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1 Indledning

”Jeg vil helst vaere, som jeg var for.
Det er ikke altid lige nemt, men jeg prover.”
(Ung med erhvervet hjerneskade, fra interviewundersggelse)

Formalet med evalueringen er at f tilvejebragt en vidensopsamling af erfaringer
og resultater, der er opndet gennem fem projekter om en styrket indsats for
unge med erhvervet hjerneskade. De fem regionalt forankrede projekter har i alt
modtaget 100 mio. kr. over fem &r (2012-2017) i stette fra en finanslovspulje
under Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.!

Der var oprindeligt budgetteret med, at stgrstedelen af midlerne skulle anvendes
til etablering og drift af udredningsfunktioner i de fem regioner, men da det op-
rindelige estimat for incidens af potentielt hjerneskadegivende diagnoser blandt
15-30-3rige var for hgit, er en stgrre del af midlerne anvendt til andre projektre-
laterede formal. En del af midlerne er ikke brugt og betales tilbage til ministe-
riet.

1.1  Formal

Formalet med evalueringen er:

"at fa tilvejebragt en vidensopsamling af erfaringer og resultater, der er op-
ndet gennem de fem projekter. Evalueringen skal belyse erfaringer og resul-
tater fra projekternes egne mal og succeskriterier samt de fzelles mal og
succeskriterier, som projekterne har udarbejdet.”

I Sundhedsstyrelsens opdrag til denne evalueringsopgave hedder det videre, at

1 1 dag hgrer puljen under Sundheds- og &ldreministeriet. Den faglige opfglgning pa pul-
jen varetages af Sundhedsstyrelsen.
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evalueringen skal “sammenstille, vurdere og perspektivere resultater og skal be-
nyttes af sundhedsvaesenets aktgrer.”? Der er tale om en tvaergdende evalue-
ring, hvor det primaere formal er at analysere pa tvaers af projekterne (og kun i
begreaenset grad at vurdere det enkelte projekt). Projekterne laver selv slutrap-
porter efter en fast skabelon, der afleveres til Sundhedsstyrelsen.

En del af opdraget til denne evalueringsopgave er, at den ogsa skal kunne bru-
ges til at vurdere, om “der ud fra et fagligt og gkonomisk perspektiv er grundlag
for at implementere ambulante udredningsfunktioner som en del af den fremti-
dige rehabiliteringsindsats til borgere med erhvervet hjerneskade.”3 I en region
(Region Nordjylland) er der allerede truffet beslutning om at viderefgre dele af
indsatsen overfor unge med erhvervet hjerneskade, mens situationen er under
overvejelse og afklaring i de @vrige fire regioner. I de fire uafklarede regioner er
der i gjeblikket drgftelser pd sygehusdirektions- og/eller regionsniveau om vide-
refgrelsen af dele af udredningsfunktionerne. Da der er en proces i gang med
henblik pd at afklare udredningsfunktionernes fremtid, vil denne evaluerings an-
befalinger - efter aftale med Sundhedsstyrelsen - orientere sig mod, hvad eva-
luator finder, at der kan anbefales pa baggrund af de mere projektspecifikke er-
faringer fra puljen.

Af tekstboksen nedenfor fremgar faelles mal og succeskriterier for projekterne.

Tekstboks 1 Fzelles ml og succeskriterier

> Implementering af opsporingsredskaber/metoder i alle regioner

> Implementering af ambulant udredningsfunktion i alle regioner

> Etablering af et nationalt datasaet mhp. monitorering af rehabilitering af malgrup-
pen (daekningsgrad, aktiviteter og effektmal)

> Kontakt til minimum 90 pct. af patienterne i malgruppen, der har en kendt diag-
nose inden for de diagnoser, der er omfattet af forlgbsprogrammet, og som er ble-
vet diagnosticeret i projektperioden

> At 50 pct. af de personer, der er blevet henvist til udredning for eventuel hjerne-
skade, diagnosticeret og tilbudt forlgb, har ét ar efter kontakt og forlgb opndet
meningsfuld forbedring i to ud af tre hgjst prioriterede mal, som personen selv har
defineret

Kilde: "Feelles m&l og succeskriterier for regionale projekter til styrkelse af rehabilitering af
unge med erhvervet hjerneskade”, Danske Regioner, 2013.

Evalueringen bygger pa de data og den Igbende rapportering, som de fem regio-
nale projekter selv har gennemfgrt. Projekterne har bl.a. udarbejdet midtvejs-
rapporter, og der foreligger ogsa data fra en database kaldet DRUE: Dansk Regi-
ster for Unge med Erhvervet hjerneskade. Desuden bygger evalueringen pa da-
taindsamling, som evaluator har gennemfgrt. Hovedkomponenten i denne data-
indsamling har vaeret en besggsrunde, hvor en lang reekke interessenter er ble-
vet interviewet over to dage i hver af de fem regioner.

2 Jf, opgavebeskrivelse for evalueringen, Sundhedsstyrelsen.
3 Jf. opgavebeskrivelse for evalueringen, Sundhedsstyrelsen.
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1.2 Baggrund

En hjerneskade hos en ung kan vaere en vanskelig opgave for regioner og kom-

muner at hdndtere. Genoptraening og rehabilitering vil ofte vaere et langt forlgb,
der kraever involvering af mange instanser i det regionale behandlingssystem og
i kommunalt regi. Indsatsen vil som udgangspunkt bdde skulle vaere tvaerfaglig

og tveersektoriel. S&danne tvaerfaglige og tvaersektorielle indsatser med mange

aktgrer med forskelligt ansvar kan veere vanskeligt at handtere for vores specia-
liserede sundhedsvaesen, almen praksis og kommunerne.

Hjerneskadeomradet er velbelyst, og der foreligger omfattende og gennemarbej-
dede forlgbsprogrammer, faglige visitationsretningslinjer, evalueringer mv., bl.a.
“Faglig visitationsretningslinje for born og unge med erhvervet hjerneskade og
samtidig psykisk lidelse” (september 2015) og “Forlebsprogram for rehabilitering
af bgrn og unge med erhvervet hjerneskade” (2011), “Forlebsprogram for
voksne med erhvervet hjerneskade” (2011), som er udgivet af Sundhedsstyrel-
sen og lavet i samarbejde med de faglige selskaber p& omradet, regioner, kom-
muner, almen praksis og brugerorganisationer. I regi af Sundhedsstyrelsen er
0gsa lavet en MTV-rapport om omradet, “Hjerneskaderehabilitering - en medi-
cinsk teknologivurdering” (2011). Senest er gennemfgrt et servicetjek af genop-
treenings- og rehabiliteringsindsatsen pa hjerneskadeomradet, se “Servicetjek af
genoptreenings- og rehabiliteringsindsatserne til mennesker med hjerneskade”
(2017) - for blot at naevnte en del af det faglige grundlag for indsatsen.

Fglgende fem regionalt forankrede projekter, der har modtaget stgtte fra mini-
steriet, skal evalueres:

1. Bristede drémme - nyt hdb (Region Midtjylland)
Hovedsagen for unge i Region Syddanmark — sammen om neurorehabilite-
ring

3. Styrket indsats for unge med erhvervet hjerneskade (Region Hovedstaden)

4. Center for Neurorehabilitering for Unge (Region Sjzelland)

5. Projekt Styrket indsats for unge med erhvervet hjerneskade (Region Nord-
jylland)

De fem regionale projekter er udredningsfunktioner* for unge med erhvervet
hjerneskade, dvs. at de skal sikre, at de unge bliver grundigt udredt i forhold til
deres genoptraenings- og rehabiliteringsbehov, og de skal sikre et godt samar-
bejde og koordination fra sygehus til den kommunale indsats.

1.3 Metode og datagrundlag

Evalueringens dataindsamling har bestdet i folgende hovedaktiviteter:

1. Dialog med projekterne og Sundhedsstyrelsen om opdraget pa baggrund af
et evalueringsdokument, som evaluator udarbejdede

41 denne rapport benaevnes projekterne generelt som “"udredningsfunktioner”, ungeprojekt
eller ved den region, som de er forankrede i. Nogle projekter har benyttet betegnelser som
"ambulatorium/ambulatoriefunktion” eller "center”.
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2. Desk studie som bestod i indhentning og studie af dokumenter og rappor-

ter om hjerneskadeomradet samt af projektmateriale (f.eks. flowdiagram-
mer, organisationsdiagrammer, pjecer, informationsmateriale, interne evalu-
eringer)

3. Workshop hos evaluator med det formal, at: 1) tilvejebringe indsigt i pro-

jekternes aktiviteter, forlgb og udfordringer i projektperioden 2) sikre grund-
lag for besggsrunden og identificere interessenter/samarbejdspartnere og 3)
belyse mulige indikatorer (m&lepunkter) for projekterne

4. Besggsrunde over to dage i hver af de fem regioner, hvor en bred vifte af

interessenter og samarbejdspartnere er blevet interviewet samt patienter og
pargrende til unge med erhvervet hjerneskade

5. Ngglepersoninterviews med udvalgte personer med seerlig indsigt i hjer-
neskadeomradet eller andre udvalgte nggleelementer i forhold til gennemfg-
relsen af projekternes aktiviteter (f.eks. viden om kliniske databaser).

I bilag C er vedlagt besggsprogrammer for de fem projektbes@g. I bilag B er en
oversigt over udvalgte ngglepersoner, som har indgdet i evaluators interviewun-
dersggelse.

N&r man gennemfgrer en evaluering, bgr der vaere klarhed over, hvilke kriterier
som projekterne evalueres efter. Evalueringskriterierne er de “briller”, som eva-
luator har p&, ndr data indsamles og analyseres. Denne evaluering har taget ud-
gangspunkt i falgende evalueringskriterier, jf. tekstboksen.

Tekstboks 2 Evalueringens fire evalueringskriterier

> Relevans: Er projekternes indsatser relevante set i forhold til de unges behov og
mélsaetningerne i projektbeskrivelsen?

> MaAleffektivitet: Har projekterne ndet de definerede mal?

> Effekt/virkning: Hvad har effekten eller virkningen af projekterne vaeret?

> Forankring/baeredygtighed: I hvilket omfang kan de positive resultater fra pro-

jekterne fastholdes efter projektafslutning?

Med hensyn til evalueringskriteriet om effekt/virkning kan der skelnes mellem
effekter forstdet som objektive, databaserede effektmal, dvs. en kvantitativ ef-
fektmaling, og en "blgdere” tilgang til vurdering af effekt/virkning. Kvantitative
effekter kan f.eks. vaere projekternes malbare effekter i forhold til at sikre til-
knytning til uddannelse eller arbejdsmarked efter udredning p& sygehus. I denne
evaluering har vi ikke indsamlet data, som seetter os i stand til at lave en kvanti-
tativ effektmaling af de fem projekter.5

Effekt/virkning kan ogsa forstds “mere blgdt” som en sandsynligggrelse af, at
projekterne har gjort en forskel i forhold til malgruppen af unge med hjerne-
skade, samarbejdsrelationer og lignende. Dette forstdr vi som en kvalitativ vur-
dering af effekt/virkning af puljen, som baserer sig pd antagelser om projekter-

5 DRUE-databasen indeholder dog sddanne data, men de kan ikke umiddelbart anvendes
til en evaluering af projekternes indsats (se ogsa kapitel 7).
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nes virkningsmekanismer. Man kan ogsa kalde det for en kvalitativ effektvurde-
ring - eller en teoribaseret effektvurdering - som danner grundlag for denne
evaluering.®

I samarbejde med Sundhedsstyrelsen har vi endvidere diskuteret, hvad der
naermere skulle vaere i fokus i evalueringen. Disse sakaldte fokuspunkter blev
praesenteret for projekterne pa en faelles workshop mellem evaluator og projek-
terne. Fokuspunkterne var fglgende:

> Er der etableret gode organisations- og samarbejdsmodeller? Saerligt med
fokus pa det tveersektorielle samarbejde.

> Kvaliteten af arbejdet i udredningsfunktionerne?

> De unges vurdering af og tilfredshed med indsatsen? Samarbejdspartnernes
vurdering af og tilfredshed med samarbejdet og indsatsen?

> Hvilke regionale forskelle er der i indsatsen, og hvad kan vi lzere af forskel-
lene?

> Hvordan har szerlige projektindsatser - f.eks. Ungementorer - fungeret?

> Hvordan har processen med etablering af DRUE-databasen vaeret? Hvad er
muligheder og begraensninger ved databasen?

> Kan casebeskrivelser af de unges forlgb bruges til at belyse udfordringer og
muligheder i arbejdet med unge med erhvervet hjerneskade?

P& den fzelles evalueringsworkshop arbejdede projekterne videre med at opstille
malepunkter for, hvordan deres resultater kunne males, jf. bilag D. Forslagene
til malepunkter er dels brugt til at kvalificere evaluators interviewguide og be-
sggsrunde, dels som Igbende tjekliste i arbejdet med denne evalueringsrapport.

Refleksion over metodens styrker og svagheder

En saerlig styrke ved denne evaluering og dens metode er, at det er lykkedes at
interviewe en lang raekke unge med erhvervet hjerneskade og pargrende til de
unge. Denne dataindsamling giver et indblik i de unges verden, som vi ofte ikke
har adgang til som evaluatorer. Svaghederne ved evalueringens metode og da-
tagrundlag er, at evaluator fgrst er kommet relativt sent ind i projektforigbet, og
derved ikke har haft mulighed for at praege den Igbende dataindsamling, som
projekterne har gennemfgrt, herunder indikatorer/data fra DRUE-databasen.

Med de data, som er tilgaengelige for evaluator, er det ikke muligt at sige noget
handfast om de kvantitative effekter af projekterne. Det skyldes dels designet af
DRUE-databasen, dels en raeekke udfordringer som projekterne har haft i forhold
til at tilvejebringe data om de unges genoptranings- og rehabiliteringsforlgb i
kommunerne. I den forbindelse skal det retfaerdigvis naevnes, at det generelt er
vanskeligt at etablere en kvantitativ maling af effekter pa et omrade som udred-
ning, genoptraening og rehabilitering af hjerneskadede.”

6 Det tidligere SFI Det Nationale Forskningscenter for Velfaerd har anvendt en lignende
skelnen, se bl.a. "LIGE MULIGHEDER - METODISK GRUNDLAG FOR EN
EFFEKTEVALUERING”, SFI, 2013.

7 Dette har ogsa Rigsrevisionen papeget i “Rigsrevisionens beretning om indsatsen over for
patienter med hjerneskade”, november 2016.
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1.4 Rapportens opbygning

Denne rapport indeholder — ud over dette indledende kapitel - fglgende kapitler:

Kapitel 2 indeholder evalueringens sammenfatning og anbefalinger.

Kapitel 3 beskriver baggrund, ansggninger, hovedopgaver og centrale ud-
fordringer for udredningsfunktionerne.

Kapitel 4 beskaeftiger sig med opsporingen af de unge, og der gives en ka-
rakteristik af unge med erhvervet hjerneskade.

Kapitel 5 analyserer projekternes samarbejdet med centrale aktgrer og vur-
derer faglig og organisatorisk kvalitet.

Kapitel 6 analyserer projekters indsats ud fra de unges, pargrende og frivil-
lige organisationers perspektiv og giver en vurdering af den brugeroplevede
kvalitet.

Kapitel 7 beskeeftiger sig med DRUE-databasen og baeredygtighed.

Evalueringsrapporten indeholder desuden fglgende bilag:

Bilag A Interviewguide til brug for besggsrunde vedr. projekter for
unge med erhvervet hjerneskade

Bilag B Liste med interviewpersoner til brug for evaluering af
udredningsfunktioner for unge med erhvervet hjerneskade

Bilag C Programmer fra COWI/DECIDEs besggsdage

Bilag D Fzelles malpunkter for workshop

Bilag E -] Pargrende- 0g patient-cases
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2 Sammenfatning og anbefalinger

Dette kapitel indeholder en sammenfatning af rapportens konklusioner. Det in-
deholder desuden evaluators anbefalinger med udgangspunkt i erfaringerne fra
projekternes arbejde.

2.1 Sammenfatning

Antal: Tal fra Dansk Register for Unge med Erhvervet hjerneskade (DRUE) viser,
at der i perioden 1. juni 2013 til 31. december 2017 blev oprettet 1.032 unge i
registret (heraf 188 nationale opsporingspatienter). 120 unge mgdte ikke frem
til udredning ved udredningsfunktionen. 749 unge mgdte til fgrste undersggelse
i perioden (inklusiv 2017), mens 688 unge mgdte til farste undersggelse i perio-
den 1. juni 2013 til 31. december 2016.8

Med henblik p3 at give et billede af, hvem en ung med erhvervet hjerneskade
kan vaere og forlgb i sundhedsvasenet og hos kommunale instanser, er der i
tekstboksen nedenfor en beskrivelse af en konkret case.

Tekstboks 3 Forlob beskrevet af p8rgrende til ung med erhvervet hjerneskade

Vores sgn var 18 ar, da han fik hjerneblgdning pa grund af et misdannet kar (AVM). Det
bristede, og han fik en hjerneblgdning. P& styrket indsats [Udredningsfunktion i Region
Hovedstaden] kunne de se, at han skulle pd et hjerneskadetilbud, som er genoptraening
for bgrn. Kommunen tilkendte ham s et forlgb. Og sa ringede de fra hjerneskadetilbud-
det - men i stedet for at komme der, kunne han komme pa et andet hjerneskadetilbud.
Der havde koordinatoren fra styrket indsats presset p3 til alle mgder for at fa et rele-
vant skoletilbud, hvor man kommer op hver dag og laver skolefaglige ting. Det var med
bgrn, men det var trods alt bedre end pensionister. I starten blev han jo sendt ud i et
plejecenter — der sad jo kun gamle mennesker i kgrestol.

Jeg ved ikke, hvor min sgn havde veeret i dag, hvis det ikke havde veeret for den styr-

kede indsats [Udredningsfunktion i Region Hovedstaden]. Som foreeldre er man bade

8 Den endelige rapport fra DRUE opggr data og indikatoropfyldelse for unge, som har veae-
ret til fgrste kontakt i perioden 1. juni 2013 til 31. december 2016.
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treet, bange og ked af det og alt muligt andet. Da vi var derude fgrste gang, kom de
med en masse fine konklusioner. S8 spurgte jeg, 'hvad skal jeg tage mig af', s& sagde
koordinatoren 'men du skal ikke ggre noget. Det tager jeg mig af - jeg er koordinator'.

Det er 2 2 &r siden nu. Han har det meget bedre. Han har afasi, og hukommelsesbe-
svaer, men han er startet op p& HF, som er for unge med Aspergers. Det er fordi alle de
problemer, han har, relaterer sig det sted i hjernen, hvor hjerneblgdningen kom. Det
gav sa god mening. Nu kan han fa en HF med stgtte pa tre ar.

Anm.: Uddybende beskrivelser af ungeforlgb baseret p& unge eller pargrendes forteellin-
ger, findes i bilag E til J. Overnaevnte beskrivelse i tekstboksen er en forkortet version af
beskrivelsen i bilag E fra Region Hovedstaden.

Projekterne i de fem regioner har alle arbejdet serigst med at etablere velfunge-
rende projektorganisationer. Det er lykkedes i de fleste regioner, men der har
0gsa veeret udfordringer med organisationsaendringer, personaleudskiftninger og
mangel pa fagspecialister i szerligt Region Sjzelland. I Region Syddanmark er
man ikke lykkedes med at etablere en satellit/sgsterfunktion pa Sydvestjysk Sy-
gehus (Grindsted) som oprindeligt planlagt.

Uden stzerk opbakning fra ledelsen og en solid organisering med de ngdvendige
personalemaessige ressourcer er det vanskeligt at etablere en ny projektorgani-
sation i et driftsorienteret sygehusvaesen.® Det har ogsa vaeret en udfordring i
nogle regioner, at interessen for neurorehabilitering blandt laeger og i afdelings-
ledelser p& sygehusene har vaeret begraenset. Den manglende interesse har
vanskeliggjort opsporingen af de unge og forankringen pa sygehuset.

Der har vaeret en hgj grad af tilfredshed med udredningsfunktionerne blandt de
unge med erhvervet hjerneskade. Seerligt i gruppen af unge, som har benyttet
sig af ungeprojekternes "tilbagelgbsfunktion”, dvs. er henvist til projekterne med
en "tidligere” hjerneskade, giver udtryk for, at de har fglt sig “set, hgrt og er
blevet forstaet” i modsaetning til tidligere kontakter, som de har haft med sund-
hedsvaesenet og kommunale myndigheder.

Projekternes centrale samarbejdspartnere, hvor de kommunale samarbejdspart-
nere og serligt hjerneskadekoordinatorerne er de vigtigste, er generelt ogsa
meget tilfredse med projekternes indsats og finder, at udredningen af de unge
med erhvervet hjerneskade har veeret veerdifuld og relevant!? for deres ar-
bejde.

Kommunerne har generelt veeret positive og imgdekommende i forhold til de
nye udredningsfunktioner for unge med erhvervet hjerneskade. Der har dog
0gsa veeret udfordringer i forhold til at afklare, hvilken rolle udredningsfunktio-
nen skulle have, og hvilken status og niveau en udredning og genoptraenings-

9 Denne pointe knytter sig til, at projektet i Region Midtjylland har peget p8, at en af de
stgrste udfordringer har vaeret “at etablere projektinterventioner i et sygehusvaesen, der
er i drift”.

10 Fremhaevede ord i sammenfatningen svarer til evalueringskriterierne for evalueringen.
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plan skulle have. Udredningsfunktionerne kan udrede de unge og med en genop-
traeningsplan visitere til genoptraenings- og rehabiliteringstiltag, men det er i
sidste ende kommunen, der har myndighedsansvar og er udfgrende. Det har
kreevet en dialog og proces at fa forstdelse for hinandens roller og ansvar, men
det er i vidt omfang lykkedes hen ad vejen.

I forhold til projekternes tveersektorielle arbejde kan saerlig indsatsen med unge-
mentorer og Region Hovedstadens arbejde fremhaeves som gode eksempler p3,
at det skaber vaerdi, at der allokeres ekstra ressourcer til en malrettet indsats i
samarbejdet med kommuner og andre aktgrer om de unges forlgb. Det specielle
ved netop disse to regioners tvaersektorielle arbejde har vaeret, at de har for-
maet at vaere saerligt proaktive i forhold til samarbejdet. Det vil sige, at de har
hjulpet de unge meget aktivt, deltaget i mgder med kommunen og andre rele-
vante parter.

Det er vanskeligt at sige noget om den kvantitative effekt af udredningsfunktio-
nerne, men flere forhold peger p&, at projekterne har gjort en forskel for de
unge med erhvervet hjerneskade. Mange unge og pargrende, der har haft lange
forlgb “f@r” de blev inkluderet ungeprojekterne, fortzeller, at udredningsfunktio-
nen har gjort en stor forskel for dem. Samarbejdspartnere som hjerneskadeko-
ordinatorer og kommunale leverandgrer fortaeller ogsa, at udredningsfunktio-
nerne har styrket arbejdet om de unges genoptraenings- og rehabiliteringsforigb.
Der er altsd tydelige tegn p& - med udgangspunkt i evaluators interviewunder-
sggelse - at udredningsfunktionerne har gjort en egentlig forskel for de unge og
deres pargrende. Projekterne har sandsynligvis ogsa haft en effekt pa de unges
genoptraenings- og rehabiliteringsforigb efter udredningen pa sygehus.

