S%Pndhedsstyrelsen

HJERNESKADEREHABILITERING

— en medicinsk teknologivurdering

HOVEDRAPPORT

Medicinsk Teknologivurdering — 2011; 13(1)




Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering; Hovedrapport
© Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdokumentation

URL: http://www.sst.dk/mtv

Emneord: Medicinsk teknologivurdering, MTV, hjerneskaderehabilitering, erhvervet hjerneskade,
traumatisk hjerneskade, apopleksi, blodprop i hjernen, hjernebladning, rehabilitering, skonomisk
evaluering, omkostningsanalyse, sundhedstjenesteforskning, organisation, patient, pargrende, bor-
gerorientering,

Sprog: Dansk med engelsk resume

Format: pdf
Version: 1,0
Versionsdato: 3. december 2010

Den fulde rapport bestar af: Hovedrapport, bilagsdel 1 og bilagsdel 2
Udgivet af: Sundhedsstyrelsen, januar 2011
Kategori: Radgivning

Design af rapportskabelon: Sundhedsstyrelsen og 1508 A/S
Opsaetning af rapport: Rosendahls-Schultz Grafisk A/S
Layout af forside: Wright Grafics

Elektronisk ISBN: 978-87-7104-150-7
Elektronisk ISSN: 1399-2481

Denne rapport citeres saledes:

Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdokumentation
Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering
Kgbenhavn: Sundhedsstyrelsen, Sundhedsdokumentation, 2011
Serienavn 2017; 13(1)

Serietitel: Medicinsk Teknologivurdering
Serieredaktion: Mogens Herder, Mickael Beck og Stig Ejdrup Andersen

For yderligere oplysninger rettes henvendelse til:
Sundhedsstyrelsen

Sundhedsdokumentation

Islands Brygge 67

2300 Kgbenhavn S

TIf. 72 22 74 00
E-mail: doku@sst.dk

Hjemmeside: www.sst.dk/mtv

Rapporten kan downloades fra www.sst.dk under udgivelser


http://www.sst.dk/mtv
http://www.sst.dk/mtv

Indhold

Sammenfatning
Summary

1 Introduktion
11 Baggrund
12 Formal
13 Malgruppe
14 Definition og afgreensning
15 MTV-spargsmal
1.6 Metode

2 Om hjerneskaderehabilitering
21 Hvad er hjerneskaderehabilitering?
211  Definition af (hjerneskade)rehabilitering
212 Rehabilitering og besleegtede begreber
213  WHO’s ICF-klassifikation
2.2 Forekomsten af erhvervet hjerneskade
221 Indlaeggelsesforlgb
2.3 Behovet for rehabilitering af personer med hjerneskade
231 Vurdering af behov for hjerneskaderehabilitering
2.4 Historisk og organisatorisk udvikling
241 Historiske redder
242 Udviklingen af tilbud til voksne med hjerneskade i Danmark
243 Udvikling pa hospitaler: Organisering og specialisering
244 @get behov for viden og koordinering
245 @get fokus pa uddannelse, kompetencer og forskning
2.5 Kommunalreformen 2007 — aktuel organisering
2.6 Eksisterende tilbud
27 Lovgivning og sundhedspolitiske rammer
271 Lovgrundlaget for hjerneskaderehabilitering
272 "Handleplaner” — lovfastsatte individuelle planer
273 Tveergaende lovgivninger: Patientrettigheder, procesretssikkerhed og
retsgarantier.
274 Sundhedsaftaler
275 Forlgbsprogrammer

3 Teknologi 1 — Effektvurdering af rehabiliteringsinterventioner

31 Metode

3.2 Om gennemgangen af interventioner og inddeling af effektmal

3.3 Hvilken evidens er der for effekt af multidisciplinart tilrettelagte hjerne-
skaderehabiliteringsforleb? Herunder: Farer multidisciplinaert tilrettelagte forlab
til bedre resultater? Og i givet fald hvordan, hvornar og til hvem?
331  Effekt af multidisciplineer intervention
33.2  Kort diskussion af resultater
333 Delsammenfatning

3.4 Hvilken evidens er der for effekt af interventioner rettet mod hhv. de fysiske, kognitive,
emotionelle, personlighedsmaessige, kommunikative og sociale omrader
i et forleb med hjerneskaderehabilitering?
341 Litteraturens karakter
3.4.2 Fysiske (sensori-motoriske) interventioner
3.43 Kognitive, emotionelle, personlighedsmaessige og kommunikative

interventioner

34.4 Sociale interventioner

3.5 Samlet diskussion af resultaterne

3.6 Kapitelsammenfatning

4  Teknologi 2 — Fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering
41 MTV-spergsmal

3 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering

28

60
60
61
62
62
63
64

65
65
65
66
66
68
68
69
69
72
72
72
73
73
73
74
75
76
76
76

76
77
77

78
78
79

80
80
82
82

83
83
83

91
99
103
104

108
108



42
43
44

4.5

4.6
47

Metode

Kort om kapitlet

Viden om de fem antagelser

441 Antagelsen om at borgerorienterede tilgange fremmer hjerneskade-
rehabilitering

442 Antagelsen om at arbejde med malseaetning fremmer hjerneskaderehabilitering

443 Antagelsen om at leeringsstrategier fremmer hjerneskaderehabilitering
444 Antagelsen om at strategier for transfer fremmer hjerneskaderehabilitering
445 Antagelsen om at tveerfaglige indsatser fremmer hjerneskaderehabilitering
Personalekompetencer

451 Delsammenfatning

Samlet diskussion af resultater

Kapitelsammenfatning

Patient og pargrende

5.1
5.2
53

5.4

5.5

5.6

57

5.8

MTV — spergsmal

Metode

Hvordan oplever personer det at fa en hjerneskade, og hvordan handterer de
livsforandringer? Herunder disses betydninger for tilrettelaeggelsen af
hjerneskaderehabilitering.

531 Brud, usikkerhed og tab

53.2 Forandret selvforstaelse og identitet

533 Kgn

534 Kroppen — opmaerksomhed og ny leering

53.5 Konsekvenser af aendret selv/krop — de ikke synlige forandringer

53.6 Konsekvenser for hverdagslivet

53.7 Sociale relationer

53.8 Personlige og sociale konsekvenser

53.9 Delsammenfatning

Hvordan oplever og handler pargrende i forhold til sygdommen, rehabilitering
og &ndrede livsbetingelser? Herunder disses betydninger for tilrettelaeggelsen af
hjerneskaderehabilitering?

541 Familien som ressource

54.2 Belastninger over tid

54.3 Rollen som omsorgsgivende zegtefeelle

54.4 Foreeldre og seskende som narmeste pargrende

5.4.5 De glemte bgrn

5.4.6 Delsammenfatning

Hvordan oplever personer med erhvervet hjerneskade og de pargrende
rehabiliteringsindsatser, og hvad kan dette betyde for den fremtidige
tilretteleeggelse af rehabiliteringstilbud?

551 Samspillet mellem personer med hjerneskade og sundhedsprofessionelle
5.5.2 Pargrendes dialog med de professionelle

553 At finde relevante rehabiliteringstilbud efter hospitalsforlgbet

554 Job og beskaftigelse

5.5.5 Deltagelsesaspektet

5.5.6 Delsammenfatning

Hvordan anskues og indgar personer med hjerneskade og deres parerende som del

af livet uden for hjemmet, og hvilke betydninger kan det have for rehabilitering?
Integration?

