant uddannelses- og udviklingscenter
er ogsa at skabe et mgdested, hvor den evidensbaserede og fagspecialiserede hospitalskul-
tur og de erfaringsbaserede og hverdagsorienterede kommunale kulturer, kan mgdes, strides
og udvikles sammen. Etablering af et sddant akademi kunne realiseres med private fondsmid-
ler i en forsggsperiode. Driften bgr pa sigt betales af faelles kommunale og regionale midler.
Ved at samteenke akademiet med allerede eksisterende uddannelsestilbud, ville en sadan
finansiering kunne realiseres uden store ekstra udgifter.

Nationalt referenceprogram for rehabilitering: Samme hgje faglig standard

— forskellige lokale lasningsmodeller

Savel hospitaler som kommuner har gennem tiden udviklet forskellige samarbejdsformer og
forskellige rehabiliteringstilbud. Sadanne forskelle kan vaere begrundet i historiske, geografi-
ske eller andre lokale forhold. Mangfoldigheden i opgavelgsningen er i sig selv ikke noget
problem. Det afggrende er, at kvaliteten af sddanne forskelligt organiserede tilbud, lever op til
samme hgje faglige standard. For at understgtte dette, bar der udarbejdes et nationalt refe-
renceprogram for neurorehabilitering. Lige som det gar sig geeldende for andre nationale refe-
renceprogrammer, skal der ikke veere tale om en facitliste, der skal ensrette alle lokale tilbud.
Programmet skal derimod medvirke til, at der etableres en feelles referenceramme for det fag-
lige niveau og angive standarder for den indsats borgeren kan forvente.

Konklusion

Jeg har i denne besvarelse beskrevet baggrund, samt en reekke barrierer og udfordringer, for
den optimale koordinering og organisering af rehabilitering af apopleksipatienter. Mit saerlige
fokus har veeret de patienter, der har skjulte eller komplekse rehabiliteringsbehov.

e Den samlede gruppe af apopleksipatientgruppen er heterogen. En stor gruppe har behov
for en mere standardiseret og lavt specialiseret rehabiliteringsindsats. Organisationen
omkring disse forlgb kan optimeres, men funger ofte godt.

e Rehabilitering af patienter med komplekse og skjulte handicap kreever komplekse rehabili-
teringstilbud, der involverer mange aktarer og stiller store krav til koordination og fleksibili-
tet.

¢ Rehabiliteringsindsatsen forlgber mellem to systemer — hospitalet og kommunerne — som
repraesenterer meget forskellige videnskulturer: Hospitalet repraesenterer en evidens- og
fagspecialiseret kultur. Kommunerne, en mere erfaringsbaseret og regelbestemt, men og-
sa mere hverdagslivsorienteret kultur.

e Der har i de senere ar veeret et gget fokus pa gkonomisk rentabilitet og effektivitet i indsat-
sen. Dette skaber i sig selv ikke problemer for optimal rehabilitering, men i de tilfselde, hvor
der ikke er klarhed om brug og betaling af specifikke indsatser gges risikoen for konflikt.
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e Savel fagpersonale som borgere er mere vidende om muligheder for rehabilitering og stil-
ler derfor flere krav til bade kvantitet og kvalitet.

e Der eksisterer imidlertid ikke nationale retningslinjer for, hvilke kvantitative og kvalitative
man bgar stille til rehabiliteringsindsatsen.

Jeg har i besvarelsen beskrevet en reekke konkrete forslag til en bedre koordinering og orga-
nisering af indsatsen. Besvarelsen anbefaler ikke én, samlet ny struktur for organisering af
indsatsen, men der foreslas forskellige, kort- og langsigtede aendringer. Endvidere argumen-
teres for, at bedre koordinering og organisering inden for et s komplekst felt, der samtidig er
preeget af stadig udvikling og forandring, ikke alene sikres ved at standardisere organisation
og kommunikation. Der argumenteres for, at gget uddannelse og etablering af netveerk og
udviklingsprojekter er en vigtig vej frem mod bedre rehabiliteringsforlgb for patienterne. Med
"Rehabiliteringsakademiet” foreslas en mulighed for at udvikle konkrete kompetencer hos del-
tagerne. Samtidig skabes et forum, hvor forskellige fag- og videnskulturer mgdes. Endelig
skabes her rammer for at mgdes og "fa ansigt” pa de mange samarbejdsparter som befolker
rehabiliteringsfeltet. Dermed gges ogsa mulighederne for at udvikle mere uformelle kommuni-
kationsnetveerk, som er ngdvendige inden for et arbejdsomrade, der ofte kreever stor fleksibili-
tet af de involverede aktarer.

Endelig er udviklingen af stagrre national enighed om, hvad kvalitet i rehabilitering er, en afga-
rende faktor for at forbedre rehabiliteringsindsatsen. Der foreslas udarbejdelse af et nationalt
referenceprogram for neurorehabilitering. Et sadant arbejde skal forega pa statsligt niveau.
Programmet vil veere en vigtig forudsaetning for at sikre borgernes mulighed for reelt at sam-
menligne og vurdere tilbud. Samtidig vil det bane vejen for mere gennemsigtighed i den fagli-
ge vurdering af lokale tilbuds kvalitet.

En parole for den fremtidige udvikling af rehabilitering - i den bedste af alle verdener - kunne
saledes vaere: At anerkende ngdvendigheden af lokale forskelle i udformning af samarbejde
og rehabiliteringstilbud, men samtidig skabe stgrre enighed om feelles standarder for hgj fag-
lig kvalitet.
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