Med hensyn til projekternes malopfyldelse er der elementer i nogle af ansgg-
ningerne, som ikke er gennemfgrt. Det gaelder bl.a. i Region Sjalland, hvor ek-
sempelvis bemandingen af udredningsfunktionen afviger fra det skitserede i an-
sggningen og Region Syddanmark, hvor der ikke er etableret en satellit/sgster-
funktion pa Sydvestjysk Sygehus (Grindsted). Evaluator har dog ikke som led i
denne evaluering fortaget en dybdegdende gennemgang af malopfyldelsen pa
projektniveau, da dette ligger uden for evalueringens ramme.

For sd vidt angar de faelles mal og succeskriterier for alle udredningsfunktio-
nerne, er vores beskrivelse/vurdering fglgende, se tabellen nedenfor.

Tabel 1 Evaluators vurdering i forhold til de faelles m8l og succeskriterier
Ma3l/succeskriterium Beskrivelse/vurdering
Implementering af opsporings- Projekterne har gennem hele projektperioden arbej-
redskaber/metoder i alle regio- det med dette og har udviklet forskellige redska-
ner ber/metoder.

Der blev fgrst i 2016 givet tilladelse fra datatilsynet
til at gennemfgre en landsdaekkende systematisk

LPR-baseret opsporing. Der blev kun givet tilladelse
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Mal/succeskriterium

Beskrivelse/vurdering

til, at patienter blev kontaktet pr. brev, og patien-
terne skulle derefter selv aktivt melde tilbage (lige-
ledes pr. brev), hvis de gnskede kontakt til projek-
terne. Hvis patienterne yderligere gnskede en
egentlig udredning, skulle de selv kontakte laege
med henblik p8 henvisning. P& grund af den langva-
rige sagsbehandling og sene og begraensede tilla-
delse, lykkedes det kun at foretage en landsdaek-
kende opsporing af alle unge med malgruppe-diag-
noser én gang i projektperioden. Det er endnu ikke
opgjort, hvor hgj en deekningsgrad som er opnaet.

Der har endvidere vaeret betydelige regionale for-
skelle pd, hvordan visitation til udredningsfunktio-
nerne har vaeret organiseret hvilket kan have med-
fgrt en uensartet adgang til tilbuddet.

Implementering af ambulant ud-
redningsfunktion i alle regioner

Der er lykkedes at etablere en ambulant udred-
ningsfunktion i alle regioner.

I enkelte regioner (Region Sjeelland) har der veeret
udfordringer med organisatoriske forhold/andrin-
ger, personaleudskiftninger, mangel pa fagperso-
nale (neurologer, neuropsykologer) samt opbakning
til projektet. I Region Syddanmark er man ikke lyk-
kedes med at etablere en satelit/sgsterfunktion pa
Sydvestjysk Sygehus (Grindsted) som oprindeligt
planlagt.

Der har veeret regionale forskelle i henvisningspro-
cedurer. N&r det gaelder handtering af unge henvist
med fglger efter hjernerystelse, har der veeret regi-
onale forskelle i visitationspraksis. Opggrelser viser
f.eks. at unge med oplevede fglger efter hjernery-
stelse, i hgjere grad er inkluderet i projektet i Re-
gion Sjeelland end i andre regioner.

Etablering af et nationalt data-
szt mhp. monitorering af reha-
bilitering af malgruppen (daek-
ningsgrad, aktiviteter og effekt-
mal)

Projekterne har etableret et velfungerende samar-
bejde pa tveers af regionerne, hvilket er en stor suc-
ces. Som led i dette samarbejde er DRUE-databasen
etableret. Der er indsamlet en meget omfattende
maengde data, der beskriver inkluderede patienters
funktionsniveau, egen-oplevede helbred, tilknytning
til arbejdsmarkedet/uddannelse, boligforhold m.m.
ved forste kontrol og et r efter fgrste kontakt. Det
er ikke lykkedes at tilvejebringe data, der belyser
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Mal/succeskriterium Beskrivelse/vurdering

kommunale indsatser. Det har heller ikke vaeret mu-
ligt at anvende data fra DRUE til Igbende kvalitets-
arbejde.

P& grund af en raekke administrative og legale ud-
fordringer er arbejdet med at klarggre DRUE-data til
analyser fgrst tilendebragt primo 2018 og endelig
afrapportering er fgrst sket marts 2018.

Kontakt til minimum 90 pct. af Tal fra DRUE viser, at der i perioden 1. juni 2013 til
patienterne i malgruppen, der 31. december 2017 blev oprettet 1.032 unge i regi-
har en kendt diagnose inden for | stret (heraf 188 nationale opsporingspatienter). 120
de diagnoser, der er omfattet af | unge mgdte ikke frem til udredning ved udrednings-

forlgbsprogrammet, og som er funktionen. 749 unge mgdte til fgrste undersggelse i
blevet diagnosticeret i projekt- perioden (inklusiv 2017), mens 688 unge mgdte til
perioden fgrste undersggelse i perioden 1. juni 2013 til 31.

december 2016.

Da fire ud af fem projekter fgrst meget sent har faet
mulighed for at opspore alle patienter med diagno-
ser omfattet af forlgbsprogrammet via centrale pati-
entregistreringssystemer (LPR), er det fgrst blevet
muligt i projektperiodens sidste &r at f3 et mere
praecist bud pa, hvor mange unge der reelt findes i
malgruppen.

I det sidste &r af projektperioden blev alle i mal-
gruppen kontaktet, og der blev indsamlet data pa
en del af de kontaktede, og der kunne foretage op-
fglgning et r senere. Denne del af dataindsamlin-
gen er fgrst afsluttet ultimo 2017 og vil veere til-
geaengelige for analyse i Igbet af 2018. I det sidste 8r
af projektperioden har udredningsfunktionerne sale-
des haft kontakt (via opsporingsbrev) til 90 pct. af
malgruppen.

Evaluator konstaterer samtidig, at der kan iagttages
forholdsvis store regionale forskelle i antal unge, der
har haft kontakt til udredningsfunktionerne. Det er
ikke muligt at afggre, om dette alene skyldes den
manglende tilladelse til direkte opsporing, eller om
det f.eks. skyldes forskelle i henvisningsprocedure.
Forskellene kan muligvis ogsa veere udtryk for, at
allerede eksisterende tilbud til unge er forskellige i
forskellige dele af landet.

At 50 pct. af de personer, der er | Det teetteste pa dette succeskriterium, som vi kom-

blevet henvist til udredning for mer i DRUE-databasen, er indikator 6 om forbedring
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Mal/succeskriterium Beskrivelse/vurdering

eventuel hjerneskade, diagnosti- | af helbredsrelateret livskvalitet: “Andel af patienter,
ceret og tilbudt forlgb, har ét &r | der ved opfaigning efter 1 &r har opn8et =5 points

efter kontakt og forlgb opndet forbedring af helbredsrelateret livskvalitet mélt med
meningsfuld forbedring i to ud af | EQ5D-5L (en skala fra 0 til 100, hvor 100 er
tre hgjst prioriterede mal, som bedst).”

personen selv har defineret
Set under et (alle ungeprojekter) har 39 procent af
de unge, som er mgdt til 1. kontakt og til kontrol el-
ler har besvaret telefonopfslgning efter et ar, op-
fyldt indikatorens mal om =5 points forbedring af
helbredsrelateret livskvalitet.

Der vil foreligge flere data, der kan belyse udviklin-
gen i oplevet livskvalitet mv. i Igbet af 2018. To
igangsatte ph.d.-projekter vil bl.a. belyse spgrgs-
malet.

Den feelles styregruppe og projekterne har arbejdet
hardt p3 at tilvejebringe en registrering og maling af
genoptraenings- og rehabiliteringsindsatser i kom-
munerne for de inkluderede unge med erhvervet
hjerneskade, men er ikke lykkedes med at komme
igennem med dette i kommunalt regi.

Med hensyn til forankring/beaeredygtighed er det positivt at konstatere, at der
i en ud af fem regioner er truffet beslutning om, at der skal viderefgres en ud-
redningsindsats. Det er desuden en succes, at ungementorerne far lov at fort-
seette, endda med delt finansiering mellem Region Midtjylland og kommu-
nerne.!! Dette md ses som en succes for det tvaersektorielle arbejde i denne re-
gion.

Udredningsenhederne tilbyder en relativ arbejdsintensiv indsats med mange fag-
grupper og ofte flere besgg, tveersektoriel involvering og omfattende opfglgning.
Udredningsfunktionen ma betragtes som hgjtspecialiserede pa grund af det lave
volumen af unge med erhvervet hjerneskade og det hgje faglige specialiserings-
niveau. Hvis funktionen placeres organisatorisk som del af eksisterende ambu-
lantfunktion med taet tilknytning til andre udredningsfunktioner (scanningsfacili-
teter m.m.) kan omkostningsniveauet holdes nede. Der pagar i gjeblikket en
sundhedsgkonomisk analyse af omkostningerne i forbindelse med forlgb i unge-
projekterne. Resultater forventes at foreligge i 2018.

Styregruppen for udredningsprojekterne vurderer, at det er cirka 1/3 til halvde-
len af den oprindelige bevilling, der har vaeret anvendt til at etablere og drifte

11 Der kan veere udfordringerne med en delt finansieringsmodel, men det ligger uden for
denne evaluerings rammer at vurdere dette nsermere.
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udredningsfunktionerne. En del midler har veeret anvendt pa andre indsatser
(kompetenceudvikling, udviklingsarbejde, teknologiafprgvning, forskellige tilbud
til de unge). Flere projekter har endvidere ikke forbrugt hele deres bevillingen.

Denne evaluering viser, at malgruppen af unge med erhvervet hjerneskade har
saerlige behov, og at det kan give god mening at have et seerligt tilbud til grup-
pen, sd de ikke blot indgdr i forlgb med andre neurologiske patienter og borgere
(som typisk er meget zldre). Evalueringen afdeekker samtidig, at udredningsen-
heder for unge med erhvervet hjerneskade med fordel kan placeres i tilknytning
til og med taet samarbejde med stgrre udredningsenheder/ambulatorier, s& stor-
driftsfordele kan udnyttes og omkostninger holdes nede. En sddan organisering
kan ogsa medvirke til at reducere sdrbarhed for en forholdsvis smal funktion
som udredningsfunktionerne. Det er efter evaluators opfattelse vigtigt, at regio-
nerne adresserer disse udfordringer, nar de skal tilrettelaegge det fremtidige ud-
redningstilbud til unge med erhvervet hjerneskade.

2.2 Anbefalinger

Evaluator har fglgende mere konkrete anbefalinger:

1. At der arbejdes for, at der kan sikres et ensartet tilbud om udredning af unge
med hjerneskade i de fem regioner. I gjeblikket har en ud af fem regioner af-
klaret, hvordan de vil sikre en fortsaettelse af tilbuddet.

2. At der ogsd arbejdes for at sikre, at sygehusenes patientregistreringssyste-
mer kan bruges til opsporing af unge i malgruppen med henblik pa udredning
(herunder indhentning af ngdvendige tilladelser mv.). Malgruppen er lille og
uden en effektiv opsporing af de unge, vil det vaere vanskeligt at sikre dem et
tilbud om udredning.!? Endvidere ensartede visitationsprocedurer, sa der sik-
res en ensartet adgang til tilbuddet.

3. De kommunale data pa hjerneskadeomrdadet er vidt forskellige - og det er
ofte umuligt at sammenligne data pa tvaers af kommunerne. Vi anbefaler der-
for, at der udvzelges ensartede redskaber til mdling af bl.a. funktionsniveau i
kommunerne, sa det i fremtiden bliver muligt at sammenligne og anvende
data pa tvaers af kommunerne - og ogsa gerne mellem den kommunale og re-
gionale sektor. Endvidere anbefales en ensartet/sammenlignelig kommunal
registrering af de rehabiliterende ydelser som malgruppen modtager. Der er
et projekt i gang i regi af Region Hovedstaden, der maske kan danne grund-
lag for det videre arbejde p& det kommunale omréde.*?

2 Det er bl.a. juridiske overvejelser, der ggr, at metoden ikke har kunnet benyttes i alle
regioner. Evaluator kan ikke g& ind i disse juridiske overvejelser, men baserer alene anbe-
falingen pd, hvad der ville vaere fornuftigt i forhold til opsporing af unge med erhvervet
hjerneskade.

13 Oplyst af projektleder Charlotte Nagel Hasse, Herlev Kommune, som har indg3et i evalu-
ators interviewundersggelse med ngglepersoner.
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4. At der arbejdes videre med at sikre, at erfaringerne fra ungementorer og Re-
gion Hovedstadens koordineringsfunktion kan udbredes og forankres (ogsa
relevant for det gvrige hjerneskadeomrade og andre kroniske patientgrupper
med omfattende genoptranings- og rehabiliteringsbehov).

Anbefaling 3 er ogsa adresseret i “Servicetjek af genoptraenings- og rehabilite-
ringsindsatser til mennesker med hjerneskade” (Sundhedsstyrelsen, november
2017), der har kgrt som et parallelt projekt med denne evaluering. Sundheds-

styrelsen har igangsat et arbejde med opfalgning pd anbefalingerne fra service-
tjekket.
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3 Baggrund og ansggninger

I dette kapitel giver vi fgrst et kortfattet historisk rids vedrgrende udviklingen i
indsatsen for unge med erhvervet hjerneskade. Dernaest fglger et afsnit om,
hvad det er for en opgave, som regioner, kommuner, m.fl. skal Igse nar det
handler om at sikre den bedste udredning og rehabilitering af unge med erhver-
vet hjerneskade. Vi slutter kapitlet af med at give en karakteristik af malgrup-
pen.

3.1 Historisk rids:

Hjerneskaderehabilitering har en forholdsvis lang historie, og de fgrste casebe-
skrivelser p@ omradet gar tilbage til slutningen af 1800-tallet, mens etableringen
af rehabilitering som laegeligt speciale skete i midten af 1900-tallet i en raekke
europaiske lande. Selv om historien er lang, er det dog fgrst i 1980’erne, at det
for alvor anerkendes, at rehabilitering af mennesker med hjerneskade er mulig.

I 1980’erne oprettes tilbud som Center for Hjerneskade i Kgbenhavn og Vejle-
fjord Centeret, som er de fgrste tvaerfaglige og helhedsorienterede centre med
fokus p& helhedsorienteret hjerneskaderehabilitering. Senere kom flere centre til
rundt om i Danmark.

P& sygehusene er der ligeledes sket en specialisering af omradet med gget fokus
pa bl.a. apopleksi og oprettelsen af flere apopleksiafsnit i tilknytning til de neu-
rologisk afdelinger. I 2000 blev Afsnit for Traumatisk Hjerneskade pa Hvidovre
Hospital'> etableret, og Hammel Neurocenter blev udpeget som specialiseret
hospital for neurorehabilitering i Danmark.16

4 Oplysninger i afsnit fra MTV-rapport om hjerneskaderehabilitering.

151 dag benaevnt: Klinik for Hgjt Specialiseret Neurorehabilitering/Traumatisk Hjerne-
skade.

16 Jf, Sundhedsstyrelsen specialevejledning for neurologi har Regionshospitalet Hammel
Neurocenter ogsé i dag hgjt specialiserede funktioner.
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Uddannelsesmuligheder og forskning i hjerneskaderehabilitering er ogsa styrket
betydeligt gennem de senere &r. Der er dog ikke etableret et laegeligt speciale i
hjerneskaderehabilitering. Neurologer og neuropsykologer har udgjort en grund-
stamme i behandlings- og rehabiliteringsindsatsen i den hospitalsbaserede ind-
sats. Andre centrale faggrupper er fysioterapeuter, ergoterapeuter, logopaeder
og socialrddgivere. Hjerneskaderehabilitering er i dag et omrade praeget af stor
tveerfaglighed i indsatsen.

Ud over den hospitalsbaserede indsats er der en omfattende opgave med hjer-
neskaderehabilitering i kommunalt regi. Efter strukturreformen i 2007 har kom-
munerne overtaget ansvaret for al hjerneskaderehabilitering efter endt sygehus-
behandling. Dette betyder, at der i dag er en opgave med at sikre sammenhang
i forlgb pd tveers af sektorgraenser som Igbende skal adresseres: Hvordan sikres
et godt samarbejde og koordinering med kommunerne? Hvordan undgdr man
parallelle funktioner og patienter/borgere, der falder igennem systemet og ikke
far det rigtige tilbud?

Kommunerne har igennem arene fra strukturreformen i 2007 og frem skullet
etablere og udvikle deres tilbud vedrgrende genoptreening og hjerneskadereha-
bilitering. Det har medfgrt omstruktureringer, men det har ogsa fgrt til nye initi-
ativer som indfgrelse af hjerneskadekoordinatorer, der har faet en central rolle i
forhold til at sikre en koordination i forhold til sygehusenes indsats og den kom-
munale indsats.

Praecist hvilke kommunale tilbud til hjerneskadede, som findes i dag, kan vaere
sveert at f3 et overblik over. Der er ogsa forskelle pd tilbuddene mellem kommu-
nerne. Som eksempel indeholder E-laeringsprogrammet HIERNEeLARING!” fgl-
gende oversigt over de kommunale tilbud, jf. figuren nedenfor.

17 Se: http://www.hjernelaering.dk/kursus/story html5.html
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Figur 1 Oversigt over de kommunale tilbud til hjerneskadede

Hjerneskade-
koordination

Afklaring

af erhverv

e

Normalt skelner man - ogsa myndighedsmaessigt - mellem bgrne- og ungeom-
radet (0-18 &r) og voksenomradet (18 8r+). Ungeprojekterne har haft en mal-
gruppe mellem 15-30 &r, der sdledes gar pa tvaers af bgrne- og voksenomra-
det.18

3.2 Ansggnings- og tidsforlgb

Pa finansloven for 2012 var afsat 25 mio. kr. i hvert af drene 2012-2015, samlet
100 mio. kr., til styrket indsats for unge med hjerneskade. I maj 2012 indkaldte
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse ansggninger til puljen med svarfrist i
august 2012. Samtlige fem regioner blev opfordret til at sgge midler i puljen.

I ansggningsmaterialet blev der peget pa folgende to hovedindsatser, som pul-
jen skulle understgtte. Ministeriets pulje skulle konkret udmgntes til initiativer til
opfelgning, udredning og rddgivning om unge med erhvervet hjerneskade i alde-
ren 15-30 ar:

1. Tveerfaglig udredning og opfglgning af unge med erhvervet hjerneskade,
der har vaeret indlagt pd et sygehus i regionen, og unge, der pa et se-
nere tidspunkt henvises af almen praksis til udredning, idet de har ud-
viklet symptomer, som kan vare senfglger til en hjerneskade

2. R&dgivning af almen praksis og kommunerne, herunder genoptraenings-
centre, uddannelsesinstitutioner og jobcentre m.fl., samt af den enkelte
unge og deres familier i forhold til den unges fremtidige muligheder. Her
teenkes bade pd at leve et selvstaendigt liv, at gennemfgre uddannelse

18 N&r vi i denne rapport skriver “unge”, mener vi sdledes 15-30-arige.
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og varetage arbejdsfunktioner.1?

I ansggningsmaterialet listes en reekke krav til, hvad ansgger skal beskrive. Et af
kravene var: "Hvordan ansggeren vil sikre, at projektet er baeredygtigt og frem-
tidssikret, ndr projektet afsluttes i 2015".

Regionerne indleverede ansggninger til ministeriet, hvorefter der var en proces,
hvor en raekke af regionerne blev bedt om at tilfgje og uddybe en raekke ele-
menter i deres ansggninger. Resultatet af dette var, at ansggningsprocessen
forst faldt endeligt pd plads i marts 2013, hvorefter projekterne kunne igang-
seette deres aktiviteter.

Projekterne kom sdledes sent i gang, og de Igb 0gsa ind i en reekke opstartsvan-
skeligheder med at fa organisationen pa plads, sikre aftaler og personale mv.
Derfor sggte projekterne i september 2015 om en forlaengelse af projektperio-
den til ultimo 2017 (altsd en 2-3rig forlaengelse). Sundheds- og Aldreministeriet
imgdekom denne anmodning.

De fgrste projekter kom i gang med patientoptag i oktober 2013, mens nogle
projekter fgrst kom pad plads i maj 2014:20

> Region Hovedstaden - oktober 2013 (&bning af ambulatorium og fgrste pa-
tientindtag)

Region Midtjylland - marts 2014 (interventioner og patientoptag startet)
Region Sjeelland - november 2013 (8bnet for patienthenvisninger)

Region Nordjylland - maj 2014 (fgrste patient i ambulatoriet)

Region Syddanmark - marts 2014 (pilotfase med optag af de farste patien-
ter)

v V VvV Vv

3.3 Beskrivelse af projekterne

Alle projekterne har skullet etablere udredningsfunktioner eller ambulatoriefunk-
tioner for unge med erhvervet hjerneskade. En reekke af projekterne har dog
ogsad haft andre seerlige indsatser, som de har faet midler til fra finanslovspuljen.
Flere forskningsprojekter i regionerne har saledes faet stgtte af puljemidlerne,
men disse indgar ikke i denne evaluering. Det stgrste forskningsprojekt, som har
faet midler fra puljen, er et randomiseret-kontrolleret interventionsprojekt (RCT)
om hjernerystelse (commotio) i Region Midtjylland. Region Sjaelland og Region
Hovedstaden har ogsé@ modtaget midler til forskning fra puljen, bl.a. til ph.d.-for-
Igb og til sikring af validiteten af DRUE-data med henblik p& publicering i viden-
skabelige tidsskrifter.

Ud over den indholdsmaessige forskel pa projekterne, er der regionale forskelle i
organisering, kompetencer, samarbejdspartnere mv., som kan spille en rolle for

19 Jf. "Indkaldelse af ansggninger til Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse til pulje til
styrket indsats for unge med hjerneskade”, 3. maj 2012.
20 Oplysningerne om opstart er fra projekternes midtvejsevalueringer.
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projekternes rammebetingelser. I det fglgende beskrivelses nogle centrale ele-
menter i projekternes ansggninger. Der fremhaeves 0ogsa nogle forhold, som
evaluator lsegger vaegt pa i vurderingen af ungeprojekterne. Fglgende elementer
belyses kortfattet:

Opbygning af projektorganisation

Opsporing og visitation

Formidlings- og informationsaktiviteter (kendskab/synlighed)
Organisering, ledelse og placering

Kvalitet (faglig, organisatorisk og brugeroplevet)
Kompetenceudvikling/uddannelse

Baeredygtighed

VvV V V V VvV VvV VvV

Opbygning af projektorganisation

Opbygning af en projektorganisation er vigtigt, nar en ny udredningsfunktion for
unge med erhvervet hjerneskade skal etableres. I alle projekternes ansggninger
er der overvejelser om etablering af en projektorganisation. Det vil sige alle de
aktiviteter, der knytter sig til at fa en udredningsfunktion op at kgre organisato-
risk, ledelses- og samarbejdsmaessigt, placering/lokaler mv.

N&r man skriver en projektansggning, er processen omkring formuleringen af
ansggningen ofte det vigtigste. FAr man taget de rigtige personer i ed, er perso-
nerne enige i sigtet med projektet, vil de arbejde for realiseringen af projektets
mal. Det er vanskeligt for evaluator at vurdere i hvilken udstreekning projek-
terne har haft involveret alle vigtige centrale interessenter i ansggningsproces-
sen, men der har efterfglgende vaeret forskel pa ledelsesmaessig opbakning og
forankring i regionerne. Flere af ungeprojekterne har opstillet som selvstaendigt
succeskriterium, at der er etableret en projektorganisation (bl.a. Region Sjeel-
land og Region Syddanmark).