5.61 Delsammenfatning

Afsluttende perspektiver

571 Rehabilitering i et personperspektiv

572 Rehabilitering — helingsproces

573 Rehabilitering — reintegration?

Kapitelsammenfatning

Organisation

6.1

MTV-spgrgsmal

6.2 Metode

6.21 Analysedel I: Litteraturgennemgang: Pa tvaers af sektorielle og fagprofessionelle

grenseflader

4 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering

108
109
109

109

15
n7
18
121
122
123
124

127
127
127

129
129
130
131
131
132
133
134
135
136

137
137
137
138
139
139
139

140
140
140
141
142
142
143

143
145
145
145
145
146
147

149
149
149

149



6.3
6.4
6.5

6.6

6.7

6.8

6.9

6.2.2 Analysedel II: Interviewundersogelse

Kort om kapitlet

Organisering af i hjerneskaderehabilitering i Danmark

Analysedel I: Litteraturgennemgang: Pa tveers af sektorielle og fagprofessionelle

grenseflader

6.51 Det sammenhangende forlgb: overgangen ml. sygehus og primaersektor

6.52 Det sammenhangende forlgb: Intraorganisatoriske graenseflader

Analysedel II: Interviewundersggelse

6.6.1 Barrierer og muligheder i greensefladen mellem sekundaer- og primaersektor

6.6.2 Interne graenseflader i sekundaersektor

6.6.3 Interne greenseflader i primaersektor

Hvilke barrierer og muligheder eksisterer for et sasmmenhaengende forlgb med

hjerneskaderehabilitering?

671  Muligheder

Hvordan opnas et sammenhangende forleb med hjerneskaderehabilitering pa tvaers

af sektorer og faggrupper?

6.81 Forudsaetninger for det sammenhangende rehabiliteringsforlgb for mennesker
med erhvervet senhjerneskade

6.8.2 Redskaber til organisering

Kapitelsammenfatning

7  @konomi

71

72

73

74

75
76
77

Metode

711 MTV-spergsmal 1: Hvad er de samlede (arlige) omkostninger forbundet med
hjerneskadebehandling og -rehabilitering i Danmark — set fra hhv. et
samfundsmaessigt, regionalt og kommunalt perspektiv?

712 MTV-spegrgsmal 2: Hvad er de gennemsnitlige samfundsgkonomiske om-
kostninger forbundet med forskellige typer af hjerneskadebehandlings- og
-rehabiliteringsforlab?

713 MTV-spergsmal 3: Hvad er den gkonomiske gevinst ved hjerneskade-
rehabilitering?

Omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering

721  Sundhedsomkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i 2004

722 Kommunale omkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i 2004

723 Produktivitetstab i 2004

724 Sundhedsomkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i 2008

72.5 Delsammenfatning

Ombkostninger ved forskellige typer af hjerneskadebehandlings- og rehabiliterings-

forleb

731 Forlgb 1 — unge med svaer hjerneskade

73.2  Forlgb 2 — zldre apopleksipatienter

733  Forlgb 3 — personer med moderat hjerneskade

734 Forlgb 4 — personer med let hjerneskade

73.5 Delsammenfatning

Gevinster ved hjerneskaderehabilitering

741 Resultat af litteraturgennemgang

742 Besparelse ved undgaet plejehjem

743 Besparelse ved at mindske omfanget af hjemmehjzelp

74.4  Arbejdsmarkedskonsekvenser

74.5 Delsammenfatning

Kassegkonomiske betragtninger

Diskussion

Kapitelsammenfatning

8  Samlet vurdering

9 Referenceliste

91

Referenceliste — udviklingsrapporter bilag 5d

Bilag 1: Introduktion til litteraturvurdering
Bilag 1.1: Vurdering af kvantitative studier
Bilag 1.2: Vurdering af kvalitative studier

5 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering

150
150
150

152
152
154
157
158
161
162

167
167

170

170
7
172

175
175

175

180

181
182
182
183
183
186
187

188
188
189
191
191
192
193
193
195
195
195
195
196
196
198

200

208
239

252
252
255



Bilag 2: Litteraturvurdering 257

Bilag 2a: Litteratursegning — Hjerneskaderehabilitering 257
Bilag 2b Overordnet og opfelgende sagning af sekundaerlitteratur 257
Bilag 2c Segninger pa delanalyser 258
Bilag 3: Om hjerneskaderehabilitering 259
Bilag 3a FN Konvention om rettigheder for personer med handicap 259
Bilag 3b Genoptraening 260
Bilag 3c Forekomsten af erhvervet hjerneskade 260
Bilag 3d Love som anvendes i hjerneskaderehabilitering 262
Bilag 3e Lovfastsatte individuelle planer, som anvendes i neurorehabilitering 265

Bilag 3f Tvaergaende lovgivninger: Patientrettigheder, procesretssikkerhed og retsgarantier 266

Bilag 4: Teknologi 1 268
Bilag 4a Litteratursegning 268
Bilag 4b Evidenstabeller 278
Bilag 4 — Tabel 4.2: Evidenstabel for multidisciplinaere interventioner 278
Bilag 4 — Tabel 4.3: Evidenstabel for fysiske interventioner (sensorisk-motorisk) 304
Bilag 4 — Tabel 4.4: Evidenstabel for opmaerksomhedsforstyrrelser 330
Bilag 4 — Tabel 4.5: Evidenstabel for unilateral spatial neglect 347
Bilag 4 — Tabel 4.6: Evidenstabel for indleering og hukommelse 366
Bilag 4 — Tabel 4.7: Evidenstabel for eksekutive funktioner 390
Bilag 4 — Tabel 4.8: Evidenstabel for apraksi 406
Bilag 4 — Tabel 4.9: Evidenstabel for Farmakologsisk og anden ikke-psykologisk behandling

som stotte til rehabilitering 41
Bilag 4 — Tabel 4.10: Evidenstabel for emotioner 416
Bilag 4 — Tabel 4.11: Evidenstabel for personlighed/selvet 435
Bilag 4 — Tabel 4.12: Evidenstabel for sprog 440
Bilag 4 — Tabel 4.13: Evidenstabel for pararendeinterventioner 450
Bilag 4 — Tabel 4.14: Evidenstabel for sociale interventioner 458
Bilag 4c Samlet bedemmelse af litteraturens kvalitet 482
Bilag 4 — Tabel 4.15: samlet bedemmelse: multidisciplineert tilrettelagte forlgb 482
Bilag 4 — Tabel 4.16: samlet bedemmelse: fysiske interventioner 483
Bilag 4 — Tabel 4.17: samlet bedemmelse: opmaerksomhedsforstyrrelser 484
Bilag 4 — Tabel 4.18: samlet bedemmelse: unilateral spatial neglect 486
Bilag 4 — Tabel 4.19: samlet bedemmelse: indlaering og hukommelse 488
Bilag 4 — Tabel 4.20: samlet bedemmelse: eksekutive funktioner 490
Bilag 4 — Tabel 4.21: samlet bedemmelse: apraksi 492
Bilag 4 — Tabel 4.22: samlet bedemmelse: farmakologsisk og anden ikke-psykologisk

behandling som stgtte til rehabilitering 493
Bilag 4 — Tabel 4.23: samlet bedemmelse: emotioner 494
Bilag 4 — Tabel 4.24: samlet bedemmelse: personlighed 496
Bilag 4 — Tabel 4.25: samlet bedemmelse: afasi 498
Bilag 4 — Tabel 4.26: samlet bedemmelse: pargrende interventioner 500
Bilag 4 — Tabel 4.27: samlet bedgmmelse: sociale interventioner 502