Opsporing og visitation

Projekterne beskriver alle i deres ansggninger, at de vil arbejde med opsporings-
og screeningsredskaber, visitationsprocedurer mv. Region Hovedstaden beskri-
ver eksempelvis, hvordan de vil udvikle screeningsvaerktgjer (actioncards) mal-
rettet personale i hospitaler, laeger i almen praksis og relevant personale i kom-
munerne.2! Alle projekterne har arbejdet med dette omrdde, og en stor del af
deres materialer er gjort tilgeengeligt via de fem projekters hjemmesider.

Formidlings- og informationsaktiviteter

Ud over konkrete opsporings- og screeningsredskaber har projekterne ogsa
mere bredt arbejdet med formidlings- og informationsaktiviteter. Der er bl.a.
udarbejdet pjecer til fagpersonale, patienter og pargrende om indsatsen. Der er
arbejdet med mgde-, informations- og dialogaktiviteter for bl.a. hjerneskadeko-
ordinatorer og andre ngglepersoner pa omradet. Nyhedsbreve er udsendt,
mange mgder afholdt, osv. En raekke af disse aktiviteter er beskrevet i projekt-
ansggningerne, men projekterne har ogsa undervejs udviklet deres metoder. For

21 5e Region Hovedstadens ansggning, side 7.
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eksempel har Region Hovedstaden sggt at kortlaegge alle indgangsveje og kon-
taktpersoner i de 29 kommuner i hovedstadsregionen (herunder pa et pd stort
landkort ophaengt i udredningsfunktionens lokaler ved Rigshospitalet, Glostrup).
Projekterne har ligeledes udarbejdet artikler til tidsskrifter, produceret videoklip
og veeret aktive i pressearbejde.

Organisering, ledelse og placering

Organisering, ledelsesmaessig forankring og placering i det regionale sygehus-
vaesen, dvs. tilknytning og forankring i relation til sygehusafdeling og andre af-
delinger, er en vigtig forudsaetning for projekternes mulighed for succes. For det
fgrste skal der gerne vaere en organisatorisk struktur, der sikrer opbakning til
projektet fra saerligt afdelingsledelsen, f.eks. via organisering af styregruppe,
fglgegruppe mv. Fgrst det andet skal udredningsfunktionen have henvist patien-
ter fra relevante afdelinger, som skal kende til udredningsfunktions tilbud, og
disse afdelinger skal kunne se meningen og fornuften i tilbuddet.

Kvalitet (faglig, organisatorisk og brugeroplevet)

Kvaliteten af ydelsen fra udredningsfunktionerne er vigtig, nar det skal vurderes,
om projekterne har vaeret en succes. I ansggningerne beskrives det mest indi-
rekte, hvordan projekterne vil sikre en hgj kvalitet. P8 den afholdte evaluerings-
workshop med projekterne var det imidlertid enighed om, at det var vigtigt i
vurderingen af kvaliteten at tage udgangspunkt i b&de den faglige kvalitet, den
organisatoriske kvalitet og den brugeroplevede kvalitet.

Kompetenceudvikling/uddannelse

Projekterne har ydet en szerlig indsats i projektforisbet med henblik pa at sikre,
at viden om unge og hjerneskade er blevet udbredt. Der er bl.a. sket via afhol-
delse og bidrag til nationale konferencer som:

> Unge med erhvervet hjerneskade - sammen skaber vi udvikling (180 delta-
gere - juni 2015)

> Unge med erhvervet hjerneskade - sammen skaber vi udvikling (180 delta-
gere - september 2016)

> Unge med erhvervet hjerneskade - sammen skaber vi udvikling (160 delta-
gere - august 2017)

> NeuroRehab (oktober 2017 - 420 deltagere)

Ud over de nationale konferencer er der afholdt en lang raekke lokale og regio-
nale konferencer, seminarer, g&-hjem-mgder, mv. Projekterne har ogsa bidraget
til at sikre kompetenceudvikling pa feltet via undervisning pa kurser og i uddan-
nelsesinstitutioner med deltagelse af f.eks. social- og sundhedspersonale.
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Der er ogsa udarbejdet et stort fzaelles e-laeringsprogram, som er gjort tilgeenge-
ligt p@ nettet: www.hjernelaering.dk

Baeredygtighed

Projekterne har i deres ansggninger gjort sig visse overvejelser om, hvordan de
kan sikre forankring/baeredygtighed. De har ogsa Igbende i projektperioden ar-
bejdet pa at sikre forankring af udredningsfunktion eller elementer heraf. Dette
er bl.a. gjort via afdelingsledelse og regionale beslutningstagere.

3.4 Karakteristik af hovedopgaver

Overordnet kan udredningsfunktionens ene hovedopgave beskrives som at sikre
en tveerfaglig opfglgning og udredning af unge med erhvervet hjerneskade.
Denne udredning vil ofte resultere i en genoptraeningsplan, som der skal samar-
bejdes med kommunen om. Den anden hovedopgave er derfor det tveersektori-
elle samarbejde med kommuner og andre aktgrer. Selve genoptraeningen og re-
habiliteringen sker nemlig ikke i regi af udredningsfunktionen, men vil som of-
test ske i kommunalt regi.??

Region Nordjylland har i deres materiale beskrevet de to hovedopgaver pa fgl-
gende méde, jf. tekstboksen.

Tekstboks 4 Form8l med tvaerfaglig opfalgning og tvaersektorielt samarbejde

Formal med tveerfaglig opfelgning i ambulatoriet

Det overordnede formal med ambulatoriet er at sikre en specialiseret og tvaerfaglig am-
bulant opfglgning og udredning i sygehusregi, herunder udarbejdelse af eventuel (revi-
deret) genoptraeningsplan. Den tveerfaglige udredning har til formal at vurdere om pati-
enten har behov for en indsats med udgangspunkt i en genoptraeningsplan eller anden
indsats iveerksat af projektet.

Ambulatoriet forestar ingen rehabilitering, men henviser til genoptraening, nar det er re-
levant. Der er som regel behov for en almen genoptraeningsplan, hvor genoptraeningen
bevilges og ivaerksaettes [af kommunen]. Genoptreeningsplanen indeholder en beskri-
velse af patientens aktuelle funktionsniveau og anbefalinger om relevant genoptraening.
For at sikre ivaerksaettelse af relevant genoptraening, samarbejder ambulatoriet med
patientens hjemkommune (jf. nedenfor).

Formal med tveersektorielt samarbejde

Det overordnede formal med det tvaersektorielle samarbejde er at sikre et sammen-
haengende forlgb for patienten. Et teet samarbejde mellem ambulatoriet og patientens
hjemkommune har til form3l at sikre:

> at patienten far en kommunal kontaktperson ved tilbagemeldingsmgdet

22 pg specialiseret niveau sondres mellem genoptraening pa specialiseret niveau (pa syge-
hus) og rehabilitering pa specialiseret niveau (ved specialiseret rehabiliteringstilbud), jf.
Sundhedsstyrelsens faglige visitationsretningslinje om genoptraening og rehabilitering til
bgrn og unge med erhvervet hjerneskade, december 2014. Enkelte patienter vil siledes
modtage genoptraening pa specialiseret niveau i sygehusregi, men for de flestes vedkom-
mende foregdr genoptraenings- og rehabiliteringsforlgbet med kommunerne som bevil-
gende myndigheder.
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> at den opndede viden i ambulatoriet kan omszettes i praksis
> at ambulatoriet kan fa viden om, hvilken genoptraening som har vaeret etableret
eller som aktuelt er i gang

> at patienten ikke udseettes for udredning som allerede er foretaget.

Kilde: "Patientforigbsbeskrivelse Styrket indsats for unge med erhvervet hjerneskade”, Re-
gion Nordjylland.

Som led i det tveersektorielle samarbejde har alle projekterne arbejdet med et
"tilbagemeldingsmgde”, "rehabiliteringsmgde” eller lignende. Dette er et mgde,
hvor alle relevante parter - inklusive den unge selv og eventuelle pargrende -
har kunne stille spgrgsmal og drgfte det videre forlgb efter udredning, lave afta-

ler mv., se ogsa tekstboksen nedenfor.

Tekstboks 5  Formdl med rehabiliteringsmgde som led i tveersektorielt arbejde

Formalet med rehabiliteringsmgdet er:

> at formidle resultatet af specialistteamets undersggelse/udredning til den unge og
de pargrende samt samarbejdspartnere, fx fagpersoner i den unges hjemkom-
mune samt privatpraktiserende laege

> at give mulighed for, at den unge, den unges pargrende og samarbejdspartnere
kan stille spgrgsmal til specialistteamets udredning og kommentere denne

> at drgfte mal for den unges rehabiliteringsforlgb med udgangspunkt i de gnsker,
som den unge og dennes pargrende har

> at formulere aftaler om, hvem der ggr hvad i forhold til de enkelte mal

> at afklare, hvem der er den unges tovholder/koordinerende instans i Igbet af det
naeste ar

> at informere om projektets rolle indtil opfglgningen, som minimum er ét ar efter
den fgrste samtale

> at specialistteamet tilbyder, at den unge, de pargrende og samarbejdspartnerne

ved behov kan henvende sig for radgivning og vejledning

Kilde: Beskrivelse fra Region Syddanmark.

Med hensyn til det tvaersektorielle arbejde, skal det naevnes, at Region Midtjyl-
land har haft en szerlig “Ungementorfunktion”, hvis formal har veeret en seerlig
proaktiv indsats i forhold til de unges forlgb efter udredningen p& sygehus.

Kommunen er den centrale indgangsport for det tvaersektorielle arbejde, da
kommunen har myndighedsansvaret for de konkrete genoptraenings- og rehabi-
literingstilbud til de unge.23 Kommunen som samarbejdspartner kan besta af
mange aktgrer, f.eks. hjerneskadekoordinatorer, sagsbehandlere og jobcenter.
Ud over kommuner indgar ogsa andre aktgrer i det tvaersektorielle samarbejde.
Som eksempel pa aktgrer og samarbejdspartnere i det tvaersektorielle arbejde,
kan henvises til en liste fra Regions Midtjyllands ansggning til ministeriet, hvor
falgende naevnes:

>  Specialinstitutioner

23 Ifglge sundhedslovens §84 har patienter med et laegefagligt behov for fortsat genoptree-
ning efter udskrivelse fra sygehus ret til en genoptraningsplan. Kommunerne har ifglge
sundhedslovens §140 pligt til at tilbyde genoptraening pa baggrund af planen.
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Brugerorganisationer
Patientforeninger
Kompetencecenter/VISO
Hjerneskadekoordinatorer
Specialundervisning
Praktiserende laeger
Specialleeger
Arbejdspladser
Uddannelsesinstitutioner

VvV VvV V V V V V VvV Vv

Projekterne har haft en sakaldt “tilbagelgbsfunktion”, dvs. at unge, der tidligere
har haft - eller hvor der er mistanke om en tidligere skade pa hjernen - har
kunnet henvises til udredning. De unge kunne henvises fra praktiserende lzege,
specialleege eller hospitalsafdeling. I to regioner (Region Sjzelland og Region
Syd), har kommunen ogsa kunnet henvise direkte til udredningsfunktionen.

Tekstboks 6  Eksempel p8 indhold af 1-8rsopfalgnng

Formal: At folge op i forhold til den rehabiliteringsplan, som blev aftalt med patienten

og eventuelt dennes pargrende og/eller interne/eksterne samarbejdspartnere pa rehabi-

literingsmgdet:

> at undersgge, hvordan det er gdet den unge i det forlgbne &r i forhold til dennes
mal for rehabiliteringsforlgbet og de aftaler, som blev indgdet ved afslutning af ud-
redningsforlgbet

> at afdaekke aktuelt funktionsniveau med udgangspunkt i fagpersonspgrgeskema
for slutundersggelse

> at indrapportere data om patienterne vedrgrende 1 arsopfglgning til DRUE

> ved behov for nye tiltag for patienten at sikre videregivelse af oplysninger til sam-
arbejdspartnere og overdragelse af opgaven; dette mhp. at patienten skal opleve
rehabiliteringsforlgbet som sammenhangende og koordineret

Kilde: Region Syddanmark, retningslinje.

Efter 1 &r har de unge haft mulighed for at komme til 1-3rsopfelgning i udred-
ningsfunktionen, se tekstboksen ovenfor for indholdet af denne opfglgning.

Ud over de naevnte hovedopgaver ovenfor, har projekterne haft en lang raekke
andre “sideprojekter”. Region Sjalland har kgrt et it-projekt Share. Region Ho-
vedstaden har haft et samarbejdsprojekt med Videnscenter for Hjaelpemidler og
Velfaerdsteknologi (VihTek) om teknogiunderstgttende treeningsmetoder. Projek-
terne har udviklet et stgrre E-laeringskursus pd hjerneskadeomradet - for blot at
naevne nogle af de mange projekter. Det er ikke muligt inden for rammen af
denne evaluering at vurdere indhold og effekt af disse aktiviteter, men aktivite-
terne viser, at ministeriets pulje har genereret en ganske omfattende projektak-
tivitet.
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3.5 Centrale udfordringer

Pa en evalueringsworkshop afholdt hos COWI med projekterne i april 2017, blev
projekterne bedt om i overskiftsform at svare p&, hvad der havde veeret de stgr-
ste udfordringer. Af tekstboksen nedenfor ses svarene i en let bearbejdet form.

Tekstboks 7 Projekternes egne bud p8 de storste udfordringer

Region/projekt ‘ De stgrste udfordringer ‘

Region > Unge med dobbelt/triple diagnoser — hjerneskade og/eller
Nordjylland psykiatrisk lidelse og/eller misbrug

Region > At kgrer nye projektinterventioner ind i et hospital, der er i
Midtjylland drift

> At involvere praksissektoren

> Mangel pa neurologer

> Godkendelser til indsamling af data, der traekker i langdrag
og ggr, at vi ikke f&r mulighed for Isbende kvalitetsforbed-

ringer
Region > Manglende modtagere i kommunen, dvs. til at modtage de
Syddanmark udredte patienter fra udredningsfunktionen og stille de

ngdvendige tilbud til r&dighed

> Sarbarhed i det tvaerfaglige udredningsforlgb — udskiftning
og fraveer i specialistteams

> Finde niveauet for tilstraekkelig udredning (hvilket ogsa af-
haenger af de tilbud, som kommunerne kan stille til radig-
hed for de unge med erhvervet hjerneskade)

Region > Rekruttering af fagprofessionelle (herunder neurologer og

Sjeelland neuropsykologer)

> Skiftende struktur i projektorganisationen - fra forankring
i Regionshuset til neurologisk afdeling/Slagelse Sygehus

> Skiftende afdelingsledelser- og projektledelse — samt skift i

projektgruppen
Region > Er tilbuddet baeredygtigt (dyrt, ressourcekraevende, effek-
Hovedstaden tivt?)

> Manglende viden om de kommunale indsatser (data)

Kilde: Oplaeg, PowerPoint, fra projekterne pa evalueringsworkshop, april 2017. Region Ho-
vedstadens brugte ikke PowerPoint, hvorfor udfordringerne er taget fra referatet fra work-
shoppen.

Som det fremgar af listen er der forskelle p&, hvilke udfordringer projekterne har
peget pa. Der er barrierer som mangel pa fagprofessionelle (neurologer og neu-
ropsykologer), regler/jura, tilgeengelighed af data, praksissektoren, mv. Et par
af projekterne peger pd mere organisatoriske forhold, som ogsa kan haenge
sammen med mangel pa fagprofessionelle og en sarbar udredningsfunktion med
fa medarbejdere. Da udredningsfunktionens raison d'étre er det tvaerfaglige,
hvor der gerne bade skal vaere ekspertise fra neurolog, neuropsykolog, fysiote-
rapeut, ergoterapeut og socialradgiver i teamet, bliver udredningsfunktionen
nemt sarbar for udskiftninger, sygdom mv.
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I Region Sjaelland har man mattet tilkgbe assistance pa konsulentbasis fra neu-
rolog og neuropsykolog. Dette giver vanskeligere betingelser for det tvaerfaglige
arbejde, da neurolog og neuropsykolog ikke indgar i det daglige arbejdsfeelles-
skab pd sygehuset. Saerligt Region Sjeelland har ogsd veeret ramt af organisato-
riske flytninger og udskiftninger p& ledelsesniveau.

Region Midtjylland peger p& en mere processuel udfordring om at “kgre projekt-
interventioner ind i et hospital, der er i drift”. Det at etablere en projektorgani-
sation/intervention er som tidligere naevnt en stor opgave i sig selv. Endelig kan
det naevnes, at Region Nordjylland - som den eneste region - har peget pa en
specifik malgruppe af unge med dobbelt/triple diagnoser som deres stgrste ud-
fordring.

Region Syddanmark naevner ogsa en udfordring med at finde niveauet for til-
straekkelig udredning, som bade kraever dialog med kommunerne og vi-
den/kendskab til tilbuddene i den kommunale sektor til unge med erhvervet
hjerneskade.

Endelig kan det naevnes, at Region Hovedstaden peger pa baeredygtigheden af
tilbuddet i relation til omkostningseffektivitet. Star de resultater, der er opndet
for malgruppen af unge med erhvervet hjerneskade, mal med de ressourcer,
som en udredningsfunktion koster? Et spgrgsmal der ogsa skal ses i relation til
antallet af unge, som er opsporet og udredt i projektperioden.
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4 Opsporing og karakteristik af de unge:

dette kapitel ser vi naermere pa den overordnede opsporing af de unge
med erhvervet hjerneskade samt giver en beskrivelse af malgruppen
baseret pa bl.a. vores interviewundersggelse.

4.1 DRUE og opsporing

Som et led i udmgntning af ministeriets pulje er der som tidligere naevnt etable-
ret en database kaldet DRUE. En lang reekke data om de unge med erhvervet
hjerneskade, som har vaeret igennem et udredningsforlgb via projekterne i de
fem regioner, er samlet i denne database. Den fgrste rapport fra DRUE var prae-
get af lav datakomplethed og en raekke andre mangler. Der er efterfglgende fo-
retaget en omfattende dataoprensning og arbejdet med at Igse andre tekniske
udfordringer, hvorefter en endelig DRUE-rapport er udkommet i marts 2018. For
mere information om DRUE henvises til kapitel 7. Projekterne har sendt os ne-
denstdende overordnede karakteristik af de unge med udgangspunkt i deres er-
faringer og data fra DRUE, jf. tekstboksen nedenfor.
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Tekstboks 8 Beskrivelse af patientpopulation fra projekterne

Dansk Register for Unge med Erhvervet hjerneskade (DRUE) daekker 15-30-arige, som i
projektperioden* er blevet undersggt i et af de fem regionale ambulatorier tilknyttet
DRUE. Diagnoserne, som er inkluderet i DRUE, svarer, med enkelte undtagelser til de
diagnoser, der er beskrevet i Forlgbsprogrammerne for bgrn og unge, samt voksne med
erhvervet hjerneskade (SST 2011).

DRUE daekker dels unge som har faet en relevant diagnose i projektperioden og dels
unge som tidligere i livet har f3et en af inklusionsdiagnoserne. Vi har saledes inkluderet
patienter, der har faet en skade s3 tidligt som 28 dage efter fgdslen. Langt de fleste pa-
tienter i DRUE er dog kommet til undersggelse indenfor det forste ar efter, at de har
veeret indlagt.

Der har veeret mindre regionale forskelle i henvisningspraksis, som afspejler lokale for-
skelle i organisering af sundhedsydelser.

Patientgruppen i DRUE er karakteriseret ved:

> En lille overveegt af maend.

> Hovedtraumer er den primaere &rsag til henvisning, og deekker omkring 50% af
patienterne i DRUE.

> Andre hyppige diagnoser er f.eks. tumorer eller infektion i hjernen.

Langt de fleste henviste patienter har haft lette til middelsveere fglger efter traume eller
sygdom i hjernen. Patienterne har hyppigst haft problemer, som skyldes mentale funk-
tionsevnenedsaettelser og traethed. En mindre gruppe har haft motoriske problemer

som f.eks. lammelser.

*De regionale ambulatorier, og dermed dataindsamling startede forskudt i perioden 01.
oktober 2013 til og med 01. maj 2014. Region Nordjylland og Region Midtjylland stoppede
med dataindsamling pr. 31.12.2016, mens Region Syddanmark, Region Sjeselland og Re-
gion Hovedstaden er fortsat ind i 2017.

Der er regionale forskelle pd antallet af unge, der har vaeret kontakt med i de
fem regioner, jf. tabellen nedenfor.

Tabel 2 Antal unge mgadt til forste kontakt i de fem regioner (1.6.2013-31.12.2016)

Region/ungeprojekt Antal

Region Hovedstaden 193
Region Sjzelland 123
Region Syddanmark 121
Region Midtjylland 129
Region Nordjylland 122
Samlet (Danmark) 688

Kilde: DRUE-rapport, marts 2018.

Forskellene i antal unge ses ogsa, nar man saetter antallet af unge i forhold til
regionernes befolkningsunderlag af unge i m%lgruppen fra 15-30 ar. Forskellene
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vil blive yderligere belyst som led i de forskningsprojekter (ph.d.-forlgb), der
fortsat kgrer i forbindelse puljebevillingen.

Styregruppen for ungeprojekterne peger dog pa, at der kan gives folgende mu-
lige forklaringer pa forskellene regionerne imellem:

> Opsporing og udbredelse af kendskab til tilbuddet er forskelligt i regionerne.
I Region Hovedstaden blev neurologiske patienter indlagt pa ti forskellige
matrikler, hvoraf en er placeret p& Bornholm. I Region Nordjylland findes en
enkelt akutafdeling.

> Henvisning og visitation har veaeret forskelligt organiseret i de fem Regioner.
Adgangen har sdledes vaeret mere enkel i Region Syddanmark og Region
Sjeelland, hvor patienter kunne henvises direkte fra en kommunal hjerne-
skadekoordinator. I Region Hovedstaden har man fulgt en langt mere re-
striktiv praksis, hvor alle patienter skulle henvises via CVI (laege henvisning
via den Centrale Visitations enhed).

> Der har vaeret systematiske forskelle pa, hvordan commotio-patienter
(hjernerystelse) er blevet hdndteret.

Forskellene har bygget p% forskellige tolkninger af lovgrundlag og organisatori-
ske forskelle regionerne i mellem.

N&r det geelder forskelle i muligheden for systematisk opsporing peger styre-
gruppen for ungeprojekterne pa folgende arsager:

> Region Nordjylland fik som den eneste region fra starten tilladelse til at op-
spore de unge via interne patientregistreringssystemer. Det vil sige, at nar
en ung med en af de relevante inklusionsdiagnoser fra forlgbsprogrammet
blev udskrevet fra sygehus i regionen, sa8 modtog ungeprojektet besked
herom, og kunne efterfglgende rette henvendelse til den unge pr. brev og
spgrge, om vedkommende gnskede at komme til udredning. P8 denne
made kunne alle nydiagnosticerede patienter med inklusionsdiagnose op-
spores. I praksis fgrte denne direkte opsporing dog kun til at 12 patienter
blev henvist via den direkte adgang.