Bilag 5: Teknologi 2 512
Bilag 5a De fem antagelser — baggrund for valg 512
Bilag 5b Metoder 513
Bilag 5c Evidenstabeller 518
Bilag 5¢ — 1: Evidenstabel: systematisk litteratursegning (kvalitativ) 518
Bilag 5¢ — 2: Kvalitetsbedemmelse — systematisk literatursegning (kvalitativ) 534
Bilag 5¢ — 3 Evidenstabel over udvalgt ekspertlitteratur 535
Bilag 5d Tabel over udviklingsrapporter 540
Bilag 5e Samlet bedemmelse af litteraturens kvalitet (Bilag 5¢ — 1) 618
Bilag 5 — Tabel 5.6: Samlet bedemmelse af den kvalitative litteraturs kvalitet 618
Bilag 5f De fem antagelser 619
Bilag 5g — Referenceliste til udviklingsrapporter bilag 5d 621

Bilag 6: Patient 623
Bilag 6a Litteratursegning 623
Bilag 6b Udvidet metodebeskrivelse 626

6 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



Bilag 6c Evidenstabeller
Bilag 6d Samlet bedemmelse af litteraturens kvalitet
Bilag 6e Uddybning af ritualteori

Bilag 7: Organisation
Bilag 7a Litteratursegning
Bilag 7b Oplaeg fra fokusgruppeinterviews
Bilag 7c Interviewundersggelsen
Bilag 7d Liste med navne og titler pa fokusgruppedeltagere
Bilag 7e Evidenstabeller
Bilag 7f Samlet bedemmelse af litteraturens kvalitet

7 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering

627
644
645

646
646
648
652
656
659
669



Hvad er MTV?

MTV er et redskab, der bidrager til beslutningstagning pé sundhedsomradet.

En MTV samler og vurderer den viden, der foreligger om en given medicinsk tek-
nologi. En medicinsk teknologi skal opfattes bredt som procedurer og metoder til
forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering inklusive apparater og
legemidler det kan fx vare en ny metode til at behandle patienter. Der fokuseres
pa de sundhedsfaglige, patientmessige, organisatoriske og skonomiske aspekter.
Foreligger der ikke tilstreekkeligt antal studier til belysning af et eller flere af aspek-
terne, kan egne undersogelser foretages.

MTV’en munder ud i en rapport, der kan bidrage til bedre planlegning, kvalitets-
udvikling og prioritering pd sundhedsomridet. MTV’s malgruppe er beslutningsta-
gere pa det sundhedspolitiske felt. Den henvender sig derfor primeert til forvaltnin-
ger og politikere og ovrige beslutningstagere pa det sundhedsfaglige omrade. Her
bidrager MTV med input til beslutninger indenfor drift og forvaltning samt poli-
tisk styring i forhold til hvilke ydelser, der skal tilbydes pd sundhedsomradet og

hvordan de kan organiseres.

Medicinsk teknologivurdering defineres séledes:

» MTV er en alsidig, systematisk vurdering af forudsztningerne for og konse-
kvenserne af at anvende medicinsk teknologi.

= MTYV er en forskningsbaseret, anvendelsesorienteret vurdering af relevant fore-
liggende viden om problemstillinger ved anvendelse af teknologi i relation til
sundhed og sygdom.

MTV-rapporter udarbejdes i samarbejde med en ekstern tvarfaglig projektgruppe.
Projektgruppen gennemggr systematisk den eksisterende litteratur, bidrager med
dataindsamling og udarbejder rapportens kapitler. Projektledelsen ligger i
Sundhedsstyrelsen, som ogsa foretager redigering af den samlede rapport.
Rapporten har veret i horing hos en ekstern referencegruppe og gennemgér des-
uden eksternt peer-review.

Hent yderligere oplysninger om MTV pa www.sst.dk/mtv under MTV-
verktojskasse:

"Metodehidndbog for medicinsk teknologivurdering”

Medicinsk Teknologivurdering — Hvorfor? Hvad? Hvornar? Hvordan?”

8 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



Sammenfatning

Introduktion

Den akutte behandling af erhvervet hjerneskade har i en drrekke veeret i fokus sével
nationalt som internationalt med gode resultater til folge. Flere overlever alvorlige trau-
mer og sygdomme, hvilket har medfert, at flere personer lever med eller er i risiko for
at fi komplekse folger efter erhvervet hjerneskade. Disse folgevirkninger kan manifes-
tere sig som nedsat funktionsevne fysisk, psykisk og socialt. Hjerneskaderehabilitering
omfatter forleb med en rekke forskellige indsatser rettet mod sygdommen eller skaden
og mod personens livssituation. Mélet er at mindske felgerne af sygdommen eller ulyk-
ken, og at personen opndr et selvsteendigt og meningsfuldr liv.

Apopleksi og traumatisk hjerneskade og tilgreensende lidelser er de storste arsager til
erhvervet hjerneskade. Der var ca. 12.500 indleggelsesforlob pga. apopleksi (opgjort i
Landspatientregisteret) i 2009. Der var i alt ca. 9.500 indleggelsesforlgb pga trauma-
tisk hjerneskade og tilgreensende lidelser. En del af disse patienter vil have behov for
rehabilitering.

Der har varet mindre systematisk fokus pé det efterfolgende rehabiliteringsforleb i for-
hold til den akutte behandling. Denne MTV satter derfor fokus pa rehabiliteringsfor-
lobet efter den akutte behandling, der organisatorisk spender over indsatser pa hospi-
tal, pd regionale specialcentre, i kommunalt regi, i selvstzendige institutioner samt ind-
satser i hjemmet. Med kommunalreformen i 2007 og @ndringer i sundhedsloven i
20006 skete der en reorganisering af ansvarsomrider og arbejdsdelinger mellem regioner
og kommuner. I praksis benyttes de lovgivningsmassige rammer inden for seks forskel-
lige lovgivninger (sundhedsloven, beskeftigelsesindsatsloven, aktivloven, serviceloven,
lov om specialundervisning og lov om ungdomsuddannelse for unge med sarlige
behov). Derfor er det centralt at undersege, hvordan hjerneskaderehabilitering bedst
tilretteleegges i lyset af disse @ndringer.

Desuden eftersporges en samlet oversigt over den dokumenterede viden af indsatsernes
effekt. Personer med hjerneskade er en heterogen gruppe med meget forskellige og
samtidigt ofte multifacetterede problemer og rehabiliteringsbehov. Mange forskellige
faggrupper bidrager med indsatser rettet mod béde fysiske, psykologiske og sociale
problemstillinger. Derfor tager denne MTV et bredt udgangspunkt i analysen af hjer-
neskaderchabilitering og indsatsernes effekt og i vurderingen af arsagerne til, at nogle
rehabiliteringsindsatser virker bedre end andre. Det er denne MTV’s ambition ikke
blot at bidrage til effektvurdering af enkeltstiende interventioner, men om muligt at
pege pd mere generelle principper og forstdelsesrammer, som har betydning for at opna
positive resultater gennem hjerneskaderehabilitering.

Formal

Formaélet med denne MTV er, pa baggrund af en systematisk, kritisk og alsidig vurde-
ring, at give faglig ridgivning om hvordan forleb med hjerneskaderehabilitering kan
tilretteleegges tvarsektorielt og tvardisciplinart, siledes at indsatsen er mélrettet, af ens-
artet hoj faglig kvalitet og sammenhangende for de implicerede. Vurderingen omfatter
felgende analyser:

Teknologi 1 — effektvurdering af rebabiliteringsinterventioner bidrager med en systematisk
gennemgang af interventionernes kvantitative effekt. Der gennemgas multidisciplinere,
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fysiske, kognitive, emotionelle, personlighedsmessige, kommunikative samt sociale
interventioners effeke.