> I alle de gvrige regioner blev denne opsporingsmetode ikke vurderet som
veerende holdbar af de regionale myndigheder. Sidenhen blev der givet til-
ladelse fra nationale datamyndigheder til at foretage et centralt traek af
cpr.nr. via LPR pd patienter med relevante diagnoser i en periode pa et ar.
Denne gruppe blev kontaktet pr. brev og fik mulighed for at besvare et
spgrgeskema, der belyste deres funktionsniveau. De fik samtidig mulighed
for at afkrydse et felt, der angav, at de gnskede telefonisk kontakt. Denne
opsporingsmetode har ikke fungeret optimailt.

Opsporingsmetoden med brug af interne patientregistreringssystemer er den po-
tentielt mest hensigtsmaessige og optimale metode, der kan anvendes til nydiag-
nosticerede unge med inklusionsdiagnose. Med denne metode kan det potentielt
sikres, at man kan rette henvendelse til alle — eller naesten alle - relevante unge
i malgruppen for udredning og sikre, at de far et tilbud om udredning. Erfarin-
gerne fra ungeprojekterne er dog, at man endnu ikke har fundet den optimale
made at opspore pa. Der er derfor fortsat behov for metodeudvikling pd dette
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omrade. Der er endvidere en raekke juridiske forhold i relation til anvendelsen af
de interne patientregistreringssystemer, der bgr afklares og tydeligggres, gerne
s& samme fortolkning og anvendelse af reglerne kan gezelde i hele Danmark.

4.2 Beskrivelse af de unge

“Jeg tror, at man skal prove at forestille sig, hvordan det er at vaere
18-20 3r og s§ métte indlose medlemskab i Hjerneskadeforeningen.
Hvad betyder det i den alder at skulle tage den identitet pa sig.” (le-
verandor, specialisttilbud til hjerneskadede)

Projektledere og projektmedarbejderne fra ungeprojekterne har i vores inter-
viewundersggelse tilkendegivet, at der er der et stort spaend blandt malgruppen
af unge, som de har set udredningsfunktionerne.2* Spaendet gar fra udsatte
unge med stofmisbrug til tidligere velfungerende studerende.

Malgruppen kan ogsa deles op efter unge med "tidligere” skader (tilbagelgbs-
funktionen) og "“nyopstaede” skader. Ifglge projekterne har den fgrste patient-
gruppe mange og langvarige udfordringer, da de ofte allerede har vaeret gen-
nem flere undersggelser gennem en arraekke, men hvor sundhedsvaesen og
kommuner ikke har kunnet hjeelpe dem videre, eller finde de rette tilbud til dem.
Mange af disse unge har kognitive skader, der maske ikke ville veere blevet op-
daget og udredt, hvis de ikke havde faet tilbuddet fra udredningsfunktionen.

Der er ogsa overlap til psykiatrien i ungegruppen. En del af de unge har psykiske
vanskeligheder udover deres kognitive skader. Det udggr en saerlig udfordring,
at en del ogsa har en misbrugsproblematik. Denne gruppe kan nemt falde mel-
lem flere stole, og de passer ikke rigtigt ind i de eksisterende tilbud.

Der 0ogsa en gruppe unge med forholdsvis fa vanskeligheder som folge af deres
hjerneskade. De klarer sig typisk godt efter udredningen, men har vaeret udsat
for en stor psykisk pavirkning. Disse unge har brug for en afklaring eller en af-
slutning p& deres forlgb. De har maske ikke behov for et lsengere genoptree-
nings- og rehabiliteringsforlgb, men har behov for at vende deres situation med
fagpersoner og andre unge i en lignende situation. Det kan ske ved, at "de kom-
mer ind til en snak”, eller det kan ogs% ske i regi af de frivillige organisationers
tilbud til unge med hjerneskade, f.eks. Hjerneskadeforeningens eller Hjernesa-
ges tilbud.

Gruppen af unge med erhvervet hjerneskade kan ogsa deles op i en gruppe med
tydelige tegn pa hjerneskade, og en gruppe hvor hjerneskaden er "usynlig”.
Gruppen med tydelige tegn pa hjerneskade kan f.eks. have lammelser og veere
motorisk besvaeret. Den anden gruppe af unge med "“usynlige” skader, kan man

24 N3r andet ikke er naevnt, er oplysninger i dette afsnit primaert fra COWI/DECIDEs inter-
viewundersggelse med projektledere og -medarbejdere i udredningsfunktionerne samt an-
dre fagpersoner.
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ikke umiddelbart “se” har en hjerneskade. Deres funktionsvanskeligheder er pri-
meert kognitive og deres symptomer mere diffuse og kan bestd af f.eks. treet-
hedssymptomer, koncentrationsbesvaer samt lys- og lydfglsomhed.

N&r det geelder gruppen af unge med tydelige tegn pa erhvervet hjerneskade, er
der enighed blandt de interviewede sundhedspersoner, andre fagpersoner og pa-
tienter/pargrende i vores interviewundersggelse om, at denne gruppe altid vil
vaere synlig for sundhedsvaesenet og det kommunale system, og at de derfor
0gsa typisk far tilbud om behandling, udredning, genoptraening mv. for deres
hjerneskade.

For s vidt angdr gruppen af unge med "usynlige” hjerneskader, er det et konti-
nuum, hvor de mest skadede ofte vil f& hjzaelp, da det vil vaere evident (eller det
bliver evident), at de ikke kan klare deres hverdag, uddannelse, job mv. uden
hjeelp. En ung fra vores interviewundersggelse fortaeller eksempelvis, at han ef-
ter at vaere udskrevet fra sygehus efter en hjerneblgdning, genoptog sit arbejde
i Netto pa fuld tid. Men efter at veere besvimet 2-3 gange i Igbet af arbejdsda-
gene, blev han klar over — hjulpet af sin familie — at han var ngdt til at sgge
hjeelp og finde en anden ordning pa arbejdspladsen med feerre timer og mulig-
hed for at holde pauser.25

Nogle af de unge har manglede eller begraenset sygdomserkendelse. Denne til-
bgjelighed forstzerkes af, at der er tale om unge mennesker, der bare gerne vi
"veere som de andre”, “vaere en del af gruppen”, og bestemt ikke gnsker at

identificere sig med deres sygdom. Dette er et forhold, der kan medvirke til at
vanskeligggre opsporingen af de unge ifglge fagpersoner pa omradet, som har

. o . . .
indgaet i vores interviewundersggelse.

Unge er i en livssituation, der betyder, at der er nogle szerlige forhold som ggr
sig gaeldende for denne malgruppe. Behandling og rehabilitering bgr tilrettelaeg-
ges, sa den tager behgrigt hensyn til disse szerlige forhold. Lektor Johannes An-
dersen26 peger p&, at nutidens unge i hgj grad far at vide og palaegges at treeffe
egne valg (“du skal selv veelge...”). Ifglge Johannes Andersen skal man som ung
bdde vaere selvsteendig, samtidig med at man skal finde sin identitet som men-
neske. Han peger ogsa p&, at man som ung er karakteriseret ved en tro pa sin
egen “udgdelighed”. Netop denne udgdelighed udfordres for unge, som rammes
af en hjerneskade. De bliver pludseligt et sygdomstilfaelde og sarbare og skal
tage en identitet som "hjerneskadet” pa sig.

Der henvises o0gsa til bilagene E - J, hvor vi - pd basis af vores interviewunder-
sggelse — har samlet en raekke konkrete historier om unge med erhvervet hjer-
neskade.

25 COWI/DECIDEs interviewundersggelse, interview med ung med hjerneskade.
26 pointer er frit gengivet efter Johannes Andersens oplaeg pa Konferencen “Mental sund-
hed blandt unge - hvordan kan den styrkes?”, afholdt af Sundhedsstyrelsen, oktober 2017.
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5 Samarbejde med centrale aktgrer

I dette kapitel undersgger vi de fem projekter med udgangspunkt i deres samar-
bejde med centrale, professionelle aktgrer. Den primaere datakilde er vores be-
sggsrunde, hvor vi over to dage i hver region interviewede centrale interessen-
ter. Se ogsa bilag C.

Vi indleder kapitlet med at beskrive aktgrernes overordnede vurdering af udred-
ningsfunktionen og rammevilkar. Derefter har vi fokus pa opsporingen af de
unge. Vi behandler den tvaerfaglige udredning og ser narmere pa det tvaersek-
torielle arbejde. Kapitlet afsluttes med en opsamling i forhold til faglig og organi-
satorisk kvalitet.

5.1 Overordnet vurdering og rammevilkar

Hjerneskaderehabilitering er et omrade praeget af, at det er ngdvendigt at
teenke tvaerfagligt og tvaersektorielt. Samarbejdet med interne samarbejdspart-
nere i sygehusregi er vigtigt, men det er mindst lige sd vigtigt, at udrednings-
funktionerne kan samarbejde og koordinere tvaersektorielt i forhold til kommu-
ner, praktiserende laeger, frivillige organisationer, mv. Vi skelner i vores gen-
nemgang mellem de interne aktgrer i sygehusregi og de eksterne samarbejds-
partnere som f.eks. hjerneskadekoordinatorer, kommunale sagsbehandlere, le-
verandgrer af tilbud m.fl.

Eksterne aktgrer (kommuner og leverandgrer)

De kommunale repraesentanter er generelt meget positive overfor udredningen
og det tvaersektorielle samarbejde, da de oplever, at den grundige tvaerfaglige
udredning af de unge giver dem et bedre fagligt udgangspunkt for deres ar-
bejde, se tekstboksen nedenfor.
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Tekstboks 9 Overordnet vurdering af udredningsfunktionen fra eksterne aktarer

"Overgangen mellem region og kommune er blevet smidigere.” (hjerneskadekoordina-
tor)

"Grundigheden har virkelig haft sin betydning.” (hjerneskadekoordinator); “Det er en
stor fordel med den grundige, tveerfaglige udredning.” (hjerneskadekoordinator); “Det
er grundigheden og tveerfagligheden, der ggr forskellen.” (sagsbehandler)

"Vi har veaeret udfordret af den nye funktion, men det har vaeret en god udfordring.”
(hjerneskadekoordinator); “Nar vi modtager en meget udfgrlig beskrivelse [genoptree-
ningsplan], s& skulle vi lige treekke vejret. Men vi fandt modellen for det og fik et sy-
stem i kommunen, og sa var det godt.” (hjerneskadekoordinator)

"Der har veeret en ambivalens hos kommunerne i at fa paduttet en opgave fra projek-
tet, men den tvaerfaglige udredning har de vaeret meget glade for, og det har dbnet
dgre.” (leverandgr, specialisttilbud til hjerneskadede)

"Dét at regionen pa tvaers af 19 kommuner valger at samle nogle f& mennesker til at
varetage et omrade med en meget lille malgruppe. Nogle funktioner, der har kunnet
skabe overblik, som vi ikke kan i kommunerne.” (hjerneskadekoordinator)

De [ungeudredningsfunktionen] ggr en stor forskel for dem, der tabt lidt i systemet.”
(hjerneskadekoordinator)

"Jeg haber, at det kommer til at fortsaette i en eller anden form - for vi er virkelig glade
for det [udredningsfunktionen].” (hjerneskadekoordinator)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

I Region Syddanmark blev en raekke hjerneskadekoordinatorer og andre kom-
munale repraesentanter inviteret til et fokusgruppeinterview med evaluator. En
sagsbehandler fra Assens Kommune kunne ikke deltage i interviewet, men la-
vede sin egen lille undersggelse blandt kollegaer i Assens Kommune af, hvordan
de vurderede arbejdet i udredningsfunktionen i Region Syddanmark.

Sagsbehandleren oplyser, at Assens Kommune i projektperioden haft tre sager
vedrgrende unge med erhvervet hjerneskade. I en e-mail til ungeprojektet skri-
ver sagsbehandleren, at hun har indhentet svar fra sine kollegaer p8, hvilken
betydning det har haft, at borgerne far lavet en samlet vurdering fra et tveerfag-
ligt team (udredningsfunktionen). I e-mailen sammenfatter sagshandleren fra
Assens Kommunes vurderingen p& denne made:
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“Samlet tilbagemelding er, at de unge har profiteret af den tvaerfaglige indsats i pro-
jektet. For os som sagsbehandlere har det styrket de unges sag, da vi ved udgangen
af forlgbet har f8et nogle gode tvaerfaglige beskrivelser af de enkeltes funktionsni-
veau, herunder ogs8 beskrivelser af deres fremtidige stgttebehov. Beskrivelserne er i
det hele taget med til at kunne mélirette de videre indsatser for de unge.”?”

Vores interviewundersggelse, som isaer har haft deltagelse af hjerneskadekoor-
dinatorer, sagsbehandlere og leverandgrer af tilbud, viser generelt en meget po-
sitiv holdning til udredningsfunktionen i alle fem regioner. I vores interviews
med saerligt pargrende til unge med hjerneskade fortzelles dog ogsa, at der er
kommuner, der ikke har veeret glade for udredningsfunktionen. De pargrende
peger pd, at kommunerne ikke har gnsket at imgdekomme forslagene til genop-
traenings- og rehabiliteringsinitiativer fra udredningsfunktionen, og at det var
ubelejligt for kommunerne med den grundige vurdering, fordi de maske ikke
havde tilbuddene til de unge - eller gnskede at stille tilbuddene til radighed, jf.
0gsa kapitel 6 og bilagene E til J.

Interne aktgrer (sygehusregi)

De interne aktgrer i sygehusregi, som vi har interviewet, er repraesentanter fra
afdelingsledelser, som ungeprojekterne har hgrt under organisatorisk. Det er
0gsa tilknyttede laeger og neuropsykologer, der har samarbejdet med eller ar-
bejdet i ungefunktionen, eller vaeret knyttet til projekterne pd konsulentbasis.

Disse aktgrer er generelt ogsa positive overfor udredningsfunktionen. De frem-
haever, at det er godt med en ekstra grundig udredning af de unge. De oplever
desuden, at fagligheden i udredningsfunktionerne er hgj, og at samarbejdsrelati-
onen i de fleste tilfeelde har vaeret god. En laege siger: “Vi bliver tvunget til at
lave en plan for rehabiliteringen. Fgr var det luftigt, og vi havde ikke ressour-
cerne til det. I projektet har de ressourcerne til at prgve sig frem og finde ud af,
hvad der fungerer godt.”

Mange af de interne aktgrer i sygehusregi peger pd nogle rammevilkar, der be-
tyder, at udredning og neurorehabilitering prioriteres lavt og har lavstatus. I
tekstboksen nedenfor har vi samlet nogle udsagnene fra de interne aktgrer om
denne problemstilling, se tekstboksen.

27 E-mail af 24. maj 2017 fra Sabrina Helsgaard, socialrddgiver, Ungeenheden i Assens
Kommune.
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Tekstboks 10 Rammevilk8r for udredningsfunktion p8 sygehusene ifglge interne aktarer

"Det er en meget vigtig del af neurologien [neurorehabilitering], men den har ligget og
flagret uden at vaere en del af et speciale. Det mangler bemanding pd omradet, og det
er sveert at drive neurologer ud i neurorehabilitering.” (laege)

"Neurologerne og neuropsykologerne mangler ofte interesse for feltet [neurorehabilite-
ring]. De fokuserer p§ det akutte, og ikke rehabiliteringen og det tvaerfaglige.” (laege)

"Kan man bedrive forskning, s& bliver man taget alvorligt, men det kraever et vist ni-
veau. Og forskning i rehabilitering er sveert.” (laege)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

Blandt nogle af de interne aktgrer (og eksterne konsulenter) pd sygehusene
fremfores ogsa en vis skepsis, der handler om, at de synes, at der prioriteres
mange ressourcer/tid til en forholdsvis lille gruppe af unge med erhvervet hjer-
neskade. De sammenligner med typisk andre patientgrupper, f.eks. pa et gvrige
neurologiske omrade.

5.2 Seerligt om opsporing

Det har veeret en vanskelig opgave at fa opsporet de unge i regionerne med be-
hov for tvaerfaglig udredning. Som ogsa beskrevet tidligere har alle projekterne
arbejdet serigst med en bred vifte af tiltag, der skulle ggre udredningsfunktio-
nerne synlige i form af informationsmateriale, oplaeg p& sygehusafdelinger, op-
laeg og mgder med kommunale sagsbehandlere, netveerksmgder med hjerneska-
dekoordinatorer, nyhedsbreve mv.

Med hensyn til opsporing af nydiagnosticerede unge med inklusionsdiagnose, har
alle ungeprojekter sggt komme igennem med samme model med udlevering af
kontaktoplysninger via interne patientregistreringssystemer, som Region Nord-
jylland har benyttet, men faet afslag pa dette i forste omgang. Metoden i Region
Nordjylland med direkte henvendelse til de unge med inklusionsdiagnose pr.
brev eller lignende er potentielt den mest effektive. Alle projekter har mattet
keempe med opsporingen via indirekte kanaler. Det har vaeret vanskeligt at nd
ud til de unge, og nogle nydiagnosticerede unge med inklusionsdiagnose har gi-
vet ikke modtaget information om tilbuddet fra udredningsfunktionen.

For sa vidt angar unge med "tidligere” hjerneskader, har alle regioner skullet
gore en meget aktiv indsats for at opspore de unge. P sygehusene er udfordrin-
gen blandt andet, at unge med inklusionsdiagnose kan vaere indlagt pa forskel-
lige afdelinger, og det er en lille gruppe. Derfor vil det ikke vaere “top of mind”,
som en af de interviewede laeger formulerer det.
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Mange ansatte pd de neurologiske afdelinger?8 kender ikke tilbuddet fra unge-
funktionerne. Projekterne har gjort en stor indsats for at informere om deres til-
bud og bl.a. deltaget p& morgenkonferencer, udsendt materiale, holdt oplaeg
mv. Den lille malgruppe - og den store personaleudskiftning p& mange sygehus-
afdelinger - ggr det svaert at sikre, at personalet pa alle relevante afdelinger er
opmaerksomme p& udredningsfunktionens tilbud. En ung med erhvervet hjerne-
skade, som har veeret indlagt p& neurologisk afdeling, formulerer det pa denne
made: “Projektet ligger for langt vaek i bevidstheden for neuroafdelingerne, og
der mangler ogs§ kommunikation mellem afdelingerne.” I tekstboksen nedenfor
er et par andre udtalelser fra vores interviewundersggelse, der illustrerer udfor-
dringen.

Tekstboks 11 Udsagn om indleeggelse og behandling p8 sygehus

"Der er meget speed pa sygehusenes tilbud i dag. Det er altsa sveert at opspore unge
med hjerneskade, nar de udskrives fra sygehuse, fgr de ndr at f& en dyne. Jeg tror, at
der er flere unge med hjerneskade, end vi tror.” (leverandgr, specialisttilbud til hjerne-
skadede)

"Tidligere var der 6-8 ugers indleeggelse [hgjt specialiserede sygehusafdeling], men nu
er de nede pa 3 uger. Borgerne komme ofte ud til os for de er faerdigudredt. Man flytter
tyngde fra sygehus til kommune.” (sagsbehandler, kommune)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

En udfordring ved opsporingen er desuden, at der kan g lang tid fra den akutte
fase og til, at den unge med hjerneskade er stabil, og skaderne og funktionsned-
saettelserne kan vurderes. Flere af fagpersonerne, som har indgdet i vores inter-
viewundersggelse, peger pa, at man bedst kan foretage en vurdering af skader
og funktionsniveau, nar den unge har vaeret i hjemlige omgivelse og skullet
handtere et hverdagsliv i en periode.

Hjerneskadekoordinatorerne er en central gruppe i forhold til indsatsen uden for
sygehuset. I forhold til den kommunale indsats ligger ansvaret for at koordinere
indsatsen pd hjerneskadeomradet typisk hos en kommunal hjerneskadekoordi-
nator. De fleste steder er hjerneskadekoordinatorerne alene koordinerende,
mens de i enkelte kommuner ogsa har bevillingsmyndighed. Der er enkelte
kommuner, som ikke har en hjerneskadekoordinatorfunktion, men de fleste
kommuner har en koordinerede funktion, som varetager koordinationen af bor-
gere med forskellige sygdomme og ikke kun borgere med en hjerneskade. I flere
kommuner er der etableret szerlige hjerneskadeteams.

Vores interviewundersggelse peger pa, at det ggr en forskel, om der er en hjer-
neskadekoordinator i kommunen eller etableret szerlige hjerneskadeteams, ogsa
i forhold til opsporingen. Da der er tale om et komplekst omrade, hvor mange

kommunale instanser typisk skal arbejde sammen, er det en stor fordel med en

28 Andre afdelinger end de neurologiske er relevante, f.eks. infektionsmedicinske afdelin-
ger, Akutmodtagelser, kirurgiske afdelinger m.fl., men neurologien fylder meget.
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eller flere szerlige udpegede kommunale personer med kendskab til neurofaglige
problemstillinger, sarligt de "skjulte” kognitive skader.

Der er flere i vores interviewundersggelse, der siger, at ungeprojekternes styrke
er, at de kan sikre, at der kommer fokus pa de unge med “skjulte” kognitive
skader. En af de interviewede lzaeger siger for eksempel “seerligt de skjulte ska-
der overses i det etablerede system. Laegerne ser det ikke, og forst8r det ikke.”
Dette bekraeftes bade af hjerneskadekoordinatorer samt af vores interviews med
patienter og p%r(arende.

Tekstboks 12  Opsporingen af unge med erhvervet hjerneskade

"Vi har set nogen, som vi ikke ville have set fgr — der er kommet flere til og der er kom-
met mere fokus pd, at hjerneskadecentret findes." (hjerneskadekoordinator)

"Vi har faet kontakt til borgere, vi ikke havde kendskab til for, som vi har kunnet yde et
ekstra stykke arbejde for efterfglgende." (hjerneskadekoordinator)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

I gruppen af unge med “tidligere” skader er der flere eksempler pa, at unge med
hjerneskade er blevet overset og misforstaet af bade sundhedspersoner og kom-
munale aktgrer. Flere af de unge og pargrende, som vi har interviewet, kan for-
taelle historier om, at de ikke et blevet set og forstaet af sdvel sundhedspersoner
som kommunalt ansatte. En ung pige med hjerneskade fortzller eksempelvis,
hvordan sundhedspersoner og kommunens sagsbehandlere kontinuerligt naeg-
tede at anerkende, at hun havde kognitive udfordringer og behov for hjalp. Pi-
gen fortzeller: “Jeg fik at vide af laegen, at jeg skulle hvile mig noget mere og
18ne en bog p§ biblioteket om, hvordan man husker bedre.”

Ungefunktionerne har alle arbejdet med netvaerks- og informationsmgder med
bl.a. hjerneskadekoordinatorer. Dette har alle hjerneskadekoordinatorer, som vi
har interviewet, vaeret glade for. Hjerneskadekoordinatorerne finder, at det bi-
drager til den faglige udvikling af feltet og dermed ogsa til opsporingen. Der er
dog ogsa hjerneskadekoordinatorer, der mener, at nogle af udredningsfunktio-
nerne kunne have vaeret mere synlige og gjort mere for at ggre opmaerksom pa
sig selv og deres arbejde. En hjerneskadekoordinator siger: "Jeg har savnet syn-
ligheden. Nogle konferencer kommer til at ligne hinanden, men den sidste 8r var
rigtig god.”

Afslutningsvis skal det fremhaeves, at det nok vil veere vanskeligt helt at over-
vinde alle de udfordringer, som vanskeligggr en opsporing af unge med erhver-
vet hjerneskade. En potentielt effektiv metode vil efter evaluators vurdering
veere, at regionerne anvender data fra interne patientregistreringssystemer til
opsporingen af unge med inklusionsdiagnose, men der er fortsat behov for me-
todeudvikling pa omradet.