Teknologi 2 — fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering. Denne ana-
lyse gennemgar systematisk viden om: Borgerorienterede tilgange, at arbejde med mal-
sztning, leringsstrategier og transfer af viden og ferdigheder samt betydning af tvar-
faglige indsatser.

Patient- og pdrorendeanalysen setter fokus péd, hvordan personer med hjerneskade og
deres pargrende oplever og hdndterer livsforandringer og rehabiliteringstilbud samt
deres erfaringer med at blive reintegreret i det sociale liv.

Organisationsanalysen gennemgar litteratur baseret pd de internationale erfaringer med
hjerneskaderchabilitering og undersoger barrierer og muligheder for at opni sammen-
hengende forlgb pd tvers af og internt i regioner og kommuner.

Okonomianalysen undersoger de samlede omkostninger forbundet med hjerneskadere-
habilitering og gennemsnitlige samfundsmassige omkostninger ved typer af rehabilite-
ringsforleb, samt de okonomiske gevinster.

Malgruppe

MTV’ens primare malgruppe er arbejdsgrupperne samt referencegruppen til forlgbs-
programmerne'. for traumatisk hjerneskade og apopleksi i regi af Sundhedsstyrelsen,
Enhed for Sundhedsplanlegning. Derudover er MTV’ens mélgruppe administratorer,
fagprofessionelle og beslutningstagere inden for hjerneskaderchabilitering i regioner og
kommuner.

Definition og afgraensning

Der findes forskellige definitioner af rehabilitering. Den nyeste er Sundhedsstyrelsens
oversattelse (maj 2010) af WHO?s definition: "Rebabilitering af mennesker med nedsat
[funktionsevne er en rakke af indsatser, som har til formdl at sette den enkelte i stand til ar
opné og vedligeholde den bedst mulige fysiske, sansemassige, intellektuelle, psykologiske og
sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redska-
ber, der er nodvendige for ar opni uafhangighed og selvbestemmelse.” (se afsnit 2.1).

Hverken denne eller de gvrige definitioner af rehabilitering giver mulighed for at af-
grense og bestemme indholdet af teknologien (hjerneskaderehabilitering) nermere, idet
definitionen ikke angiver en nermere beskrivelse af hvilke indsatser, metoder og proces-
ser, der indgar i rehabilitering. Definitionen praciserer dog et formal i henhold til at
opnd og vedligeholde funktionsevne i bred forstand, og rehabilitering omfatter en rekke
indsatser til at opna uathengighed og selvbestemmelse for den enkelte. I det lys angiver
definitionen en vid ramme for indholdet af nzrverende MTV, og de fem ovennavnte
delanalyser understreger MTV ens brede udgangspunke i vurderingen af hjerneskadere-
habilitering.

WHO har formuleret en international klassifikation til vurdering af personers helbreds-

tilstand i relation til rehabilitering (International Classification of Functioning, Disabi-
lity and Health (ICF)). Klassifikationen er baseret p& WHO’s bio-psyko-sociale begrebs-
model. Modellens komponenter omfatter funktionsevne, personlige og kontekstuelle
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Forlgbsprogrammer er
en organisatorisk
ramme, der beskriver
den samlede tvaerfagli-
ge, tveersektorielle og
koordinerede sundheds-
faglige indsats for en
given kronisk sygdom.
Sundhedsstyrelsen udar-
bejder forlabsprogram-
mer pa felgende omra-
der: 1) Voksne personer
med traumatisk hjerne-
skade samt tilgraensende
lidelser, 2) voksne med
apopleksi samt 3) bern
med traumatisk hjerne-
skade samt tilgraensende
lidelser og bern med
apopleksi. Sidstnaevnte
gruppe indgar ikke i
malgruppen for denne
MTV.



faktorer. Denne forstdelsesramme vil sammen med andre perspektiver danne rammen

for vurdering af hjerneskaderchabilitering (se uddybning afsnit 2.1.3).

MTV’ens forskningsbaserede tilgang og den givne tidsramme gor, at MTV’en ma

afgrense sig, ogsa i forhold til forlebsprogrammernes indhold. Folgende afgrensninger

er valgt ud fra, at MTV’en skal have fokus p& de omrader, hvor der er storst faglig

uklarhed, og hvor MTV’en kan bidrage med mest til forlobsprogrammerne:

= MTV’en fokuserer pi rehabilitering og omhandler ikke den akutte behandling

=  MTV’en omhandler rehabiliteringsbehov, som er opstéet pa baggrund af alle akut
opstdede, ikke-progredierende neurologiske sygdomme. Det omfatter apopleksi,
traumatisk hjerneskade, subarachnoidal bledning (SAH), infektioner og encefalopati
(inklusiv anoksi efter hjertestop). Endvidere inkluderes litteratur om primere lav-
gradstumorer i hjernen og tumorer i hjernens hinder. MTV’en omfatter ikke skader i
rygmarven og det perifere nervesystem. Patienter der lider af progredierende hjerne-
lidelser som Alzheimers sygdom, blodpropsdemens og andre neurodegenerative lidel-
ser som Parkinsons sygdom eller multipel sklerose eller gvrige cancertyper som meta-
staser i hjernen medtages heller ikke. Endvidere er hjernerystelse ikke inkluderet

»  MTV’en omhandler personer over 18 ar.

Metode

For at belyse MTV-sporgsmalene i denne MTV-rapport er der foretaget systematiske
litteratursegninger i forhold til alle analyser. Kun studier der, efter kritisk litteraturvur-
dering har relevans og tilstrekkelig hoj kvalitet, er inkluderet som grundlag for analy-
serne.

For hver af delanalyserne er der udarbejdet en samlet bedemmelse af litteraturens kvali-
tet. Disse er beskrevet i bilag 4c, Se, 6d og 7f. De inkluderede studier beskrives i evi-
denstabeller i bilag 4b, 5¢, 6¢ og 7e.

MTV’ens mal er at tilvejebringe den bedst tilgengelige evidens inden for ovennzvnte
omréder. Levels of Evidence and Grades of Recommendation af Centre for Evidence-
Based Medicine i Oxford (se bilag 1), der graderer efter studiedesign, danner baggrund
for evidensgraderingen af de kvantitative studier. De kvalitative studier der er inklude-
ret i teknologi 2, patient-parerende- og organisationsanalysen, gennemgar ligeledes
kvalitetsvurdering (se bilag 1).

Teknologi 2 er suppleret med en systematisk gennemgang af danske udviklings- og
evalueringsrapporter. Udviklingsrapporterne har generelt ikke status som videnskabelig
licteratur, der har gennemgget peer review. Udviklingsrapporterne inddrages, idet de
kan bidrage med central viden om dansk praksis inden for hjerneskaderehabilitering,.

Organisationsanalysen er suppleret med fokusgruppeinterviews. Metodebeskrivelser

findes i bilag 7b, 7c og 7d.

Okonomianalysen omfatter ogsd analyser, der er baseret pa registerdata samt en gen-
nemgang af danske omkostningstal i forhold til beregninger af omkostninger ved fire
udvalgte rehabiliteringsscenarier (se kapitel 8).

Herefter folger hovedkonklusionerne fra MTV’ens fem delanalyser i form af kapitel-

sammenfatninger (der findes dog en lidt mere uddybende kapitelsammenfatning for
teknologi 1 og 2 i selve rapporten).
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Teknologi 1 — effektvurdering af rehabiliteringsinterventioner

Kapitlet soger at besvare folgende sporgsmal:

= Huvilken evidens er der for effekt af multidisciplinart tilrettelagte hjerneskaderehabi-
literingsforleb? Herunder: Forer multidisciplinert tilrettelagte forlgb til bedre resul-
tater? Og i givet fald hvordan, hvorndr og for hvem?

= Hovilken evidens er der for effeke af interventioner rettet mod hhv. det fysiske, kog-
nitive, emotionelle, personlighedsmassige, kommunikative og sociale omrade i et
forlob med hjerneskaderchabilitering?

= Hvilke komponenter har betydning for resultatet af forlob med hjerneskaderehabili-
tering? Herunder: Intensitet og varighed af indsatsen, sygdomsgrad, regionalt eller
kommunalt plan, indsats pa hospital/klinik eller i hjemmet.

I det folgende sammenfattes resultaterne af den systematiske litteraturvurdering helt
overordnet.

Multidisciplinaer hjerneskaderehabilitering

Der er god evidens for 1) en moderat til stor effekt af sygehusbaseret, specialiseret,
multidisciplinar rehabilitering af alle patienter med apopleksi, 2) at tidlig udskrivelse
til videre multidiscipliner rehabilitering i eget hjem, formidlet af et sygehusbaseret
multidisciplinart team, bedrer prognosen yderligere for patienter med apopleksi i mild
til moderat grad, 3) en effekt af fortsat ambulant, multidiscipliner rehabilitering efter
udskrivelsen og 4) at effekten af multidisciplinar rehabilitering bedst opnas ved at
arbejde mod felles aktivitetsbaserede mal, som er fastsat sammen med patienten/pare-
rende. Der er ikke pévist effeke af multidisciplinar rehabilitering til patienter med apo-
pleksi senere end det forste r efter sygdomsdebut.

For patienter med anden erhvervet moderat til svar hjerneskade er der god evidens for
effeke af accelereret subakut, intensiv, sygehusbaseret, multidisciplinar rehabilitering
men langtidseffekten er utilstrekkeligt belyst. Trods forskelle i bl.a. alder og symptoma-
tologi synes det rimeligt indtil videre at antage, at effekten af multidisciplinar rehabili-
tering for apopleksi ogsd galder for anden erhvervet hjerneskade. Der er moderat evi-
dens for, at en sterk alliance mellem team og patient eger chancen for et godt resultat.

Der er svag til moderat evidens for effekt af multidisciplinare rehabiliteringsprogram-
mer i form af holistiske neuropsykologiske programmer i den subakutte/kroniske fase.

Fysisk intervention

Der er identificeret en lang raekke specifikke fysiske interventioner rettet mod fysisk
dysfunktion, herunder balance/gangfunktion, arm- og hindfunktion samt anden dys-
funktion, som med moderat til god evidens har vist en oftest moderat til stor effekt pd
funktionsniveau og aktivitet. Generelt for interventionerne er, at de oftest er aktivitets-
relaterede, opgavespecifikke, repetitive og af hgj intensitet. Hvilke interventioner der
skal tilbydes til hvem, hvor, hvornar, hvor leenge og i hvilket omfang, vil athenge af en
rekke individuelle faktorer (bl.a. symptomer, svarhedsgrad af hjerneskaden, behov,
kognitive evner og treethed). Sammensatningen af et hjerneskaderchabiliteringsprogram
for den enkelte ma bero pd en specialistvurdering (lege, ergo- og fysioterapeut og
sygeplejerske med specialisterfaring) i et nert samarbejde med patient og parerende
samt pd hvilke ressourcer, der er tilgengelige. Nogle interventioner er af mere generel
karakter og vil kunne benyttes bredt til de fleste patienter. Andre interventioner er af
mindre generel art og vil kunne anvendes til udvalgte grupper.
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Den storste effekt af fysisk intervention opnés generelt i den forste tid efter sygdoms-
debut (méneder) og sjzldent ud over det forste ar, heller ikke for de svaerest skadede.

Kognitiv, emotionel, personlighedsmeessig og kommunikativ intervention

P4 det psykologiske omride er der moderat hhv. god evidens for effekt af forskellige
rehabiliteringsinterventioner, herunder interventioner rettet mod opmerksomhedsfor-
styrrelser, unilateral spatial neglect, indlering og hukommelse, eksekutive funktioner
samt motorisk apraksi. Der er vist svag til moderat evidens for en rekke interventioner
rettet mod emotionelle symptomer. P4 det sproglige omréde er der moderat til god evi-
dens for logopadisk treening af patienter med afasi, hvor storst effekt opnas ved tidlig
intervention, men der kan ogsd vare effeke ved intervention flere ar efter sygdomsde-
but.

Social intervention

Pa det sociale omréde er der fundet moderat evidens for effeke af forskellige arbejds-
markedsrelaterede interventioner samt god til moderat evidens for effekt af terapibase-
rede, tverfaglige, teambaserede og ergoterapeutiske interventioner. MTV’en finder god
evidens for forskellige pdrorendeinterventioner, som er en vigtig del af den samlede
indsats.

Ovenstiende gennemgang viser, at der er fundet effekt af en lang raekke interventioner
inden for de forskellige omrider. Det skal dog bemarkes, at litteraturgennemgangen
ogsé identificerer interventioner, hvor det er veldokumenteret, at der ikke er effeke,
ligesom der er interventioner, hvor evidensen er svag, og yderligere forskning er nod-

vendig for afklaring.

For de fleste interventioners vedkommende gelder det, at der fortsat er behov for mere
viden om hvorndr, til hvem, med hvilken intensitet og hvor ofte de skal gives, inden de
bredt kan tages i anvendelse i daglig klinisk praksis i hjerneskaderehabiliteringen. Der

mangler i vid udstrekning dokumentation for effektstorrelsen.

Teknologi 2 — fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskade-
rehabilitering

Teknologi 2 bygger pé en systematisk gennemgang af 1) de multidisciplinere interven-
tioner, som har vist effeke i teknologi 1, 2) danske udviklings- og evalueringsrapporter
og 3) en systematisk litteratursegning (efter kvalitativ litteratur).

Gennemgangen fokuserer pd antagelser om, hvad der fremmer positive resultater i hjer-
neskaderehabilitering. Antagelserne omhandler borgerorienterede tilgange; at arbejde
med mélsetning, leringstrategier, strategier for transfer af viden og feerdigheder samt
betydning af tvarfaglige indsatser.

Kapitlet soger at besvare folgende MTV-sporgsmal:

= Huvilken viden og teoretiske tilgange ligger til grund for de fem antagelser 1) i de
multidisciplinare interventioner inkluderede i teknologi 1, 2) i de danske udvik-
lingsrapporter og 3) i en systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ) inden for
rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade? Og til sidst, i hvilket omfang
kan denne viden tilskrives betydning for at opna positive resultater af hjerneskade-
rehabilitering?
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Sammenfattende kan det siges, at det at arbejde med malsatning, leringsstrategier og
borgerorienterede tilgange er bedst dokumenteret, mens transfer af viden og faerdighe-
der samt betydningen af tverfaglige indsatser i mindre grad er belyst. For alle omréder
gelder det, at der er behov for en specifik eksplicitering og pracisering af, hvordan der
arbejdes med de respektive omrider, nr de implementeres i praksis.