COWL
SLUTEVALUERING AF STYRKET INDSATS TIL UNGE MED ERHVERVET HJERNESKADE 43

5.3 Den tveerfaglige udredning

I forhold til selve udredningen af de unge lsegger samarbejdspartnerne vaegt pa,
at det centrale element i projekterne har veeret den grundige tveerfaglige udred-
ning. De fremhaever ogsa, at udredningsfunktionerne har en seerlig styrke i for-
hold til gruppen af unge med mere “skjulte” skader, se tekstboksen nedenfor.

Tekstboks 13 Om styrkerne ved den tvaerfaglige udredning

"Ja, det er en god dokumentation [udredningen], som vi kan traeffe beslutningerne ud
fra.” (hjerneskadekoordinator); “Den grundige tveerfaglighed er rigtig vigtig.” (sund-
hedsfaglig, kommune); “Det er rigtig godt for kommunerne, at der er nogle der tager
stilling til, hvad der er det vigtigste.” (repreesentant fra hjerneskadetilbud)

"Hvis man far en genoptraeningsplan fra en neurologisk afdeling, er det den laegefaglige
vurdering, der er grundlaget. Den er ikke lige s& grundig [som den tveerfaglige udred-
ning] og uden tydelige beskrivelser af vanskeligheder og anbefalinger.” (sundhedsfag-
lig, kommune)

"De har veaeret gode til af afdaekke de usynlige handicaps og det psykiske aspekt og net-
veerksdelen.” (sundhedsfaglig, kommune)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

Udfordringerne med den grundige udredningsmetode, hvor bade laege, neuro-
psykolog, fysioterapeut og ergoterapeut deltager, er, at “tveerfaglighed tager tid
og kan veere besveerligt”, som en laage formulerer det. Der er dog bred enighed
blandt alle faggrupper, som vi har interviewet om, at det er den bedste metode
for en malgruppe som unge med erhvervet hjerneskade.

Nogle haefter sig ved, at seerligt den neuropsykologiske viden er efterspurgt i
kommunerne, da mange kommuner ikke rdder over ekspertise pd dette omrade.
Nogle haefter sig ogsd ved, at der i udredningen er lagt for meget vaegt pa ergo-
nomiske og fysioterapeutiske tests og malinger, da disse er mindre relevante for
en raekke af de unge, saerligt de unge med “skjulte” kognitive skader.

Tilbagemeldingsmgdet eller rehabiliteringsmg@det vurderes generelt positivt af
samarbejdspartnerne. Hjerneskadekoordinatorerne fra kommunerne, som er den
eksterne faggruppe, der oftest deltager i mgderne, fortzeller, at det har stor
vaerdi for dem, at de pd@ madet far lejlighed til at hgre hele historien om den
unge, og at der er mulighed for dialog med alle relevante fagpersoner, som har
deltaget i udredningen. I tekstboksen nedenfor er gengivet udsagn om veerdien
af tilbagemeldingsmgdet.
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Tekstboks 14 Tilbagemeldingsmgdet veerdi og bidrag

"Man far et helhedsbillede. En tvaerfaglig vurdering af, hvad borgeren har brug for, og
hvad man skal vaere opmaerksom pa. Alle sidder om bordet - det er ikke andenhandsin-
formation.” (sagsbehandler)

"Alle ved bordet hgrer det samme til det afsluttende mgde. De far set alle undersggel-
serne. Og dem skal vi bruge for at laegge en plan. S& er det nemmere at vaere borger,
og det er blevet nemmere at vaere medarbejder.” (konsulent/sagsbehandler)

"Alle skal veere til stede pd det tvaerfaglige mgde, ndr man diskutere den unge. Det er
og bliver det bedste.” (laege)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

Kommunale repraesentanter fortzeller, at der har veeret en tilvaenningsperiode
flere steder, hvor en dialog har skullet etableres og forventninger afstemmes.
Enkelte steder har det vaeret vanskeligt, og en hjerneskadekoordinator siger ek-
sempelvis, 7 starten kom de lidt skaevt ind p§ os, fordi det blev lovet noget fra
projektet til borgeren, som kommunen ikke kunne levere inden for sin myndig-
hed. " Det har altsd veeret en udfordring at pejle sig ind pd, hvad "niveauet” for
udredning/genoptraeningsplan skulle vaere.

Dette er en overvejelse, som har gjort sig geeldende i flere af udredningsfunktio-
nerne. Et spgrgsmal har vaeret: I hvilket udstraekning skal genoptraenings- og
rehabiliteringsforslag reflektere de unges "objektive behov fagligt set” eller “det
muliges kunst” i kommunerne? Dette spgrgsmal er en refleksion, der handler
om, at kommunerne har forskellige tilgange og niveau for, hvad de stiller til ra-
dighed for borgerne. Det kan derfor veere problematisk, hvis der i udredning og
genoptraeningsplan bliver peget pd indsatser, der senere ikke kan imgdekommes
i kommunerne. En projektmedarbejder fra en ungefunktion siger: “En af vores
stgrste udfordringer har vaeret at finde det rigtige niveau for en tveerfaglig ud-
redning. Hvor meget er nok? Hvad konstituerer en gedigen udredning?” 1 tekst-
boksen nedenfor har vi samlet nogle af de udsagnene fra vores interviewunder-
sggelse om denne problemstilling.

2% Forslagene til genoptreenings- og rehabiliteringsforanstaltninger beskrives typisk i "ori-
enteringsark” og “genoptraningsplan”, som der er faste skabeloner for. Orienteringsark er
vejledende for kommunerne, mens kommunerne har pligt til at iveerksaette foranstaltnin-
ger pa baggrund af genoptreeningsplanen. I genoptraeningsplanens afsnit om "Patientens
genoptraeningsbehov og potentiale” og i orienteringsarkets afsnit om “Rehabiliteringsbe-
hov” er der typisk beskrivelser, der mere eller mindre konkret fortzeller om de foranstalt-
ninger, som kommunen anbefales at ivaerksaette overfor den unge.
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Tekstboks 15 Udfordringen med at finde “niveauet” for udredning/genoptraeningsplan

"Det er vigtigt, at de ikke lover borgeren et tilbud, fgr de har drgftet det med os [kom-
munen]. Det ggr de heller ikke.” (sagsbehandler); “Der er vigtig at hgre kommunen,
hvad de kan tilbyde.” (sagsbehandler); “Jeg har flere kollegaer, der synes, at de [ud-
redningsfunktionen] er for ambitigse i deres anbefalinger, og s ma vi jo afstemme der-
fra, hvad der er vigtigst.” (sagsbehandler)

"Der kan veaere uenighed, men det er primaert omkring specialiseret genoptraening, hvor
centret ordinerer og kommunen leverer og betaler.” (hjerneskadekoordinator); "Gene-
relt kan de ting udredningsfunktionen anbefaler godt gennemfgres, ja, men der kan
veere udfordringer i komplekse forlgb. Der kan vaere uoverensstemmelser i udrednings-
funktionernes vurdering og kommunens vurdering.” (hjerneskadekoordinator)

"Vi har set udredninger, der anbefaler et forlgb med neuropsykolog, og det har vi ikke,
s8 der er vi udfordret.” (sagsbehandler); "I anbefalingerne star der ofte, at der anbefa-
les et forlgb med treening ved neuropsykolog, og det foregar ikke rigtigt i vores kom-
mune.” (hjerneskadekoordinator); “Projektet kan maske vaere en hjzelp til, at kommu-
nerne far gjnene op for, at de godt kan bruge neuropsykologer i kommunerne.” (hjer-
neskadekoordinator)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

5.4 Det tvaersektorielle arbejde

I de foregdende afsnit har vi allerede behandlet udfordringer ved det konkrete
tvaersektorielle arbejde. I dette afsnit belyser vi kort nogle af rammevilkdrene
for det tvaersektorielle arbejdet. Vi har endvidere saerlig fokus pa et projekt om
"Ungementorer” i Region Midtjylland og en koordineringsfunktion i Region Ho-
vedstaden.

En central udfordring for projekterne er at sikre overlevering, samordning og ko-
ordination fra sygehus og ud til de kommunale tilbud. En ekspert fra vores inter-
viewundersggelse med ngglepersoner, formulerer det pa8 denne made:3°

“Sygehusene skal udrede og behandle efter faste retningslinjer. Det skal ske stregmli-
net og professionelt. Og patienterne ligger kortere og kortere tid p§ sygehuset. Kom-
munen skal veere orienteret mod det "hele menneske” og borgerens samlede livssitu-
ation. Det er en helt anden opgave.”

Udredningsfunktionen tvaersektorielle arbejde kan ses som en brobygningsfunk-
tion mellem sygehus og kommune indsatser. Efter endt udredning pad sygehuset
skal de unge videre i et forlgb i kommunalt regi, der bade kan handle om kon-
krete genoptraeningstiltag, men typisk ofte har et bredere rehabiliterede sigte
med fokus pa uddannelse, job, maske bostgtte eller afklaring af andre behov.

30 Interview med kontorchef Karen Ingerslev, Region Midtjylland.
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Projekterne har som tidligere naevnt iseer samarbejdet med kommunerne via
hjerneskadekoordinatorerne. I vores interviewundersggelse fortzeller hjerneska-
dekoordinatorerne om nogle af udfordringerne ved at bringe budskaberne i den
faglige anbefaling videre, se tekstboksen nedenfor.

Tekstboks 16  Udfordringer med at “overseette” fra udredningsfunktion til kommune

"Omsaetning af vurdering af de unge over i kommunen kan vaere svaer. Der sidder myn-
digheder som skal bevillige anbefalingerne, hvor nogen bliver tilgodeset og andre ikke.
Det er en udfordring at overszette det [genoptraeningsplanen] ind i et kommunalt regi,
fordi de snakker et andet sprog herinde [i udredningsfunktionen], et meget fagligt
sprog." (hjerneskadekoordinator)

"Det er to forskellige verdener og sveert at overseette, hvad den enkelte skal. Hvis man
snakker med en sagsbehandler i et jobcenter, som skal tage beslutningen om fgrtids-
pension eller ikke fartidspension - sa er udredningen ikke gearet til al den dokumenta-
tion, da den ikke kan overszettes, sd sagsbehandleren kan forsta det [...] Dem, der sid-
der pa pengene har nogen andre skemaer og dokumentationskrav som skal udfyldes."
(hjerneskadekoordinator)

"Det kommer an p&, hvor de er i livet, maske skal de i gang med uddannelse. S& skal vi
finde ud af, hvordan de skal klare sig i uddannelsessystemet. Kan de klare det p& nor-
male vilkar? Eller skal der arrangeres seerlige vilkdr. Kan de overhovedet klare det, eller
skal de bare ud i et job?" (hjerneskadekoordinator)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

I forhold til det tvaersektorielle arbejde kan der ogsa peges pa, at der er eksem-
pler fra konkrete ungeforlgb og kommuner, hvor det er gdet helt galt med ind-
satsen. Som svar pa dette siger en hjerneskadekoordinator eksempelvis: “At
flytte, det skal man simpelthen lade vaere med, n8r man har en hjerneskade.
Man skal ikke krydse kommunegraenser. 31

Der kan vaere mange forklaringer pa uhensigtsmaessige forlgb for unge med
hjerneskade. Det kan f.eks. handle om kommunernes gkonomi, vilje eller en
kompleks lovgivning. En hjerneskadekoordinator siger, at det er ngdvendigt at
vaere fleksibel, hvis de uhensigtsmaessige forlgb skal undgas. Hun siger, at det
er ngdvendigt med en pragmatisk indstilling i forhold til det omfattende kommu-
nale regelgrundlag, der kan give udfordringer for sasammenhangende forlgb for
unge med hjerneskade. Hun siger: “Hos os siges det, at man ikke skal lave den
lovgivningsmaessige korrekte beslutning, men den rigtige beslutning.”

Om praktiserende laeger

Almen praksis er potentielt en vigtig aktgr, da der ofte kraeves en henvisning fra
laege, hvis man skal visiteres til udredningstilbuddet. Der er i alle regioner taget
forskellige initiativer med henblik pa inddragelse af de praktiserende laeger, men

31 Vi har dog ogsa i vores interviewundersggelse fra unge/pargrende hgrt eksempler pd, at
det fgrst var da de flyttede kommune, at de fik bevilget genoptraning og relevante rehabi-
literingstilbud.
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der er ikke eksempler pa, at det er lykkedes at skabe et mere dybtgdende sam-
arbejde.

En medarbejder i en af ungeudredningsfunktionerne siger: “Den praktiserende
laege har vi ikke set i styregruppen i alle fire 8r — der veaeret interesse fra patient
til patient, men ikke overordnet. De er blevet gjort opmaerksomme pé tilbuddet
og har brugt det, og de har fulgt nogen i efterambulatoriet, men de har ikke vee-
ret med i styringen af det."” En laege tilknyttet et af projekterne siger: “Gerne et
stgrre samarbejde med praktiserende laeger, men der har ikke veeret stor succes
med dem.”

I forbindelse med almen praksis skal det retfzerdigvis siges, at populationen af
unge med erhvervet hjerneskade er lille, s3 hver enkelt praktiserende laege kun
vil have enkelte - eller ingen - patienter i malgruppen.32 Dette kan betyde, at
det er vanskeligt at gore praktiserende laeger interesserede i malgruppen af
unge med erhvervet hjerneskade. Der har veeret lidt succes med kontakt til
praksiskoordinatorer i de enkelte regioner, og dette er sikkert ogsd den mest re-
levante indgangsvej, nar malgruppen er sa lille.

Om ungementorer og koordineringsfunktion

I dette afsnit ser vi naermere p% to initiativer i henholdsvis Region Midtjylland og
Region Hovedstaden, hvor der er prioriteret ekstra ressourcer til det tvaersekto-
rielle arbejde. Region Midtjylland har haft et saerligt projekt om “ungementorer”,
mens Region Hovedstaden i projektperioden har udviklet deres proaktive tilgang
til det tveersektorielle arbejde.

Region Midtjyllands ungementorer har haft en bemanding svarende til to ansatte
30 timer/ugentligt. De ansatte ungementorer har haft fysioterapeutisk eller er-
goterapeutisk baggrund. Region Hovedstadens funktion er primaert varetaget af
en enkelt person, der har en baggrund som sosu-assistent, og som har veeret
dagligt tilknyttet udredningsfunktionen og deltaget i teamarbejdet. Det skal
naevnes, at der ogsa har veeret socialrddgivere tilknyttet i de andre regioner,
men med faerre ressourcer/timer.

Region Midtjylland har gennemfgrt en evaluering af ungementorfunktionen. Den
interne evaluering er fra december 2016. Evalueringen viser, at ungementorerne
har haft kontakt til 86 unge i perioden 1. september 2014 til medio 2016. Unge-
mentorer har “arbejdet teet sammen med bl.a. hjerneskadekoordinatorerne i
kommunerne, og er et supplement til de eksisterende kommunale hjerneskade-
tilbud.”®3 Ungementorerne har haft base pa Regionshospitalet Hammel Neuro-
center og har haft mulighed for at tage kontakt til de unge, mens de var indlagt

3212014 var der 4.168 praktiserende laeger i Danmark ifglge “Laegedeekning i hele Dan-
mark. Rapport fra regeringens laagedaekningsudvalg”, januar 2017. Saetter vi dette tal i

forhold til antallet af patienter oprettet i DRUE-databasen i perioden 1. juni 2013 til 31.

december 2017, samlet 1.032 unge, er det tydeligt, at gruppen af unge med erhvervet

hjerneskade vil fylde meget lidt i en praktiserende laeges praksis.

33 Jf. intern evaluering, Region Midtjylland.
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pa sygehuset eller kom i udredningsfunktionen. Ungementorernes primaere virke
har dog veeret i kommunerne og de unges narmiljg.

Ungementorernes konkrete arbejde i forhold til de unge har best3et af:34

At stgtte den unge i at kunne forvalte sin energi (73%)
At kunne strukturere sin hverdag (58%)

At kunne forvalte kontakt til skole/uddannelse (56%)
At kunne forvalte kontakt til kommune (24%)

At kunne forvalte kontakt til arbejdsplads (10%)

vV V VvV VvV VvV

Der har veeret meget positive erfaringer med Region Midtjyllands ungementorer.
Det viser bdde den interne evaluering og vores interviewundersggelse. En hjer-
neskadekoordinator siger: “Ungementorer har mulighed for at lave netvaerk p§
tveers af kommunerne, og det ville hjerneskadekoordinatorerne aldrig have mu-
lighed for, for vi har ikke det samme overblik.” En anden hjerneskadekoordina-
tor forteeller, at “det er kombinationen af hjerneskadekoordinator og ungemen-
tor, der ggr forskellen. At der sidder en i kommunen, som ungementor kan sam-
arbejde med og aflevere til. Og s8 f8r kommunen ogs§ bedre adgang til den
tveerfaglige udredning.”

Formanden for Hjerneskadeforeningen Jette Sloth Flohr, og daglig leder af lokal-
afdelingen i Aarhus, Region Midtjylland, har ogsa kun positive ting at sige om
ungementorerne:

“Jeg synes de, ungementorerne, har gjort et stort stykke arbejde. Jeg har kun posi-
tive ting at sige om dem og deres arbejde. De har virkelig gjort noget for de unge
mennesker. Nogle af de unge mennesker har mistet det meste af deres netveerk,
hvor ungementorerne har brugt deres aften med at tage til Hovedtropperne [unge-
netveerk for hjerneskadede] med dem. Ungementorer er noget helt andet end kom-
munale arbejdere. De bliver ikke anset for at vaere kommunale folk, og det er rigtig
vigtigt. For i de unge menneskers gjne er det ikke sikkert, at de kommunale folk vil
mig noget godt. Der er et rum for fortrolighed med ungementorerne. Der er nogle,
der virkelig forst8r mine vanskeligheder.”

Som naevnt har Region Hovedstaden ogsa haft prioriteret en del ressourcer til en
koordineringsfunktion for de unge. Vores interviewundersggelse viser, at denne
prioritering og indsats har gjort en forskel og vaeret meget vaerdsat, se tekst-
boksen nedenfor.

34 Jf. den interne evaluering, Region Midtjylland. De unge har typisk modtaget hjzelp pa
flere af omraderne naevnt i punktopstillingen, som procenterne ogsa antyder, da de ikke
summer til 100%.
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Tekstboks 17 De unges kommentarer til koordineringsfunktion i Region Hovedstaden

"Hun er limen, der binder tingene sammen. Hun tager ting alvorligt og fglger altid op. I
kommunen vender de aldrig tilbage med svar, men hos hende kan man spgrge om alt.”
(ung med hjerneskade)

"Hendes vaerdi ligger i, at hun er s3 teaet pa alle funktionerne og kender til behandlings-
mulighederne i omrddet. Hun tager ogsd med ud til jobcentret, og hun taler deres
sprog. Hun har overtaget nogle af mine samtaler med kommunen, som jeg ikke selv
kunne overskue.” (ung med hjerneskade)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

5.5 Opsamling - faglig og organisatorisk kvalitet

Et af de fokuspunkter der blev aftalt med Sundhedsstyrelsen for denne evalue-
ring var kvaliteten af arbejdet i udredningsfunktionerne. Som der er ogsa er re-
degjort for tidligere, er det ikke muligt for evaluator direkte at vurdere den fag-
lige kvalitet af udredningen. Vores vurdering af den faglige kvalitet baserer sig

pd, hvordan fagpersoner har beskrevet og vurderet indsatsen.

Vores beskrivelse og vurdering af den organisatoriske kvalitet baserer sig pa, at
alle udredningsfunktionerne i deres ans@gning til Sundhedsstyrelsen har beskre-
vet, hvordan de ville organisere indsatsen. Vi har vurderet i hvilken udstraekning
de har levet op til beskrivelserne af det organisatoriske setup i ansggningerne,
og vi har lagt udsagn i interviewundersggelsen til grund for vurderingen.

Tabel 3 Evaluators beskrivelse/vurdering af den faglige og organisatoriske kvalitet

Beskrivelse/vurdering

Faglig kvalitet | Generelt er der enighed blandt eksterne samarbejdspartnere om, at
den grundige tveerfaglige udredning har vaeret af hgj faglig kvalitet.
Der har skullet arbejdes med at finde “niveauet” for udredningens
anbefalinger om genoptraeningsforanstaltninger mv. til kommunerne,
men dette er i vid udstraekning lykkedes hen ad vejen.

I Region Sjzelland har man ikke haft optimale betingelser for udred-
ningen, da laegelig og neuropsykologisk udredning har veaeret en
mangelvare. I den sidste del af projektforlgbet har man benyttet en
model med kgb af disse ydelser pd konsulentbasis, som har fungeret,
men ikke veaeret optimal.

Det tvaersektorielle arbejde vurderes ogsa som veerende af god kvali-
tet. Enkelte fagpersoner peger pa, at udredningsfunktionerne kunne
have gjort endnu mere for at ggre sig synlige. To regioner har ud-
meerket sig saerligt i det tveersektorielle arbejde, Region Midtjylland
med projekt “Ungementorer” og senere i projektforigbet ogsd Region
Hovedstaden.
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Organisato-
risk
kvalitet

‘ Beskrivelse/vurdering ‘

Alle regioner er lykkedes med at opbygge udredningsfunktioner. Suc-
ceskriteriet om at implementere ambulante udredningsfunktioner i de
fem regioner er sdledes blevet opfyldt. Der er dog regionale forskelle
pa den organisatoriske kvalitet af ungefunktionerne.

I Region Syddanmark har man ikke etableret en satelit/sgsterfunk-
tion pd Sydvestjysk Sygehus (Grindsted), som oprindeligt planlagt,
bl.a. fordi det ikke var muligt at rekruttere neuropsykologer og neo-
rologer til satelitfunktionen. Ungefunktionen har ogsa vaeret ramt af
nogle udskiftninger, men er lykkes med at gennemfgre udrednin-
gerne med fuldt tvaerfagligt team. Den gverste ledelse har bakket
godt op om projektet i regionen, men det har vaeret sveert at sikre
generel intern opbakning til projektet. En indikator pf% den lidt man-
gelfulde organisatoriske forankring i regionen er, at der kun er af-
holdt 4-5 styregruppemgder i projektperioden.

I Region Sjeelland har der veeret mange skift i ledelsen af ungepro-
jektet, som har hgrt under fire forskellige afdelingsledelser i projekt-
perioden. Der har ikke veeret nedsat en styregruppe for projektet.
Flere af de interviewede peger p8, at ungefunktionen har mattet leve
en tilvaerelse som et "appendix”.

I Region Midtjylland, Region Nordjylland og Region Hovedstaden har
det organisatoriske setup vaeret velfungerende, og der har i alle disse
regioner vaeret stor opbakning til ungefunktionerne.
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6  Patienter, pargrende og frivillige

I dette kapitel undersgger vi, hvordan patienter, pargrende og frivillige organisa-
tioner vurderer indsatsen fra de fem forsggsprojekter. Dette kapitel har fokus pa
den brugeroplevede kvalitet. Kapitlet indeholder eksempler pa forlgb fra vores
interviewundersggelse, mens mere udfgrlige beskrivelser af en raekkes unges
forlgb findes i bilagene E - J.