Borgerorienterede tilgange

Selvom borgerorientering har vundet indpas i hjerneskaderehabilitering pa forskellig
vis, er der ikke enighed om, hvordan borgerorienterede tilgange defineres. Der anven-
des gennemgiende forskellige betegnelser for borgerorientering, og de tillegges forskel-
lige betydninger. Ligeledes er det ikke altid klart, om borgerorienterede tilgange henvi-
ser til reel inddragelse af borgernes perspektiver. I en multidiscipliner intervention er
der dokumenteret moderat evidens for, at tverfagligt teamsamarbejde med stark allian-
ce til patienten har positiv effeke pé flere omréder. Kvalitativ forskning viser, at borger-
orienterede tilgange, der inddrager personer med hjerneskades perspektiv, fremmer
resultater af hjerneskaderchabilitering, bl.a. med eget motivation og oplevelse af kon-
trol. Analysen angiver serlige teoriunderbyggede hensyn, som personer med kognitive

vanskeligheder kan drage nytte af.

Madlsaetning

At arbejde med malsztning er forholdsvis velbeskrevet i litteraturen. To reviews (multi-
disciplinre interventioner) dokumenterer god evidens pa omrédet. Derudover omtales
malsetning i flere af disse interventioner uden at vere genstand for specifik undersogel-
se. Samfundsvidenskabelig forskning underbygger antagelsen om at arbejde med mal-
setning ved bl.a. at fremme opnaelse af og vedligeholdelse af mél. For personer med
kognitive problemer kan malstrategier specifikt bidrage med struktur og fastholdelse af
opmarksomhed.

Leeringsstrategier

En multidiscipliner intervention dokumenterer positive resultater af brugen af to spe-
cifikke leeringsstrategier. Den gvrige litteratur fremhaver flere bud pé teoretisk begrun-
dede leeringsstrategier og deres praktiske anvendelse. Gennemgangen viser, at det ikke
er vilkdrligt, hvorvidt en leringsstrategi benyttes frem for en anden. Endvidere er der
behov for yderligere teoretisk afklaring af begrebet neuropedagogik, som fremhaves i
flere udviklingsrapporter.

Transfer af viden og faerdigheder

Denne antagelse udsiger, at det har afgerende betydning for effekt, hvorvidt viden og
ferdigheder opnéet i en sammenhzng, som fx pa hospital, er nyttig i andre sammen-
hange, som personen indgir i, og pi om den enkelte person med hjerneskade er i
stand til at overfore lering fra en sammenhang til en anden. Denne antagelse er i min-
dre grad belyst i de multidisciplinare indsatser. Hjemmetrning er et eksempel pa at
forholde sig losningsorienteret til transferproblemet, nemlig ved at flytte trening til de
sammenhznge hvor resultatet anvendes. Enkelte studier indeholder teoretiske begrun-
delser (situeret leering) for anvendelse af metoder, der oger transfer.

Tveerfaglige indsatser

Multidisciplinare interventioner har vist effekt. Derfor har denne MTV systematisk
undersogt, hvorvidt der kan udledes viden om, hvordan tverfaglige indsatser sammen-
settes, og hvordan det tvaerfaglige teamsamarbejde struktureres.
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Der kan udledes tre principper, der former sammensatningen i de multidisciplinare
interventioner, nemlig 1) malgruppespecifikation/forlgbsspecifikation, 2) individualise-
ring af indsatsen og 3) i nogle interventioner former sarlige ideer eller teorier interven-
tionen, som fx i holistiske neuropsykologiske interventioner. Sidstnzevnte har dog vist
svag evidens for effekt. De tre principper kan genfindes i udviklingsrapporterne.
Selvom de multidisciplinare interventioner har vist effekt, har ssammensatningens
betydning for effekt ikke vaeret genstand for udforskning i de respektive studier, endsi-
ge i udviklingsrapporterne. Endeligt peges der pi vigtigheden af at sette fokus p4,
hvordan de enkelte interventioner i sammensatte programmer indbyrdes virker ind pd
hinanden.

Det tverfaglige teamsamarbejde er generelt et forhold, der tages som en givet forudsat-
ning for at opna positive resultater, men teamsamarbejdets indhold og karakter er sjal-
dent praciseret og undersogt. Dog underbygger én multidiscipliner intervention anta-
gelsen om, at undervisning i kompetencer i teamsamarbejde giver positive resultater.
Forskellige definitioner af tverfagligt teamsamarbejde illustrer, at definitioner kan
daekke over forskellige former for samarbejde, fx at der arbejdes tet sammen eller
parallelt, hvilket ma vere et centralt forhold at inddrage, nir teamarbejdets betydning
onskes nermere afklaret.

Personalekompetencer

Udover det tidligere neevnte MTV-sporgsmal seger kapitlet at besvare folgende MTV-
sporgsmal:

= Hvilke kompetencer forudsattes i det udferende led?

Hvilke personalekompetencer der kraeves i det udferende led behandles kun eksplicit i
ét af de multidisciplinare interventionsstudier. Kompetencespergsmilet behandles sna-
rere som en antaget forudsetning for interventionerne. Derimod fremhaves personale-
kompetencer generelt som et vigtigt omréde i udviklingsrapporterne. Her fremhaves
specialiserede kompetencer inden for en rekke omrider som en nedvendig forudset-
ning for indsatser i hjerneskaderchabilitering. De fem antagelser, der gennemgas i tek-
nologi 2, omhandler p4 forskellig vis relationer enten mellem borgeren og den profes-
sionelle eller forholdet mellem professionelle. Nér antagelserne skal realiseres i praksis
forudsatter det, at vidensudvikling integreres og vedligeholdes i personalekompetencer
hos professionelle, som er involveret i hjerneskaderehabilitering samt organisatoriske
rammer, som understotter dette. Der eftersporges specifikt behov for uddannelse i at
hindtere kognitive og emotionelle problematikker.

Patient — parerende

I patient- parerendeanalysen soges folgende sporgsmal besvaret:

= Hvordan oplever personer det at fi en hjerneskade, og hvordan hindterer de livsfor-
andringer? Herunder disses betydninger for tilretteleeggelsen af hjerneskaderehabili-
tering.

= Hvordan oplever og handler pirerende i forhold til sygdommen, rehabilitering og
@ndrede livsbetingelser. Herunder disses betydninger for den fremtidige tilrettelaeg-
gelse af rehabilitering?

= Hvordan oplever personer med erhvervet hjerneskade og de parerende rehabilite-
ringsindsatser, og hvad betyder det for den fremtidige tilretteleeggelse af rehabilite-
ringstilbud?

= Hvordan anskues og indgir personer med hjerneskade og deres pirorende som del
af livet uden for hjemmet, og hvilke betydninger kan det have for rehabilitering?
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Ud fra de gennemgdede studier beskrives det at fi en hjerneskade som en pludselig
afbrydelse af et ellers forventet normalt livsforleb, og alt det der gor, at en almindelig
hverdag er i spil. Mange mi reorganisere livsforelsen i hverdagen. Helingsprocessen
beskrives som en forandringsproces fyldt med kriser, trusler pa egen selvfolelse og
grundleggende usikkerhed. Desuden belyses det, at det er et vanskeligt og energikrae-
vende arbejde at etablere nye former for kontrol over tilverelsen samt fastholde sociale
relationer. Hjerneskaden ses som en skade, som far konsekvenser pad mange forskellige
niveauer og i de mange sammenhzange, som personen skal agere i. Det forhold at hjer-
nen rammes gor, at hjernen fungerer anderledes end for haendelsen. Disse 2ndringer
kan tilsammen bevirke, at denne gruppe befinder sig i en sarlig sarbar situation, spe-
cielt den forste tid efter skaden, men for nogle ogsé senere i forlebet. Denne sdrbare
situation understreger, at disse personer har behov for rammer, der understotter mulig-
heder, hvorigennem de oplever, at der skabes kontinuitet.