6.1 Overordnet vurdering og udredningen

Overordnet set tegner der sig et billede af, at de unge med erhvervet hjerne-
skade og deres pargrende er meget tilfredse med indsatsen fra udredningsfunk-
tionerne. Vores interviewundersggelser viser, at der pa tvaers af alle fem regio-
ner er stor tilfredshed med indsatsen. De unge og deres pargrende finder ogsa,
at tilbuddet har haft en hgj grad af relevans for dem.3> Af tekstboksen nedenfor
fremgar nogle af udsagnene fra unge og pargrende.

35 Da projekterne selv har vaeret med til at rekruttere unge til vores interviewundersggel-
ser, kan der vaere en bias mod mere positive unge i vores undersggelse.
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Tekstboks 18 Udsagn fra unge og p8rgrende om udredningsfunktionen

“For forste gang blev jeg set og hort. Farste gang et sted, der tager sig af netop dette,
min datters udfordringer. De tager sig specifikt af min datters problem - ikke bare en
neuropsykologisk afdeling med deres snaevre fokus. Tvaerfaglighed var fantastisk —
ergo, fys. og laage mv. Man fgler sig godt daekket ind.” (p8rorende til ung med hjerne-
skade)

“Modtagelsen, alt har vaeret fantastisk. Jeg har vaeret med til meget, og dette har fun-
geret rigtig godt. Der har vaeret samling p8 det hele. Det var rart med det tveerfaglige,
s§ de har snakket sammen, overleverer tingene. Godt team, som kender hinanden.”
(p8rorende til ung med hjerneskade)

“Hver gang vi har haft nogle problemer, har jeg ringet til ungeprojektet, selvom han er
afsluttet og spurgt, hvad gar vi? Og de har haft tid til at hjaelpe.” (p8rarende til ung
med hjerneskade)

"Jeg lod meerke til forskellige ting, som jeg havde problemer med og kontaktede min
leege, der henviste mig til ungeprojektet. De har f8et mig rigtig godt videre. De fandt
nogle ting, der ikke var blevet fundet fgr. Min hgjre og venstre side arbejdede ikke sam-
men. Jeg har haft spergsmdl, hvor jeg og de har ringet. Det har veeret rigtig fint.” (ung
med hjerneskade)

“Der er en uformel stemning [i udredningsfunktionen], og man g8r derfra med en fo-
lelse af, at de gider hjeelpe en, og at personalet er p§ vores side” (unge med hjerne-

skade)

“Jeg er utrolig glad for, at min mand ikke var blevet 31 8r. Jeg kunne godt taenke mig,

at man udvidede tilbuddet til flere.” (p8rorende til ung med hjerneskade)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

Der er tegn pa, at der er regionale variationer i graden af tilfredshed, men dette
kan vi ikke afdeekke mere praecist med vores interviewundersggelse. Selv om
den overordnede tilfredshed med udredningsfunktionen er hgj, er der elementer
i udredningsforlgbet, som nogle af de unge er kritiske overfor. Udredningen be-
star af samtaler med den unge og pargrende, tveerfaglig udredning og en raekke
tests for funktionsniveau mv. I tekstboksen nedenfor har vi samlet nogle af de
mere kritiske kommentarer til udredningsdelen.36

36 De mange tests, som de unge har skullet igennem, har en sammenhaeng til projekternes
rapportering til DRUE-databasen og et gnske om fyldestggrende og komplette data i
DRUE-databasen.
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Tekstboks 19 Udsagn fra de unge om selve udredningen

"Testene fglte jeg nogen gange, at det var der vist ikke rigtig behov for. Og nogle af
skemaerne, vi skulle udfylde, kunne vzere ret harde i leengden.” (ung med hjerne-
skade); "Dagene med tests er alt for lange.” (ung med hjerneskade)

"Det gik fint. Nogle tests fglte jeg lidt, der er ikke rigtig var brug for. Jeg har primaert
haft min mor med. Kunne godt veere sveert at skulle genforteelle, sa& mor har hjulpet
med hukommelse.” (ung med hjerneskade)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

P& trods af lidt kritik af selve udredningsforlgbet og de mange tests, har de unge
generelt fglt sig rigtig godt modtaget i udredningsfunktionerne. Flere steder har
de unge sagt, at det er forste gang de rigtigt er blevet forstdet, da de fik kontakt
med projekterne.

6.2 Det tveersektorielle samarbejde

Det tvaersektorielle arbejde, hvor udredningsfunktionerne har skullet samar-
bejde og sikre koordinering med seerligt kommunerne, vurderes generelt ogsa
godt af bade unge, pargrende og frivillige organisationer.

Der er store variationer i den oplevelse, som de unge og de pargrende har haft
af den kommunale indsats, men udredningsfunktionerne er af unge og parg-
rende blevet oplevet som veaerende pa “vores side”. Seerligt i gruppen af unge
med "tidligere” hjerneskader er der mange, der giver udtryk for, at de har veeret
igennem et frustrerende forlgb, hvor de ikke fgler, at de er blevet set og hart af
sundhedspersoner og kommunale instanser, men for fgrste gang har mgdt for-
stdelse efter kontakten med udredningsfunktionen.

Variationen i unge og pargrendes vurdering af den kommunale indsats fremgar
af udsagnene i tekstboksen nedenfor.
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Tekstboks 20 Udsagn fra unge og p8rerende om deres kommunes indsats

"Der var to kommunalmedarbejdere med til mgdet, men de kunne lige s& godt have la-
det vaere med at komme. De ville ikke gare noget for mig, for jeg blev 18 8r et halvt &r
senere. Det var fgrst, da jeg var i voksenafdelingen, jeg fik bevilget noget.” (ung med
hjerneskade)

"Det kommunale system er en dagligdag af hdblgshed. Vi mgder aldrig samme sagsbe-
handler. Man starter forfra hver gang. Alle starter med at sige: 'nu kender jeg jo ikke

o

din sag’.” (pargrende)

"Det fgrste ar efter min trafikulykke i [NN] kommune skete der ikke en skid. Der kom
ikke gang i noget som helst i den kommune.” (ung med hjerneskade)

"Har nu en sagsbehandler, der virkelig arbejder hardt for det og engagerer sig. Det er
rart, at man endelig fgler, der er en, der fokuserer pa en og gerne vil ggre noget godt
for en. Har faet tilknyttet en neuropaedagog, som jeg altid kan kontakte, hvis jeg har
brug for noget, eller der er noget jeg ikke forstdr.” (ung med hjerneskade)

"Det har fungeret fint med [NN] kommune. De har gjort det fint nok. Ogs& god kontakt
til hjerneskadekoordinatoren.” (pargrende)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

De unge og pargrendes udsagn viser, at er stor variation i den kommunale ind-
sats for unge med erhvervet hjerneskade. Der er enkelte kommuner, hvor ind-
satsen efterlader meget tilbage at gnske. Der er tegn pa en sammenhaeng i for-
hold til, om kommunerne har en hjerneskadekoordinator, men der er ogsd kom-
muner med en hjerneskadekoordinator, hvor de unge og pargrende forteeller, at
forlgbet er gdet galt, s& denne sammenhaeng er ikke entydig.

I forhold til det tvaersektorielle samarbejde er der meget positive tilkendegivel-
ser fra unge og pargrende om "Ungementorfunktionen” i Region Midtjylland og
den seerlige koordinationsfunktion i Region Hovedstaden.

6.3 Unge-til-unge-tilbud

Projekterne har samarbejdet med frivillige- og patientorganisationer som Hjer-
nesagen, Hjerneskadeforeningen mv. Der er faciliteret kontakt til tilbud, hvor de
unge har kunnet mgdes med andre unge i samme situation. I regi af Region Ho-
vedstaden har der endvidere veeret et seerligt projekt, “Unge Hjerner”, som har
veeret et socialt tilbud for unge fra hele Region Hovedstaden i alderen 15 til 30
ar med erhvervet hjerneskade. Dette tilbud har bestdet af en kombination af so-
cialt samveer, erfaringsudveksling og psykoedukation. Projektet har vaeret finan-
sieret af midler fra Ungeprojektet i Region Hovedstaden og af Kgbenhavns Kom-
mune.

Der er forskelle pa dybden af samarbejdet og initiativer vedrgrende unge-til-
unge-tilbud i de enkelte regioner. Vores interviewundersggelse viser, at det kan
have stor vaerdi for de unge med erhvervet hjerneskade, at de far mulighed for
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at mgdes med andre i samme situation. En ung formulerer det pd denne made:
"Det var lidt af et chok, da jeg kom hjem fra Hammel. Man skulle passe venner
og familie samtidig med man skulle passe genoptraening. Da man kom hjem
kunne man godt blive lidt ensom. S8 sad man bare der."

I Region Midtjylland interviewede vi formanden for Hjerneskadeforeningen og
den lokale afdeling i Aarhus, Jette Sloth Flohr, som sagde, at foreningen havde
et godt samarbejde med udredningsfunktionen ved Hammel Neurocenter i Re-
gion Midtjylland. Hun pegede ogsa pa, at der er barrierer i forhold til at lave net-
vaerk og samtalegrupper for unge med hjerneskade: "Opfattelsen er, at hjerne-
skadede det er s8dan nogen, der savler, og derfor taenker folk ofte, at jeg er
ikke hjerneskadet - jeg har sl8et hovedet, men jeg er ikke hjerneskadet. Og det
er en barriere for at sgge hjeelp [...]. Vi oplever med de fleste, at de farst tager
kontakt, n8r de haenger i en lille negl."

Flere af udredningsfunktionerne har vaeret gode til at skabe staerke relationer til
patientorganisationer og det frivillige miljg, men der er ogsa unge, der har sav-
net et tilbud. En ung siger: “Jeg ville gerne have mgdt nogle andre unge i
samme situation som mig. Jeg har f8et nogle gode tilbud fra kommunen, bortset
fra da jeg skulle treene sammen med pensionister. Jeg ville gerne have madt an-
dre unge.”

Vi har samlet nogle udsagn fra de unge om vaerdien af de tilbud, som projek-
terne har etableret i samarbejde med patientforeninger og kommuner. Mange af
de unge tilleegger det stor vaerdi at kunne mgdes med andre unge i samme situ-
ation, se tekstboksen nedenfor.

Tekstboks 21 Veerdien af unge-til-unge-tilbud

"Jeg har veeret til mgder om torsdagen med Unge Hjerner. Det var rart og trygt at
mgde andre, som ogsa oplever treethed og koncentrationsbesvaer.” (ung med hjerne-
skade)

"Hver 14. dag far hjerneskaden lov til at fylde og ellers ikke. Man kan komme og fgle
sig helt normal.” (ung med hjerneskade)

"Det har vaeret rart og trygt, og dejligt at mgde andre som ogsé oplever traethed og
koncentrationsbesveaer.” (ung med hjerneskade)

"Der er en dobbelthed i szerlige tilbud til unge med hjerneskade. Hvor meget tid vil man
bruge pa andres historie. Men samvaeret med andre har Igsnet op for min ensomhed.”
(ung med hjerneskade)

Kilde: COWI/DECIDE interviewundersggelse.

Ud over tilbuddene til de unge, er der ogsa flere interviewede, der forteeller, at
de synes, at der mangler tilbud til pdrgrende. En ung med hjerneskade siger:
"Der har ikke vaeret s§ meget for foraeldre og p8rorende. Det ved jeg, min mor
har savnet, for det har jo vaeret en stor omveaeltning for familien. S§ kan de f8 en
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forst8else for, hvorfor jeg gor som jeg gor. Jeg har da ogs8 haft nogle diskussio-
ner med mine foraeldre, hvor jeg har gjort noget, og de er blevet sure p§ mig,
fordi de ikke vidste, hvorfor jeg gjorde som jeg gjorde".

6.4 Opsamling - brugeroplevet kvalitet

Vores opsamling og vurdering af den brugeroplevede kvalitet baserer sig pri-
maert pd udsagn fra de unge med hjerneskade og deres pargrende. Delvist ogsa
pa udsagn fra frivillige organisationer. Vi har fokus pa den brugeroplevede kvali-
tet af udredningsfunktionerne, ikke af den kommunale indsats.3”

Tabel 4

Brugeroplevet
kvalitet

Evaluators beskrivelse/vurdering af den brugeroplevede kvalitet

Beskrivelse/vurdering

Brugerne i form af de unge og deres p8rgrende har generelt vaeret
meget tilfredse med udredningsfunktionernes arbejde. Mange af bru-
gerne fortzeller om, at de er blevet “set, hgrt og forstdet”, og at pro-
jekterne har hjulpet dem i forhold til deres forlgb efter udredning.

En del unge er kritiske i forhold til de mange tests, som de har skul-
let igennem som led i udredningen.

De frivillige organisationer — som vi ogsa kan anskue som en slags
brugere - er ogsd meget glade for udredningsfunktionen. Generelt
oplever de unge, at projekternes arbejde med unge-til-unge-tilbud
har haft stor vaerdi for dem.

37 Evalueringen har ikke haft den kommunale indsats som primaert sigte.
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7 DRUE og baeredygtighed

I dette kapitel ser vi naeermere pa DRUE-databasen og spgrgsmalet om unge-
funktionernes baeredygtighed, jf. ogsa vores evalueringskriterier.

7.1 DRUE-databasen

Dansk Register for Unge med Erhvervet hjerneskade (DRUE) er en database,
som det i projektforlgbet blev besluttet at etablere. I ansggningsmaterialet til
puljen fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse hedder det, at ansggerne
skal beskrive, hvordan de vil monitorere projektet, samt “sikre at monitorerin-
gen pa tvaers af projekter foregar efter de samme principper, sdledes at der kan
ske en feelles evaluering [...]. Monitoreringen bgr baseres pa kvantitative data
fra landsdaekkende sdvel som regionale/lokale registre og kvalitetsdatabaser.”

P& denne baggrund har projekterne dels opstillet en raekke fzelles succeskriterier
for projekterne, dels har de taget initiativ til at oprette en database kaldet
DRUE. Den kliniske database DRUE er en landsdaekkende klinisk kvalitetsdata-
base, og den er sat i drift i 2015.

DRUE-databasen indeholder syv kvalitetsindikatorer:

1. Kommunal hjerneskadekoordinator - andel af kommuner der har 20,2
hjerneskadekoordinatorer per 10.000 borgere

2. Tid fra henvisning/opsporing til visitation i projektet — andel af patienter
hvor antallet af dage imellem datoen for henvisningens afsendelse og
datoen for visitation i projektet er <8 dage

3. Patientinddragelse - andel af patienter, der ved opfglgning efter 1 ar an-
giver, at deres gnsker og mal for fremtiden i hgj grad eller i nogen grad
(versus i mindre grad, slet ikke, ved ikke) har haft betydning for den
hjeaelp, de har faet det seneste ar

4. Arbejdsevne/evne til uddannelse - andel af patienter, der ved opfglgning
efter 1 &r har opnaet en forbedring af deres selvvurderede arbejdsevne
(eller evne til at uddanne sig) pa >1 point malt med Work Ability Score
(en skala fra 0 til 10, hvor 10 er bedst)
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5. Tilbagevenden til arbejde eller uddannelse - andel af patienter, der er i
arbejde eller under uddannelse ved opfglgning efter 1 ar for henholdsvis
patienter, der var i arbejde eller under uddannelse ved fgrste kontakt,
og patienter der ikke var

6. Forbedring af helbredsrelateret livskvalitet - andel af patienter, der ved
opfelgning efter 1 &r har opndet >20 points forbedring af helbredsrelate-
ret livskvalitet malt med EQ5D-5L (en skala fra 0 til 100, hvor 100 er
bedst)

7. Patienttilfredshed med tvaersektorielt samarbejde - andel af patienter,
der ved opfelgning efter 1 8r vurderer, at samarbejdet mellem hospital
og kommune har vaeret virkelig godt eller godt (versus darligt eller vir-
kelig darligt).

Der var planlagt manedlige rapporter fra DRUE, men den fgrste rapportering fra
databasen kom i april 2017, dvs. kort fgr projekterne sluttede. Data i den fgrste
rapport var fejlbehzeftede. Der er siden gennemfgrt et rensnings- og validerings-
arbejde og en ny rapport er udkommet i marts 2018, hvor validiteten af data
vurderes at veere god.38

I konklusionen fra rapporteringen fra DRUE hedder det:

“Rapporten dokumenterer, at projekterne er lykkedes med at etablere en kvalitetsda-
tabase, som belyser centrale kvalitetsindikatorer, samt bidrager med en saerdeles
omfattende og nuanceret beskrivelse af patientgruppens funktionsniveau, egen ople-
velse af hjerneskadens betydning p8 en raekke omr8der samt rehabiliteringsbehov
ved 1. kontakt og 1 8r efter 1. kontakt med projektet. Det har ikke vaeret muligt at
indhente kommunale data, der dokumenterer, hvilke kommunale rehabiliteringsind-
satser de unge har modtaget.”

Den seneste DRUE-rapport viser, at de opstillede mal for standarder ikke er ndet
pa seks af de syv malte kvalitetsindikatorer, jf. tabellen nedenfor.

Tabel 5  Oversigt over DRUE-indikatorer, indikatortype, standard og m8lopfyldelse

Indikatoromrade (for den specifikke indikatorformule- Indikator- Standard Mal-
ring, se punktopstillingen ovenfor i brgdteksten) type opfyldelse
((CERQINETS)

Kommunal hjerneskadekoordinator Struktur Mindst 40%
90%

Tid fra henvisning/opsporing til visitation i projektet Proces Mindst 79%
90%

Patientinddragelse Proces Mindst 65%
90%

Arbejdsevne/evne til uddannelse Resultat Mindst 49%
90%

Tilbagevenden til arbejde eller uddannelse Resultat lkke 62%

fastsat

38 Jf. DRUE-rapport, marts 2018.
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Forbedring af helbredsrelateret livskvalitet Resultat Mindst 39%
50%

Patienttilfredshed med tveersektorielt samarbejde Resultat Mindst 70%
90%

Tabellen overfor viser alene indikatorer og malopfyldelse pa landsplan (Dan-
mark). For en narmere belysning af antallet af unge, der indgdr som grundlag
for de enkelte indikatorer, forskelle i malopfyldelse mellem regionerne, beskri-
velse af svagheder ved indikatorerne osv. henvises til DRUE-rapporten af marts
2018.

Det er besluttet, at DRUE-databasen skal nedlaegges, hvorfor rapporteringen af
marts 2018 er den sidste fra DRUE. Der indrapporteres ikke laengere data til
DRUE, men DRUE-data vil dog fortsat blive anvendt, bl.a. som led i ph.d.-forlgb.

7.2 Vurdering af DRUE

Det er gjort et stort arbejde i forbindelse med DRUE-databasen, som har vaeret
et udviklingsprojekt. I et udviklingsprojekt ma& man forvente, at der er bump pa
vejen. Nar dette er sagt, s3 peger vores interviewundersggelse ogsa pa, at man
nok har veeret for ambitigs med DRUE-databasen, og at en anden tilgang kunne
have veaeret mere frugtbar.

En klinisk database kan dels bruges til forskning og dels til kvalitetsudvikling.
DRUE har bidraget med data pa et omrade, hvor der ikke tidligere har vaeret
data og vil pa den made kunne bidrage til at Igfte forskningen inden for rehabili-
tering af unge med hjerneskade. I Region Hovedstaden er der eksempelvis
ph.d.-forlgb, som anvender data fra DRUE. Region Midtjylland anvender ligele-
des data fra DRUE i deres forskningsprojekter.

Nar det angdr bidraget til kvalitetsudvikling, har databasen ikke kunne bidrage
til dette i projektperioden. DRUE har vaeret ramt af, at afrapporteringerne fra
databasen har vaeret meget forsinkede, hvorfor det har vaeret vanskeligt (umu-
ligt) at anvende data i det daglige kliniske arbejde. Forsinkelserne skyldes ifglge
lederen af styregruppen for DRUE, at “dem der skulle levere det tekniske ikke
kunne levere data, og at bl.a. RKKP (Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings-
program) blev omlagt midt i processen.”3°

Herudover var der et gnske om, at databasen ogs% skulle indeholde kommunale
data om de unges genoptraenings- og rehabiliteringsforlgb. Der blev gjort en
stor indsats for at realisere dette gnske, men det endte med at strande p3, at
"selvom KL var positive overfor opgaven, sa var det ikke muligt for dem at pa-
lzegge kommunerne opgaven, fordi kommunerne ganske simpelt ikke har ind-
samlet de data, vi skulle bruge.”*® De enkelte kommuner skulle sa selv indsamle
og levere data, og det var de ikke i stand til.

39 Interview med ledende neuropsykolog Birgitte Hysse Forchhammer.
40 Interview med ledende neuropsykolog Birgitte Hysse Forchhammer.
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Det er forstdeligt, at der hos styregruppen for DRUE har vaeret et stort gnske
om, at databasen skulle indeholde kommunale data om de unges forlgb efter
udredning p& sygehus i kommunerne. Uden sddanne data er det vanskeligt
(umuligt) at sige noget om evt. sammenhange mellem indsatser og effekten
ved 1-3rs opfslgningen af de unge. Hvis vi ikke ved hvilke genoptraenings- og
rehabliteringsindsatser de unge har faet i kommunerne, kan der kun gisnes om
kausale sasmmenhaenge.

Med evaluators kendskab til kommunale data fra andre projekter, burde man

nok have imgdeset denne udfordring tidligere, da det generelt er meget vanske-

ligt at indsamle kommunale data, der har en sadan karakter og kvalitet, at de

kan kobles til kliniske kvalitetsdatabaser. Der er ikke mange succeser at udpege
o o . . . o . . .

pa dette omrade. Rigsrevisionen peger ogsa i en beretning vedrgrende indsatsen

for patienter med hjerneskade pa denne udfordring.4!

Ifglge flere af de interviewede klinikere skulle DRUE-datasen maske vaere taenkt
anderledes fra start. Det peges bl.a. pa, at nar f.eks. Dansk Apopleksiregister4?,
som er tveerfaglig landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase, er blevet en stor
succes, sa skyldes det, at den har et snaevert klinisk fokus, og at data fra denne
kan anvendes og bliver anvendt direkte i det kliniske forbedringsarbejde (via au-
dits mv.).

Ifglge en ekspert er DRUEs indikatorer i for hgj grad konstrueret efter et gnske
om, at man ville imgdekomme nogle eksterne gnsker til maling (fra ministeriet).
Der er taget for store hensyn til disse eksterne gnsker, uden at det ngdvendigvis
har ligget i ministeriets opdrag, at DRUE skulle opfylde nogle meget bestemte
krav. Man har derfor konstrueret malene top-down, mens de fleste succesfulde
kliniske databaser, som vi har i dag, typisk starter bottom-up ved at fagfolk og
klinikere definerer, hvilke data og indikatorer de har brug for i deres daglige kli-
niske arbejde. Denne metode giver ejerskab og sikrer ogsa, at indikatorerne
konstrueres sa de kan bruges i det Igbende kvalitetsforbedringsarbejde.

En udfordring ved flere af de benyttede kvalitetsindikatorer i DRUE er, at mange
af dem ligger "uden for projekternes kontrol”. Eksempelvis har projekterne in-
gen indflydelse pd antallet af hjerneskadekoordinatorer i kommunerne (1. indi-
kator). Derudover er flere indikatorer knyttet til data baseret pd 1-ars opfglgnin-
gen af de unge, hvorfor de ogsd i hgj grad ligger uden for projekternes direkte
kontrol. Det er i hgj grad de kommunale indsatser — og ogsa indsatser fra f.eks.
frivillige organisationer og foraeldre/netvaerk - der vil spiller ind pd, hvordan de
unge med hjerneskade udvikler sig efter endt udredning.*3

41 Se Rigsrevisionens beretning, 4/2016, side 25.

42 Dansk Apopleksiregister har til formal at forbedre kvaliteten af behandlingen af patienter
med akut apopleksi og transitorisk iskaemisk anfald (TIA) i Danmark via monitorering af
implementeringen af nggleanbefalinger fra de nationale kliniske retningslinjer, jf.
http://www.rkkp.dk/om-rkkp/de-kliniske-kvalitetsdatabaser/apopleksi/.

43 En meget proaktiv indsats, f.eks. med ungementorer, har sandsynligvis en betydning for
de unges funktionsniveau, tilknytning til uddannelse og arbejdsmarked. Dette indikerer
Regions Midtjylland evaluering af ungementorordningen.
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I realiteten har projekterne kun haft stor og direkte indflydelse pa indikator 2 og
7. Og selv for disse indikatorer har forhold uden for projekterne ogsa spillet en
rolle.

DRUE-databasen ggr det muligt at fglge udviklingen i patienternes funktionsni-
veau, arbejdsmaessige og sociale status over en 1-8rig periode. Disse data for-
ligger dog endnu ikke i en form s de kan avende i denne evaluering, men vil
blive gjort tilgeengelige senere, herunder i forbindelse med afrapporteringer fra
forskningsprojekter knyttet til ungeprojekterne.

7.3 Om beaeredygtighed

Bzeredygtighed handler om i hvilket omfang de positive resultater fra projek-
terne kan fastholdes efter projektafslutning? I den forbindelse kan man ogsa
inddrage overvejelser om omkostningseffektivitet, dvs. om ressourcerne til ud-
redningsfunktionerne stdr mal med effekt/virkning.

Udredningsfunktionerne har med bevillingen fra ministeriets pulje faet en boost
af ressourcer, der har muliggjort, at de kunne etablere en projektorganisation,
udvikle nye redskaber/metoder samt handtere en patientgruppe af unge som
bade var nydiagnosticerede og havde "tidligere” skader.

Med de modeller for en fortsaettelse af aktiviteterne i udredningsfunktionerne,
som man har udarbejdet i Region Nordjylland og Region Hovedstaden (endnu
ikke bevilget) har man anvendt erfaringerne fra projektperioden til at foresld ud-
redningsfunktioner, der naturligt har et lavere omkostningsniveau end det, der
har veeret geeldende i projektperioden, bl.a. fordi udredningsfunktionerne ikke
leengere skal indsamle omfattende datamateriale, og fordi der er gjort erfaringer
med, hvordan forlgb kan organiseres effektiv. Det samme billede tegner sig i de
gvrige regioner, hvor der i gjeblikket pagar overvejer om forankring af aktivite-
ter fra puljemidlerne.

En vis neddrosling af aktivitetsniveauet kan efter evaluators opfattelse vaere vel-
begrundet, da antallet af unge i malgruppen har vist sig lavere en forventet.
Samtidig er formalet med puljemidler typisk at stgtte etablering af projektorga-
nisationer og udvikling af metoder/redskaber. Sadanne metoder/redskaber er nu
udviklet, og det handler derfor fremadrettet om at sikre, at de gode erfaringer
og redskaber/metoder kan baeres videre i den regionale udredning af unge med
erhvervet hjerneskade.

Der er en erkendelse hos flere af ungeprojekterne af, at de ma finde en pas-
sende plads og et passende niveau for udredningsfunktionen, da “vi har kart
som en Porsche et stykke tid, men andre biler kan ogs§ kare.”* Cirka 1.000
unge med hjerneskade over en godt firedrig periode pa landsplan (jf. DRUE-
data) er fa patienter. Udredningsfunktionen ma derfor betragtes som en special-
funktion og sammenlignes med andre specialiserede funktioner.

44 Interview med projektleder.
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De unges seerlige livssituation og det forhold, at der ved en grundig udredning er
mulighed for, at unge kan “samles op”, og at de "ikke tabes p& gulvet”, taler for,
at der skal prioriteres mange ressourcer til netop denne gruppe. Man kan ogsa
argumentere samfundsgkonomisk for en saerlig indsats ved at sige, at der ikke
skal reddes saerligt mange unge for liv pd f.eks. varig forsgrgelse for, at den for-
staerkede udredningsindsats kan betale sig. P& den anden side kan man ogsa ar-
gumentere for, at det ikke ngdvendigvis er logisk, at der skal prioriteres sa
mange ressourcer i et traengt sygehusvaesen til en lille gruppe unge med erhver-
vet hjerneskade.

Vores evaluering peger dog klart pa, at unge med hjerneskade og deres parg-
rende har haft stor gavn af udredningsfunktonerne. De har haft stor gavn af, at
det var et seerligt og malrettet tilbud til netop denne gruppe, som adskiller sig
fra mange andre (typisk meget aldre) patienter med hjerneskader.
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Bilag A  Interviewguide til brug for besggsrunde
vedr. projekter for unge med erhvervet
hjerneskade

Dette er en interviewguide til brug for COWI/DECIDEs evaluering af projekter, som har mod-
taget penge fra puljen til etablering af udredningsfunktioner for unge med erhvervet hjerne-
skade. Interviewguiden vil blive anvendt i forbindelse med, at evaluator gennemfgrer en be-
sggsrunde i alle regioner.

Interviewguiden er opdelt efter fglgende tre malgrupper, der indgdr i interviewundersggelsen
i regionerne:

> Projekthold og styregruppemedlemmer
> Samarbejdspartnere (klinikere, kommunale og andre uden for sygehusregi)
> Patienter og pargrende

Projekthold og styregruppemediemmer
Puljeansggning, baggrund, organisation mv.

> Fortael om baggrunden for jeres ansggning om puljemidler?

> Hvilket regionalt tilbud var der til malgruppen af unge med erhvervet hjerneskade fgr
puljen?

> Hvordan har engagementet/opbakningen veeret til etablering af en udredningsfunktion i
regionen?

> Forklar den organisatoriske struktur i projektet?
> Forankring i sygehusafdeling?
> Forankring p§ center/direktionsniveau?
> Hvordan har det organisatoriske fungeret? Opbakning/engagement?

> Hvordan har arbejdet i projektets interne styregruppe fungeret? Engagement? Resulta-
ter af styregruppens arbejde?

National styregruppe

> Fortzel om den nationale koordinering mellem de fem regionale projekter for unge med
erhvervet hjerneskade?
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> Hvordan har arbejdet i den centrale styregruppe veeret?
> Hvad har fungeret godt/mindre godt?
> Hvordan har arbejdet i styregruppen givet veerdi?

> Hvilke konkrete resultater er der kommet ud af, at I har haft en national styre-
gruppe for projekterne?

> Hvad har styregruppen betydet for jeres lokale projekt? Konkret?

DRUE-database (seerligt relevant for Region H og Region Midt)

>

>

>

>

Fortael om baggrunden for og arbejdet med databasen DRUE?

Hvordan har arbejdet i styregruppen for Dansk Register for Unge med Erhvervet hjerne-
skade (DRUE) fungeret?

Hvordan blev de syv indikatorer opstillet, og maler de reelt udredningsfunktionernes ak-
tiviteter/resultater?

Hvordan fungerer de mange "tests”, der danner grundlag for indrapporteringen til
DRUE? For mange, de rigtige, for omfattede?

Hvordan har samarbejdet med Institut for Klinisk Medicin - Arbejdsmedicinsk klinik, Her-
ning, og Susanne Wulff Svendsen, om DRUE fungeret?

Er I tilfredse med den fgrste afrapportering fra DRUE-databasen?
Hvad kunne vaere gjort anderledes?

Hvad har I gjort for at dokumentere jeres indsats andre steder end i DRUE-databasen?

Vi vil gerne have lokale data om aktivitet, kontakter mv. fra hvert af de regionale projekter -
sparge om hvad der kan treekkes ud - eventuelt kunne vi f8 oplysninger for hele §ret 2016
(1. jan-31. dec). Skal evt. koordineres med styregruppen.

Tveersektoriel samarbejdsmodel

>

Hvordan er henvisningsmgnstret? Hvor mange henvises til udredning fra 1) sygehus, 2)
alm. praksis og 3) hjerneskadekoordinatorer? (Gerne i procent)

Fortael om hvordan det kommunale landskab ser ud i regionen? Antal kommuner, antal
hjerneskadekoordinatorer mv.

Hvordan har I samarbejdet med kommunerne?

Har I haft et samarbejde med de praktiserende laeger i regionen? Praksiskoordinator?
Hvordan? Indhold?

Har I haft et samarbejdet med patientforeninger i regionen? Hvordan? Indhold?

Har I haft i samarbejde med andre aktgrer, hvilke?
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> Har I en fast struktur/dagsorden mv. for mgder med kommunale medarbejdere, hjerne-
skadekoordinatorer, mv.?

> Er der etableret samarbejde om dobbeltdiagnoser (psykiatri, misbrug, mv.)? Hvordan?
> Hvordan har det tveersektorielle samarbejde fungeret? Udfordringer/muligheder?
> Er der beskrevet og afprgvet en tvaersektoriel samarbejdsmodel i regionen? Hvordan?

> Hvor meget radgivning er ydet til kommunerne? Har en rddgivningsfunktion vaeret me-
ningsfuld?

Kendskab/synlighed

> Fortzel om jeres arbejde med at ggre jer synlige lokalt/kommunalt, regionalt og natio-
nalt? Effekt af hjemmeside, nyhedsbreve, foldere, videoer mv.?

> Orienterings- og dialogmgder? Hvor mange har I afholdt og effekt?
> Har I haft en kommunikationsplan? Er den fgrt ud i livet?
Kvaliteten af tilbuddet

> Hvordan vurderer I selv kvaliteten af udredningstilbuddet?

> Hvordan vurderer de unge kvaliteten af tilbuddet? Hvad har I gjort for at skaffe viden
om dette?

> Har I haft en Igbende evaluering, inddragelse af de unge? Hvilken feedback har I faet?
> Kan I vurdere resultater ift. de unges tilknytning til arbejdsmarked/uddannelse?

> Hvordan vurderes jeres “planer”, GOPer for de unge af jeres samarbejdspartnere i bl.a.
kommunerne?

> Fysiske faciliteter, lokaler mv. - har det veeret tilfredsstillende?
> Leegedaekning/involvering - har det veeret tilfredsstillende?
> Hvilke udfordringer har manglen pz% neurologer givet?

> Er der en mismatch mellem jeres tilbud og udredning - og det som kommunerne kan
ggre for de unge?

Kompetenceudvikling/uddannelse (gnske/projekterne om selvstaendigt emne)

> Hvilke initiativer inden for kompetenceudvikling/uddannelse har i gennemfgrt i projekt-
perioden? Skelne mellem nationale aktiviteter og regionale aktiviteter.

> Hvad betydning har disse aktiviteter haft? Resultater?

> Er der med kompetenceudvikling/uddannelse sket et generelt Igft af omrddet? Hvordan?
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Forankring

>

Hvad er planerne for den videre forankring af udredningsfunktionen efter projektperio-
den udigb?

Hvad har I gjort for at sikre forankring?

Hvad har I planer om at ggre i den kommende periode?

Andre spgrgsmal (vigtigt at nd disse spgrgsmal)

>

Har I levet op til m3l og gennemfgrt de aktiviteterne, som var beskrevet i den oprinde-
lige ansggning til SST?

Har etableringen af udredningsfunktionen vaeret en succes? Organisatorisk? Kvalitets-
maessigt? For patienterne?

Hvad har de stgrste udfordringer vaeret i projektperioden?

I hvilken udstraekning er de oprindelige malsaetninger for projektet blevet indfriet? Or-
ganisatorisk? Kvalitetsmaessigt? For patienterne? Ift. den oprindelige projektbeskrivelse?

Vigtigste laering, som kan uddrages fra projektperioden?
Projektintervention p& et hospital i drift?
Star indsatsen (gkonomi) mal med resultaterne?

"Manglende modtagere i kommunerne” - kan lave nok s& god udredning, men hvis den
ikke samles op i kommunerne, ggr det ikke den store forskel?

Hvad er "niveauet for tilstraekkelig” udredning?

Hvilke udfordringer har der veeret i forhold til opsporing og henvisning af patienter i
malgruppen til udredningsfunktionen?

Serlige spagrgsmal til hjerneskadekoordinatorer

Fortael om din funktion som hjerneskadekoordinator?

Har du visitationsret / mulighed for at bevilge traening/forlgb? Eller hvem star for dette i
kommunen?

Hvilke rehabiliteringstilbud findes til malgruppen af unge med hjerneskade i kommu-
nen/feelles kommunalt/regionalt/privat? Hvor gode er disse tilbud, mangler noget?

Hvor mange unge personer med hjerneskade (15-30 &r) om aret er du i kontakt med?
Hvor mange ser du i forhold til det samlede antal?
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Hvordan vurderer du udredningsfunktionens tilbud?

Hvordan har dit samarbejde med udredningsfunktionen vaeret? Antal kontakter, telefon,
e-mail og personligt?

Kan orienteringsark/genoptraningsplaner mv., som udredningsfunktionen laver og sen-
der til kommunen anvendes? Hvordan anvendes de?

Er der udfordringer ift. anbefalinger om specialiserede tilbud til malgruppen i planerne?

Hvordan kan samarbejdet mellem sygehus/udredning og kommune forbedres?

Patienter og pargrende

>

Fortzel om din (eller dit barns) skade/sygdomsforigb?

Forteel om hvordan du blev opmaerksom pa udredningsfunktionen?

Hvor mange kontakter har du/I haft med udredningsfunktionen? (Besgg/telefon/mail?)
Hvordan har dit/jeres forlgb pa sygehuset/udredningsfunktionen veeret?

> Hvilke mgder har du/I deltaget i?

> Hvad var resultatet af udredningen?

Hvordan har dit/jeres forlgb efter udredning pa sygehuset veeret?

Hvad er din aktuelle situation og forlgb?

Hvor tilfreds er du med den udredning/indsats, som du/I har modtaget pd sygehuset?
Hvor tilfreds er du med kommunens indsats? Den praktiserende laege? Andre aktgrer?
Oplever du/I at veere blevet inddraget undervejs i dit forlgb? Hvordan?

Hvad kunne vaere gjort anderledes/bedre?

Er du blevet hjulpet i forhold til uddannelse/arbejdsmarkedstilknytning?

Er du blevet hjulpet socialt? Har du etableret et netvaerk med andre i samme situation?

Hvis fokusgruppe:

>

Hvordan har det vaeret af blive ramt af en hjerneskade, og hvilken hjzelp har I modta-
get?

Hvordan har jeres forlgb vaeret — hvad er gaet godt, og hvad kunne vaere gaet bedre?
Har I faet den hjzelp, som I har brug for? Pa sygehus, uden for sygehus?

Hvad har udredningsfunktionen pd sygehuset gjort, som var godt? Hvad kunne ggres
bedre?
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> Hvor tilfredse er I med indsatsen?

> Oplever I at indsatsen p& sygehuset haenger sammen med genoptraening mv. i kommu-
nalt regi?

> Har I forslag til, hvor man bedre kunne hjzelpe mennesker i jeres situation?
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Bilag B Liste med interviewpersoner til brug for
evaluering af udredningsfunktioner for
unge med erhvervet hjerneskade

P& baggrund af diskussion pa styregruppemgde d. 25. august 2017 samt input fra Sundheds-
styrelsen blev fglgende udvalgt til og interviewet som eksperter/ngglepersoner med saerlig
viden om hjerneskadeomradet:

Organisation

Sgren Paaske Johnsen Forskningsoverlaege, ph.d. Klinisk Epidemiologisk Afdeling,

Aarhus Universitetshospital
Charlotte Nagel Haase Projektleder Center for Omsorg og Sundhed,
Herlev Kommune
Karen Ingerslev Kontorchef Region Midt
Marie Elmgreen Nielsen Projektleder Fagcenter for erhvervet hjerne-
skade, Aalborg Kommune
Camilla Hgjgaard Nejst Faglig konsulent Socialstyrelsen
Lise Holten Konsulent Kommunernes Landsforening

Thomas I. Jensen Kontorchef Danske Regioner
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Bilag C Programmer fra COWIs
besggsdage

Region Syddanmark

20. juni

Kl. 8.45-9.30 Interview med ledende overlaege, neurologisk afd.,
OUH

Kl. 9.45- 10.30 P3rgrendeinterview

KI. 10.45-11.15 Interview neuropsykolog, Hjerneskadecenteret Odense

Kl. 12.00-13.30 Fokusgruppeinterview med projektgruppe

Kl. 14.00-15.30 Fokusgruppeinterview med hjerneskadekoordinatorer /
repraesentanter fra hjerneskadeteam JYLLAND

Kl. 16.00-17.00 Interview med tidligere projektleder

21. juni

Kl. 8.30-10.00 Fokusgruppeinterview med hjerneskadekoordinatorer/
repraesentanter fra hjerneskadeteam FYN

Kl. 10.30-12.00 Fokusgruppeinterview med ungegruppe (Hjerneskade
centeret i Odense)

Kl. 12.45-13.45 Interview med to fagpersoner fra traeningsafdelingen
Kolding.

Kl. 14.00-14.45 Interview med leder af Hjerneskadecenteret i Odense.

Kl. 15.00-16.00 Interview med sagsbehandler

Derudover evt. afsluttende en anden dag:
-  Evt. telefoninterview med sagsbehandler i kommunen
- Evt. telefoninterview med patient/pargrende

Region Hovedstaden

Onsdag d. 7/6

Kl. 08.00-09.00 Henvisende overlaege
Kl. 09.00-10.30 Fokusgruppe med unge
Kl. 10.30-12.00 Fokusgruppe med unge
KI. 12.00-12.30 FROKOST

Kl. 12.30-14.00 Fokusgruppe med unge
KIl. 14.00-15.00 Projektleder

Torsdag d. 8/6

Kl. 09.00-10.30 Fokusgruppe hjerneskadekoordinatorer og sagsbehand-
ler

KI. 10.30-11.30 fysioterapeut i projektet

Kl. 11.30-12.30 Forlgbskoordinator i projektet

KI. 12.30-13.00 FROKOST

KI. 13.00-14.00 Leege og ph.d.stud i projektet.
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Herudover bl.a. opfglgende telefoninterviews med sagsbehandlere fra
kommunerne i region Hovedstaden.

Region Sjezelland

30. maj

10.00 - 14.00:
14.00 - 15.00:
15.00 - 16.00:
9. maj
9.15-10.00:
10.00 - 14.00:
14.30 - 15.30:
Region Nord
1. juni

08.00 - 10.00
10.30 - 11.30
12.00 - 14.00
14.30 - 15.30
15.30 - 16.30
2. juni

08.00 - 10.00
10.30 - 11.30
12.30 - 13.30
14.00 - 15.00

Enkelt interviews med projektteam og hjerneskadeko-
ordinatorer

Fokusgruppeinterview med tre patienter

Interviews med hjerneskadekoordinator.

Projektejere, afdelingsledelsen, ledende oversygeple-
jerske og ledende overlaege

Interviews med projektteam, hjerneskadekoordinatorer
og patient med pargrende

Fokusgruppeinterview med 3-4 patienter

Fokusgruppe: Udgvende kommunale medarbejdere - 6
pers.

Enkelt: Ledende neuropsykolog og styregruppemedlem
Fokusgruppe: Hjerneskadekoordinatorer - 5 pers.
Enkelt: Patient

Enkelt: Pargrende

Fokusgruppe: Projektgruppen - 5 pers.
Enkelt: Projektlederen

Enkelt: Patient

Enkelt: Overlaege onkologisk afd.
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Region Midt
15. juni

10.30 - 12.00
12.30 - 14.00
16:00 - 17:30
16. juni

08.00 - 09.00
10.00 - 12.00
14.00 - 15.30
15.30 -

Projektgruppen
Ungementorer
Ambulatoriegruppe

Styregruppe

Hjerneskadekoordinatorer

Faglgegruppe / formand for Hjerneskadeforeningen
Tidligere patienter i amb. og indlagte
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Fzelles malpunkter for workshop
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Gruppe 1 Gruppe 2 Gruppe 3
Ea_n;ar- > Samarbejde med kom- > Kontakt med hjerneskade > Er der en hjerneskade-
€)ae muner (pé’l tveaers (1)) koordinatorer? koordinator/koordina-
> Det direkte mgde > Er der beskrevet og afprgvet torfun?ktlon i hver kom-
(res.komm.pt) en tvaersek. Samarbejdsmo- mune:
; del? > Antal af kommune vi
> Er den kommunale ind- )
satser forbedret som > Etablering af en hjerneska- har haft god kontakt til
fglge af den regionale dekoordinator for hver kom- > Orienteringsrapport
indsats/udredning mune N Repraesentanter fra
> Kommunikation pd > Deltagelse af hjerneskade kommunen ved tilbage-
tveers/hvordan er det koordinator pa tilbagemel- meldinger
tilrettelagt dingsmgder N Bliver alle patienter
> Forbedring af samar- > Er der samarbejde om dob- henvist
bejde internt i regionen beltdiagnoser (hjerneskad, N Skriftligt materiale til
psykiatri, misbrug? - hvem kommune, videregi-
griber disse?) velse af oplysning,
> Epikrise til egen lzege mundtlige
> Dialog med praksis konsulent
lgbende
> Skriftlig beskrivelse af borger
fgr patientoverdragelse mhp.
at kunne mgde med rette
fagpersoner til overdragelse
og planlaegning af videre for-
[]s]
> Samarbejde med hjerneska-

devisitator el lign. og andre
faggrupper ved patient over-
dragelse
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Forlgbskoordinator deltager i
mgder pad studie, jobcentre,
kommuner, misbrugscentre
mv. med alle patienter der
har behov.

Hjerneskadesamrad kbh.
(deltalgelse af forlgbskoordi-
nator?

Praksiskonsulent

Konsulentaftale med psykia-
ter (indgangsvinkel til psyki-
atri)

Andre ambulatorier, saerligt
dansk hovedpine center

(Alle regioner) Invitation til
hjerneskadekoordinator til
deltagelse i opsamling/plan
for patient i forbindelse med
udredning

Orienteringsark/rapport til
hjerneskadekoordinator

Halvarlig mgder med hjerne-
skadekoordinator

Tveerfaglig mgde pd neu.afd.
sla(gelse?) i relation med re-
levant p.t.

Studiebesgg hos genop.c. og
CSU mhp. indsigt i synsun-
dersggelsen + synstraening

Kend-
skab/syn-
lighed

Hvor kommer patienter
fra (Henvisning)

Kendskab i kommuner/
prak. lzeger/ gvrige hos-
pitaler

Kommunikationsmateri-
ale/pjecer

Far vi fat i de patienter
som har et behov

Fzelles e-learningsprogram

Er der hos kommunen/hj.
skade koordinator + prakti-
serende laeger kendskab til
henvisningsmulighed

Udarbejdet kommunikations-
plan?

Plan for opsporing?

Oplever "leverandgrer" at de
har kendskab til tilbuddet?

Undervisning og informati-
onsmgder ved fagperson og
forlgbskoordinator pd jobcen-

Nyhedsbreve antal og
hvor langt de er ndet
ud.

Hjemmeside og koblet
op til andre hjemmesi-
der

Deltagelse i arrange-
menter fx. konferencer,
undervisning

Brug af radgivning fx.
socialfaglig

Veeret i pressen
Videoer
Antal konferencer
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tre, arb.pladser, uddannel-
ser, kommunikationscentre
mv.