Patient- pdrgrendeanalysen fremhaver derudover syv hovedkonklusioner:

= Overgange mellem institutioner beskrives som serligt udfordrende, hvor overgangen
fra sygehus til hjem beskrives som specielt vanskelig for bide personen, der har fiet
en hjerneskade, men ogsé for parerende. I takt med fremskridt, nye feerdigheder og
mestring af eget liv nedtones de negative oplevelser og frustrationer. Funktions-
@ndringer, &ndret selvfolelse og farre sociale relationer og fritidsaktiviteter kan i
den konsekvens, at personer med hjerneskade har risiko for at blive isoleret og ud-
vikle fx depressioner.

= Samspillet med sével professionelle som samspillet med andre som fx parerende og
personer i samme situation spiller en central rolle i processen med at kunne genfinde
feerdigheder, fa ny status og genvinde sin selvagtelse. Analysen understreger, at perso-
ner med hjerneskade har behov for aktiv involvering i form af terapeutiske og pada-
gogiske tilgange, der fremmer personens motivation, autonomi og oplevelse af selv
at kunne mestre livssituationen bedre. Analysen understreger siledes, at et samspil
med andre, hvor der er forstdelse, og hvor der skabes muligheder, er befordrende for,
at personen med hjerneskade udvikler en ny positiv forstdelse af sin livssituation.

= Analysen viser, at familiemedlemmer oplever sivel den forste tid efter skaden som
senere tidspunkter i forlebet som svere og stressende. Pargrende beskriver tab pa
flere forskellige omrider: Mindre tid til fritidsaktiviteter, sig selv og sine sociale kon-
takter. Yderlige beskriver nogle parerende det forandrede parforhold som et sveert
tab. Gennemgangen finder, at nere pargrende ogsd rammes af psykosociale gener.
Nogle oplever s hoj grad af belastning, at der opstr risiko for sygdomme. Derfor
peger denne analyse p4, at pirerende er vigtige at inddrage i den samlede rehabilite-
ringsindsats.

= Det er vanskeligt at finde og f2 etableret relevante tilbud efter hospitalsfasen, og for
personer med hjerneskade er dette i stor udstrekning et problem, som de og famili-
en ofte stdr alene med. Undersogelser viser, at personer med hjerneskade har gavn af
personlige, professionelle koordinatorer med faglige kompetencer (case manage-
ment-programmer). Sidanne tilbud kan spille en afggrende rolle i forhold til famili-
en, fortlebende opfelgningskontakt, psykologisk stotte og som bindeled til andre
behandlingstilbud.

= Analysen fremhaver, at personer med hjerneskade erfarer det serligt vanskeligt at
vende tilbage til arbejdsmarkedet, at f& jobtrening eller at fi etableret andre kontak-
ter i hverdagen. Flere studier viser ogsd, at personer med hjerneskade har brug for
stotte i en meget lang periode for at kunne opretholde en funktionsdygtig arbejds-
rolle.

= Det kan vare vanskeligt at fd en acceptabel status og rolle i samfundet igen efter en
hjerneskade. Studier peger pa, at personer med erhvervet hjerneskade kan opleve
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det som svart at passe ind i forventede normalroller. Endvidere kan de fole sig stig-
matiserede, enten fordi andre ikke ser deres problemer, eller fordi personer med
hjerneskade opfattes anderledes af andre. Beskaftigelse og fritidsaktiviteter formodes
at spille en central rolle i forhold til at genvinde ny status og selvagtelse.
Litteraturen behandler i mindre omfang denne problematik, selvom generelle hold-
ninger i samfundet til hjerneskadede ellers m& formodes at have betydning for,
hvordan hjerneskadede specifikt oplever sig reintegreret i det sociale liv.

= De svart skadede og personer med svere kommunikative problemer indgr sjeldent
i den gennemgdede litteratur. Endvidere behandles temaer omkring kropsfunktioner
som kontrol af fedeindtag, inkontinens, sex, hjelpemidler mm. i meget lille
udstrekning. De nevnte forhold gor, at patientanalysen ikke tegner et dekkende
billede af personer med hjerneskades og deres parorendes behov for hjerneskadere-
habilitering.

Organisation

I organisationsanalysen belyses folgende sporgsmal:

= Hvad kan den internationale litteratur bidrage med i etableringen af modeller for
organisering af sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforlob i Danmark?

= Hovilke barrierer og muligheder eksisterer der for et sammenhzngende forlob med
hjerneskaderehabilitering?

= Hvordan opnis et sammenhangende forlob med hjerneskaderehabilitering pé tvars
af sekrorielle og fagprofessionelle greenseflader?

P4 baggrund af et systematisk litteraturstudie og en kvalitativ interviewundersogelse af

organisering af hjerneskaderchabilitering identificeres fire vasentlige barrierer for etab-

lering af sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforlob:

» Utilstrekkelig koordinering og samordning af forleb pa tvers af primar- og
sekundzrsektor samt intern i kommunalt regi

= Utlstrekkelig fleksibilitet i rehabiliteringsforlobets overgang mellem sekunder- og
primersektor

= Utilstrekkelig vidensoverforsel fra sygehus til kommunalt regi

= Utilstrekkelig neurofaglig viden i kommunalt regi, herunder viden om personer
med erhvervet hjerneskades rehabiliteringsbehov og om eksisterende relevante reha-
biliteringstilbud.

Organisationsanalysen peger pa folgende overordnede og centrale indsatsomrader
(muligheder) i forhold til at skabe sammenhangende hjerneskaderchabiliteringsforlgb:

Behov for udvikling af genoptreningsplanens indhold og mulighed for opdatering i kommu-
nalt regi: En genoptreningsplan med informationer om patientens samlede, tvarfaglige
genoptreningsbehov efter udskrivelse fra sygehus er central for at sikre viderehenvisning
til relevante og kvalificerede rehabiliteringstilbud. Det er vurderingen, at der er behov
for at videreudvikle genoptreningsplanen, siledes at alle relevante aspekter af det neuro-
faglige rehabiliteringsbehov (fysiske, emotionelle, kognitive, kommunikative og sociale)
beskrives. Det skal ogsd understreges, at patienter i ambulante forleb, eller patienter
med rehabiliteringsbehov, der ikke er indlagt pa apopleksiafsnit eller andre neurologiske
afsnit har behov for en genoptraningsplan.

Genoptreningsplanen kan imidlertid ikke forudsige rehabiliteringsbehov pa leengere

sigt og heller ikke tage hgjde for 2ndringer i patientens behov over tid. Derfor udtryk-
kes der gnske om, at der i primarsektoren arbejdes med at udvikle individuelle rehabi-

17 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



literingsplaner pa tvers af involverede forvaltninger. Sddanne planer er sarligt relevante
i lengerevarende forleb med komplekse rehabiliteringsbehov, som involverer flere for-
valtninger. I arbejdet med at etablere en sidan tvargiende rehabiliteringsplan, kan der
hentes inspiration fra den allerede eksisterende model for handleplaner. For at sikre, at
rehabiliteringsplanen bygger pa neurofaglig ekspertise, ma den enkelte kommune sikre
inddragelse af relevante fagpersoner. Dette kan ske ved at ansztte sidanne faggrupper i
et neurofagligt team, evt. i et tverkommunalt team eller ved at indgé aftaler med regio-
nernes specialafdelinger om at levere disse ydelser. Endeligt vil det stotte sammenhzn-
gen i rehabiliteringsindsatsen, hvis genoptraningsplanen gores elektronisk.