Nyhedsbrev, uddeling af pje-
cer, stand ved sundheds-
dage, aftensmgde m. prakti-
serende lzeger

Orienterende mgde med
praktiserende laeger

Orienterende mgde CSU og
andre spec. pad. insti.

Atdrnti_ni- Betydning af organisa- Attester: Kommunale og for- Er der forlgbsprocesser
strative torisk placering sikringsselskaber mv. der er forst3et/imple-
processer . ) . menteret?
Etableret samarbejdsaf- Orienteringsark - Hvad har !
tale mellem alle parter vi undersggt, hvad anbefaler Er der opstdet samar-
vi? bejdsaftaler? Behov for
Er patientforlgbet lean'et? ef- eendring af disse under-
fektivt? Vejs
Henvisningspraksis? Vente-
tid?
Tveerfaglig konklusion til
kommunen (slags oriente-
ringsplan)
Er ambulatoriet placeret opti-
malt i den regionale struk-
tur?
Burde unge amb. placeres i
kommunen?
Tilfreds- _ : _
hed De unges oplevel Har udredning bragt a&n Er der en klar rehab
e ser/udredning dring? (indsigt, indsats) plan nar du har faet
(kort/langt sigt) Har ambulatoriet gjort en udredning i unge amb.?
Pargrende oplevelser forskel for: Fgler du dig godt be-
(kort/langt sigst) Patienten: Forlgb i kommu- handlet af personalet?
nen, tilbagevenden til job, Kan du som hjerne-
genoptraening skade koordinator
Kommunalt ansatte: Kan der br:jjgg ung;a amb. Ud-
leveres et mere kvalificeret redningen:
tilbud? Direktionen - regionen
Leverandgren oplever kend- \_/ilg(t???pugr:a?/(; é?f?glftsivetn
k il til ilf h :
skab til tilbud (tilfredshed) Daekker vi et hul?
Barriere i samarbejde med p.t. + pSrorende ti
kommunerne? 5 N
fredshed: har det givet
Oplever hjerneskade koordi- mening? Udbyttet for
natorerne at vi har vaeret en p.t.
hjeelp eller gjort en forskel
(til det bedre)?
Oplever patienterne at veere
hjulpet med problemstillin-
gerne der ikke var h&nd om
Oplever p.t. og pargrende at
de bliver hgrt, inddraget i
beslutninger, er velkomne
Fagl_lg Relevans af tveerfaglig Leengere tid til at udrede Har der veeret mulighed
kvalitet

uddannelse

Hvordan er de unge
kommet videre (unges
udsagn)

tvaerfagligt i ambulatoriet (Er
der tid givet ud)

Er du GOP'er vi har lavet re-
levant? der er brugt mere tid
pé planen

Laengere tid til at udrede
tveerfagligt i ambulatorie (er
den tid givet godt ud?)

for at fglge p.t. hjem og
lave udvidet vurderin-
ger. Hvor er det rele-
vant?

At overdrage neurofag-
lig viden til primaersek-
tor
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Afhjaelpe sekundaere sociale
og psykiske barriere for ud-
bytte af genoptraening og re-
hab (socialmedicinsk koordi-
nering)

Fast overlaege i ambulatorie

Fastlagt supervison af reser-
velaege

Indhold i GOP der kan om-
seettes til konkret veerktgj i
genoptraening/rehab i kom-
muner

Er GOP'er anden kommuni-
kation om rehab behov for-
stdelige og anvendelige?

GOP'er er det relevant?
GOP'er antal og indhold +
tveerfaglighed. Er de mere
brugbare for kommunerne?

Faglig kvalitet: Har der
veeret tid til at forbedre
og lave undersggelser

Radgiver: At kvalificere
kommunernes kogni-
tive treeningstilbud

Praktiske forhold til ud-
redningsforlgbet fx.
indkaldelse. Lokaler, in-
formation om forlgbet
forud, er de med pd
planen

P.t. involvering i forlg-
bet

P.t. fgler sig i centrum

Foler sig forsldet og
medt

Andet

Er der flaskehals? F.eks.:
Sveert ved at fa praktise-
rende laege til at henvise?
Ventetid pa undersggelse?
For at f8 degnpladser fase 3?

Mulighed for test/undersg-
gelser der pa sigt kan fglge
patientforlgb over &r over
sektorer
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Bilag E  Pargrende-case - Region H

Vores sgn var 18 3r, da han fik hjerneblgdning pa grund af et misdannet kar
(AVM). Det bristede, og han fik en hjerneblgdning. Han kom p3 sygehuset med
det samme. Jeg var hjemme, da det skete, og det var udramatisk, for jeg vidste
jo ikke, hvordan det var fat. Han var indlagt i 14 dage og sa overflyttet til [syge-
hus] nogle dage. Det var rigtig svaert, at fa at vide, at 'du skal ind igen til de-
cember, og p8 den ene afdeling kan de ggre det, og pd en anden afdeling kan de
ggre det'. Det var et stort informationsoverload for mig.

Han kom hjem efter 14 dage, og han var fysisk ret god - men det var meget in-
tenst. Man oplever ligesom alt pa ny igen. Vi hgrte ikke noget om videre forlgb.
Sa gik det op for os, at alle hans informationer I3 jo i e-boks. Vi ndede lige at
fange de undersggelser, der 18 og ventede der. Det var godt nok besveerligt at
std med en sgn, der pa papiret var voksen, men jo i praksis boede hjemme hos
0s.

S8 begyndte de at snakke om, at han skulle pa [hjerneskadetilbud] - s naevnte
de pd sygehuset, at der pd Glostrup var et tilbud for at fa en styrket indsats. S&
sagde vi ja tak til det. Det var i november, at han fik hjerneblgdning. I januar
startede vi pd styrket indsats.

P& styrket indsats kunne de se, at han skulle pd [hjerneskadetilbud], som er
genoptraening for bgrn. Kommunen tilkendte ham s& et forlgb p& [NN hjerneska-
detilbud]. S& gik tiden, vi ndede hen i slutningen af april, og der var ikke sket
noget. Og sa ringede de fra [hjerneskadetilbud] - men i stedet for at komme
der, kunne han komme pa [hjerneskadetilbud]. Der havde koordinatoren fra
styrket indsats presset pa til alle mgder for at fa et relevant skoletilbud, hvor
man kommer op hver dag og laver skolefaglige ting. Det var med bgrn, men det
var trods alt bedre end pensionister.

Jeg havde faktisk nok i starten slet ikke forstaet at, det var det, de kunne der-
ude, men jeg ved ikke, hvor min sgn havde vaeret i dag, hvis det ikke havde
veeret for den styrkede indsats. Han gik jo p& HF og var hjemmeboende. S3 pd
mange mader var han taettere pa at veere et barn end et voksen. I starten blev
han jo sendt ud i [plejecenter] - der sad jo kun gamle mennesker i kgrestol. Der
var han jo ikke sd godt tilpas.

Som foreeldre er man bade traet, bange og ked af det og alt muligt andet. Da vi
var derude fgrste gang, kom de med en masse fine konklusioner. S& spurgte
jeg, 'hvad skal jeg tage mig af', s3 sagde koordinatoren 'men du skal ikke ggre
noget. Det tager jeg mig af - jeg er koordinator'. S& kan man bare ringe til
hende, s& hjeelper hun en.

Det er 2 %2 &r siden nu. Han har det meget bedre. Han har afasi, og hukommel-
sesbesveer, men han er startet op pa HF, som er for unge med Aspergers. Det er
fordi alle de problemer, han har, relaterer sig det sted i hjernen, hvor hjerne-
blgdningen kom. Det gav s8 god mening. Nu kan han f& en HF med stgtte pa tre
ar.
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Bilag F Patient-case - Region Nord

Jeg havde en hjernetumor i lillehjernen for 16 ar siden, da jeg var 5. Jeg blev
opereret, jeg fik hverken kemoterapi eller straler. Man kan ikke tage hele tumo-
ren, sd jeg har en rest, men den er kun blevet mindre; de holder gje med den.

Jeg fik tilbuddet om styrket indsats i maj. Det var min bgrnelaege, der fortalte
om det. Det er en laengere proces, for jeg fik det forst tilbudt for 2-3 &r siden,
men sa skete der ikke en skid, for min journal blev vaek. S8 jeg var lige ngdt til
at rykke paent i dem igen, og sa gik der ogsa kun en maned.

Jeg kom med i forlgbet sidste &r. Jeg var herude i 3-4 dage. Jeg fik ikke noget at
vide, som jeg ikke vidste i forvejen, men det er jo fordi, jeg har levet med det
hele mit liv. Men jeg fik det ned pa papir. Jeg snakkede med alle, neuropsykolog
og ergoterapeut og fysioterapeut. S& kunne de godt se, at jeg havde brug for
noget mere hjeelp. Jeg har egentlig aldrig fet noget hjzelp, jeg blev bare ud-
skrevet i sin tid. Jeg har altid klaret mig selv, bidt i det sure aeble. Det har ogsa
haft sin pris, for jeg gik ned med stres, da jeg laeste til sygeplejerske.

Jeg skulle have haft mere hjzelp for 10 &r siden, men hellere nu end aldrig. Sa
henviste de mig til [hjerneskadetilbud], og jeg fik et forlgb derude pa 10 uger.
Det var hdrdt, men jeg var glad for det.

Vi var et hold pa fire, og s snakkede vi om hinandens historier, primaert treet-
hed, hjerneskadetraethed. Det fik jeg nok af til sidst, jeg gad ikke mere. Jeg blev
treet af at veere traet. Jeg gad slet ikke at dukke op til sidst. De tre andre havde
et liv fgr, de havde fgr og efter, og det havde jeg ikke. Der er kun noget, der
hedder nu. Jeg kan ikke huske noget fra for, sa jeg har ikke haft et liv inden. Jeg
tror bare, det er en fordel, for s bliver man ikke s3 frustreret over, at man ikke
kan det. Der er heller ikke noget, jeg ikke kan, det tager bare laengere tid.

Jeg har f3et handicaptilleeg, da jeg laeste sygeplejerske og medicin. Men sd
teenke de bare, 'her er nogen penge, klar det selv'. Men penge er alts3 ikke alt,
sa jeg kunne godt ngjes med at fa et halvt handicaptillaag og en mentor.

Det, der har hjulpet mig mest, er neuropsykologen, helt klart. Jeg har lige faet
et forlgb mere hos en neuropsykolog, fordi jeg selv spurgte om det. Fordi jeg
syntes, jeg havde sa@ meget gavn af det, bare en gang om maneden. S& det har
jeg lige vaeret ved i dag. S8 nu hvor jeg skal i praktik, gar jeg hos en psykolog
sidelgbende, fordi jeg skal lzere, hvordan jeg forvalter min energi bedst. Det
sveere er ikke at ggre selve jobbet, for det kan alle laere, men det er det at lytte
til mig selv, og hvorndr er nok, nok, og hvordan jeg far et liv ved siden af.

Jeg ville gerne have haft hjeelp tidligere. Seerligt i gymnasiet, fordi det er der,
jeg opdagede min overgang fra folkeskolen - der sker rigtig meget, man skal
havde hjzelp til at finde sig selv. Jeg var forvirret og ensom dengang. Jeg havde
ikke overskud, jeg skubbede folk vaek, fordi de ikke kunne forstd, at jeg var treet
og havde indlaeringsvanskelighed.
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Bilag G Pargrende-case - Region Syd

Min sgn er 26 ar. Han fik to blodpropper og hjerneblgdning. Der gik for lang tid
fgr han blev indlagt for meningitis, 14 dage. Fgr troede de, det var migraene.
Han blev indlagt pa [sygehus], men blev overflyttet til [sygehus]. S& kom han
tilbage til [sygehus], der udskrev man ham til ingenting, fordi de mente, han var
for treet til genoptraening. Og der siger en pa [sygehus] helt tilfeeldigt, at det
kunne vaere, de skulle henvise til Hovedsagen for Unge. Det var kaos. Han blev
udskrevet med en besked om, at 'han er ung, og han skal nok komme sig'. Alle
sagde, at vi bare skulle se tiden an. Min sgn har ikke de typiske tegn, han kunne
tale og var ikke lammet. De sd en ung mand, der nok skulle klare sig.

Vi kom ind til en tre maneders samtale ved kommunen. Vi fik at vide, at han
skal ikke have genoptraening, fordi han er for treet. Derfra er der nogle, der kon-
takter os om projektet [Hovedsagen for Unge]. Vi kom ind til en samtale, men
de var i starten ikke sikre p&, at han hgrte til hos Hovedsagen for Unge. Men se-
nere kunne de se, at han har skader.

Der gik seks maneder, fgr vi kom ind til projektet. Det var som at vaere et barn,
der kommer ind i en slikbutik. Endelig er der nogen, der hgrer pa en og tror pad
en. Fgr havde vi faet at vide, 'giv det nu tid'. P38 projektet havde de plads og tid
til at finde ud af, om han hgrte til her. Der blev lavet et udskrivningsbrev, der
pegede pa medicin, og at han skulle tilbage til kommunen og have genoptrae-
ning. Hovedsagen for Unge sagde, at han ikke kunne deltage pa et hold, han
skulle have et helt roligt individuelt forlgb. Det er sveert at fa i vores kommune.
Han fik et forlgb pa fire maneder.

Hver gang vi har haft nogle problemer, har jeg ringet til Hovedsagen for Unge,
selvom han er afsluttet og spurgt, hvad ggr vi? Og de har haft tid til at hjaelpe.
Jeg ved ikke, hvor vi havde veaeret i dag, hvis det ikke havde vaeret for Hovedsa-
gen for Unge. Han havde nok siddet pd et plejecenter, fordi han var blevet fejl-
fortolket. De har hjulpet med at forklare, hvad er det der sker, nar man far blod-

propper.

Det har veeret vigtigt for os som pargrende. Man far jo darlig samvittighed over
for den syge, at man er s traet. De er gode til at sige til mig, 'du ser traet ud,
skal vi to ikke lige tage en kop kaffe?' Man stdr som en lille person, der skal rdbe
en kommune op. Og det kan man simpelthen ikke, fordi man bruger al sin
energi pd sygdommen. Man burde jo ogsd kunne komme igennem det her,
selvom man ikke har en pargrende, der raber hgit. Jeg ved godt, jeg er en hy-
sterisk mor, men det er der behov for.

Hvis jeg skulle sige, hvad der kan mangle, s er det en kontakt til bagefter. Til
at hjaelpe med alle de spgrgsmal eller problemer, der kan komme bagefter. Den
skulle sidde i Hovedsagen for Unge, de har ekspertisen. Kommunen udskifter
hele tiden. Man sidder jo med sagsbehandlere, der intet aner om hjerneskader.
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Bilag H Patient-case - Region Syd

Jeg har haft hjerneskade siden, jeg var seks uger gammel. Jeg blev opereret tre
gange. De fandt ud af, det var tryk i hjernen. Jeg blev opereret, og det gik i
starten fint. Jeg havde ikke f3et noget at vide om min skade. Men s& begyndte
jeg at glemme, og jeg fik en masse spgrgsmal, jeg ikke kendte svarene pa3.

S& kom jeg ind p& Hovedsagen sidste &r. Det var forst sidste ar, jeg fik det hele
at vide. Min mor har vaeret ligesd uvidende om min skade, som jeg har. Da jeg
var lille, kunne hun ikke tale dansk, s& hun har faet det meste forklaret pa tegn-
sprog. Nar vi er pa sygehus sammen, bliver hun mere urolig end jeg selv, hun
stiller s8 mange spgrgsmal. Det ville have veeret godt, hvis hun havde snakket
med en neuropsykolog eller en anden, der kunne forklare det til hende. Nu har
hun faet et par timer hos en neuropsykolog.

Jeg synes, det var lidt forvirrende. Der var sa8 mange forskellige fagpersoner, og
alle stillede s38 mange spgrgsmal, jeg ikke kunne svare pa. Jeg skulle have min
mor med - mor var nasten altid med. Jeg synes, udskrivhingsmgdet var lidt ro-
det. Og dem fra kommunen skulle ogsa tage stilling til, hvad der blev sagt. Og
de vidste ikke saerlig meget om det. Det var rigtig rodet for mig. Man kunne jo
here, hvad de sagde, der var fokus pa en, og jeg falte mig presset til at skulle
sige alt muligt. Jeg havde brug for mere viden om min skade. Det fik jeg af neu-
ropsykologen.

Det havde veeret fedt, hvis der havde veeret en pd Hovedsagen, der selv har en
hjerneskade, som kan forklare hvad de har vaeret igennem. Det kunne have vee-
ret fedt at mgde flere.

Jeg havde ikke lyst til at give slip pa arbejde eller skole. Jeg fik at vide, jeg
skulle droppe mit arbejde, men jeg sagde nej, fordi jeg ikke vidste bedre. Hvis
der havde veeret en fagperson, der kunne forklare mig det ordentligt, havde jeg
nok taget det mere alvorligt.

Det har vaeret graenseoverskridende at have vennerne med i forlgbet, for de vid-
ste ikke, hvad der skete med mig. Det var fgrst for et halvt ar siden, jeg selv
forklarede, hvad der skete med mig. Mine veninder havde ogsa sagt, jeg var
blevet en anden. Men s3 forstod de det pludselig.

Jeg har stdet i kommunen og plapret Igs om, hvad der er galt, men jeg synes
ikke jeg er blevet taget serigst. Nu har jeg en, der virkelig lytter til mig. Man
skal virkelig veere heldig.

N&r der kommer en patient ind p& Hovedsagen, er det godt at alle virkelig lzeser
journalen igennem, men jeg synes ikke, at vi ikke behgver et mgde, hvor alle er
til stede. Jeg havde jo ikke behov for en ergoterapeut. N&r man er her tre dage
hele dagen, bliver det tungt.
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Bilag I Patient-case — Region Midt

For fire &r siden var jeg i en bilulykke. Bagefter 13 jeg i koma. Jeg var indlagt pa
sygehus i fem uger. Dengang boede jeg i en anden kommune. Et par &r senere
flyttede jeg til [kommune].

Jeg kom pg Hammel i 2015, hvor jeg blev koblet til en ungementor.

Efter jeg flyttede til en anden kommune, er der begyndt at ske noget, men de
forste ar i den gamle kommune skete der ikke noget. Der var ikke kommet no-
get som helst i gang i den kommune. Jeg skulle have veaeret til et mgde fem uger
efter, jeg blev udskrevet fra sygehuset, men det fandt jeg ud af tre maneder ef-
ter.

I dag gar jeg stadig til behandling.

Jeg synes, forlgbet har veeret meget ud i ét, og det synes jeg var meget godt.
Det har ikke fgltes som et adskilt forlgb, det hele hang godt sammen.

Jeg oplever, at de [sagsbehandlere, ungementor] siger, at nu var dét det, men
sa bliver jeg indkaldt til endnu et m@de. Nu sker der noget, men de kan ikke s
godt blive enige og blive feerdige. Men i sidste ende er det godt for mig.

Min ungementor har hjulpet mig med at f8 mig med i et ungefzellesskab. Det var
rigtig godt, det hjalp mig til at fgle, at det ikke bare er mig.

Det er lidt som om, mine venner og familie ser det, for jeg selv gor - f.eks. nar
jeg bliver treet. Jeg vil helst vaere, som jeg var fgr. Det er ikke altid lige nemt,
men jeg prgver. Her kender min familie og venner ofte min graense for, hvad og
hvor meget, jeg kan. Der gik noget tid, fgr de laerte det, alt vendte jo pludselig
180 grader. Men i dag har de laert det.

Jeg synes, forlgbet var rigtig godt. Jeg ville bare gerne have haft noget laengere
tid. Jeg tror, det kommunen saetter mig ud i lige nu, giver mig det, jeg havde
brug for dengang.

Jeg vil ikke skifte kommune, de hjzelper mig rigtig godt her. Jeg har faet bo-
stgtte, der kommer og hjselper mig en gang om ugen. De hjalper mig, hvis jeg
har brug for noget.

Jeg er glad for det forlgb, jeg er kommet i nu, selvom det tog sa lang tid. Jeg er
kommet i smertehdndteringsforlgb, hvor jeg leerer at hdndtere min stress. Det
er igennem [kommune]. Har veeret til lignende forlgb fgr, hvor jeg laerte at for-
std og kommunikere behov.
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Bilag ] Pargrende-case - Region Sjzelland

Jeg er tidligere plejemor for NN. Han blev vores plejebarn, da han var 11 3r, han
flyttede sidenhen, men jeg er hans naermeste pargrende og vaerge. Han er 25 ar
i dag. NN blev kgrt ned og fik en traumatisk hjerneskade. Han rgg pa [sygehus]
og [sygehus], her var vi virkelig trygge.

Efter at have vaeret pad [sygehus] kom Rasmus til [hjerneskadetilbud]. Der be-
gyndte det at g8 darligt. Jeg er meget kritisk, jeg har siddet i kommunalrad.
Hans far gav udtryk for, at han gerne vil besgge ham pa [hjerneskadetilbud].
Men det betgd, at NN i seks maneder kun var sammen med gamle mennesker
med hjerneblgdninger, og det blev for meget.

I [kommune] s8 man slet ikke hjerneskadekoordinatoren. Der blev slet ikke
naevnt noget om Center for Neurorehabilitering for Unge (CNU). De ringede selv
omkring jul. Jeg sagde nej, da han stod til at skulle opereres, og han kunne ikke
rumme det.

For jul mente kommunen, at NN kunne komme hjem og genoptreene i nogle
dage. [Sygehus] og alle andre mente, at det var fuldkommen vanvittigt. Og der-
for ringede jeg til CNU og bad dem om hjeelp. Jeg har jo ikke forstand pa det.
Rasmus blev udredt pd CNU over 6 uger. P& CNU blev jeg bekrzeftet i, at jeg
havde ret, og at det var pa linje med hospitalernes vurdering.

Nar man kigger i brochuren, ser man, at de ikke kan bestemme. Men man for-
venter, at kommunen lytter til deres anbefaling og retter ind. Men det skete slet
ikke. Der blev lavet en flot beskrivende rapport af NN p% CNU i forhold til en 2
siders rapport lavet af kommunen. Og kommunen valgte at g& med kommunens
rapport. Der er nogle udkantskommuner, der har s& darlig gkonomi, at man ikke
ser pa personen.

Der er vi sa heldige, at NN havde tegnet nogle forsikringer. Og han er nu pa
[hjerneskadetilbud] pd ophold. Var det ikke sket, var han kommet pd det lokale
plejehjem. Et sted som [hjerneskadetilbud] er optimalt. Han skal jo veere sam-
men med andre unge mennesker. Han er helt oppe og kgre af glesede, og det er
med til at motivere. Der er ogsa relevant fagpersonale.

Min frustration over CNU er, at de ikke kan ggre mere. Mit hab er, at et sted
som CNU far mere magt. Kaeden g%r af i kommunikationen mellem CNU og kom-
munen. Hjerneskadekoordinatoren har sagt "jamen det er, hvad vi kan". Der har
ikke veeret nogen fra kommunes side, der har hjulpet. Der er et samarbejde
mellem hospitalerne og CNU, men ikke med kommunen.

Men det har vaeret super-godt det her forlgb pd CNU. Det kan berolige de parg-
rende, men det hjalper jo ikke de unge, hvis der ikke bliver fulgt op. Vi kunne
ikke have klaret det uden, sa det er vigtigt, at det fortsaetter.