Behov for aget koordination: En koordineret indsats pé tvars af sygehus og kommune
samt pd tvars af forvaltninger internt i kommunalt regi er et grundleggende element i
etableringen af sammenhzngende forlgb. For det forste peges pd en mere formaliseret
samarbejdsstruktur mellem sektorerne med henblik pi at sikre koordinering og sam-
ordning af den multidisciplinere/tvarfaglige og -tvarsektorielle indsats, herunder en
tidlig kommunikation mellem de involverede parter og relevant vidensoverforsel. Det
kan ske ved at videreudvikle allerede eksisterende koordinerende funktioner som sam-
ordnings- og koordinationsudvalg, sundhedsaftaler etc. I Danmark eksisterer der allere-
de flere forskellige lokalt forankrede koordinations- og samordningsmodeller. Sidanne
ordninger ber evalueres og resultaterne formidles nationalt.

For det andet understreges behovet for intern kommunikation pé tvers af faggrupper
og serligt forvaltninger i kommunalt regi, siledes at personer med erhvervet hjerneska-
de far de rigtige tilbud og ydelser pa det relevante tidspunkt i deres forlgb. Det stiller
krav om koordinerede indsatser, der kan tage hgjde for den enkeltes individuelle syg-
domsforleb og behov.

Behov for strukturer der understotter udvikling af den neurofaglige viden rversektorielt og
serligt i kommunalr regi: Et vasentligt element i sammenhzngende forlgb er, at de
involverede parter pd kvalificeret vis kan vurdere patienternes behov for rehabilitering
og vurdere hvilke tilbud og ydelser, som er relevante for den enkelte patients individu-
elle behov. Fire konkrete forhold navnes: 1) Sikring af relevant neurofaglig viden i gen-
optreningsplanerne, 2) formaliseret viden om tilgengelige specialiserede og almene
rehabiliteringstilbud samt deres kvalitet, 3) den neurofaglige viden i kommunalt regi
kan sikres i multidisciplinare/tvarfaglige teams (terapeuter, sagsbehandlere mv.), sile-
des at den relevante viden altid er tilgengelig. Former for tvarkommunale samarbejde
vil kunne understotte tilforsel af neurofaglig viden i landets mindre kommuner samt 4)
der kan indferes standarder i form af krav til organiseringen af hjerneskaderehabilitering,
herunder krav til koordinering, inddragelse af neurofaglig viden pa bevillingsniveau og
understottelse af den neurofaglige viden i kommunalt regi. Disse standarder ber efterla-
de plads til individuelle lgsninger med henblik pa at opfylde standardens overordnede
mélsetning.

Behov for afklaring af myndighedsansvaret for den koordinerede rehabiliteringsindsats.
Analysen peger pd to muligheder: 1) Det skal vere muligt at placere myndighedsansva-
ret hos centrale aktorer (evt. tvergdende teams), sdledes at der skabes sammenhang
mellem de enkelte ydelser, som bevilges pé tvers af forvaltninger. Det sikrer, at der ska-
bes sammenhzng mellem rehabiliteringsbehov og muligheden for at fa relevante ydel-
ser bevilget pd det rigtige tidspunkt i forlobet. I forlengelse heraf kan der vere behov
for afklaring af, hvorledes lovkomplekset, der er involveret i arbejdet med neurorehabi-
literingen i kommunalt regi, hensigtsmassigt kan fortolkes, siledes at der kan skabes
grundlag for en sammenhengende indsats pd tvars af kommunale forvaltninger. 2)
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Med baggrund i erfaringer fra Norge kan der arbejdes med individuelle handlingspla-
ner for mennesker med neurorehabiliteringsbehov, som kan vare retningsgivende for
den koordinerede indsats ikke blot i kommunalt regi, men ogsa pa tvers af sektorer.
Denne model @ndrer ikke pd myndighedsansvaret, men forpligter de involverede par-
ter til at indgd i sammenhangende forleb, som tverfagligt og pa tvers af organisatori-
ske greenseflader skaber individuelt tilpassede patientforlab.

Derudover peges der pa folgende:

Der bor etableres en storre fleksibilitet med mulighed for overgangsfaser mellem
sektorerne, herunder mulighed for genindleggelse p& sygehus, henvisning til vurde-
ring i et neurorehabiliteringsambulatorium, mulighed for at konsultere sekundar-
sektor efter udskrivelse mv.

— Der ber etableres viden i form af grupperinger/klassificeringer af hjerneskaderehabi-
literingstilbud og -behov i forhold til relevante indikatorer. Det giver et overskueligt
og informeret grundlag for beslutninger om henvisning og understotter et ensartet
kvalitetsniveau i indsatsen.

@konomi

I pkonomianalysen belyses folgende MTV-sporgsmal:

= Hvad er de samlede (irlige) omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og -rehabilitering i Danmark — set fra hhv. et samfundsmassigt, regionalt og kom-
munalt perspektiv?

= Hvad er de gennemsnitlige samfundsekonomiske omkostninger forbundet med et
typisk hjerneskadebehandlings- og -rehabiliteringsforlob?

= Hvad er den gkonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering?

En person, der blev hjerneskadet i 2004 kostede i alt 181.000 kr. det forste ir, og teet
pa 300.000 kr. i alt over de folgende fem ar. Omkostningerne det forste &r var fordelt
pa sygehusomkostninger svarende til ca. 42 % og et produktivitetstab og kommunale
omkostninger af nogenlunde ens storrelse.

12008, hvor sundhedsomkostningerne inkluderede flere parametre, var de samlede
sundhedsomkostninger 110.000 kr., ndr bide debutir og det efterfolgende ar blev
inkluderet. Over de forste to r var de samlede omkostninger ved hjerneskadebehand-
ling og -rehabilitering, beregnet ud fra 2008-tal, 270.000 kr. Ingen af disse tal deekker
samtlige omkostninger, men indikerer, at der er hgje og vedvarende hgje omkostninger
forbundet med hjerneskade og efterfolgende rehabilitering.

Den gkonomiske analyse beskriver endvidere gennemsnitsomkostningerne for fire hjer-
neskadebehandlings- og rehabiliteringsforleb, som kan karakteriseres som typiske. For-
lobene er meget forskellige og indebzerer meget forskellige niveauer af omkostninger.
Det dyreste forlob vedrorer svart skadede unge (18-25 ar) med traumatisk hjerneskade
og anslds at koste i gennemsnit 4,3 mio. kr. pr. forleb. Der er ganske fi patienter i
denne gruppe. Det mest hyppige forlgb blandt de yngre patienter er for de let skadede
patienter og har omkostninger for knap 80.000 kr. De zldre apopleksipatienter koster
ifolge denne beregning knap 200.000 kr. i behandlings- og rehabiliteringsomkostninger.

Okonomianalysen indeholder endvidere en vurdering af den potentielle skonomiske
gevinst ved hjerneskaderehabilitering. Det har ikke veret muligt at sammenligne hjer-
neskaderehabilitering, som samlet tilbud, med ingen rehabilitering. Derimod ses det, at
delelementer af hjerneskaderehabilitering har en positiv effekt p& ded/plejehjem samt
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pa arbejdsmarkedsdeltagelse. Der har dog ikke veret tilstreekkeligt datagrundlag til at
gennemfore en egentlig omkostningseffektanalyse af disse delelementer.

Det kan pa denne baggrund forsigtigt konkluderes, at der kan hentes en positiv kono-
misk gevinst ved bl.a. en tidlig indsats over for apopleksipatienter og ved programmer,
der er mélrettet mod tilbagevenden til arbejdsmarkedet.

Det konkluderes, at der er store omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og -rehabilitering med en stor, men varierende, del baret af kommunale kasser. Det
konkluderes endvidere, at der forventeligt er en klinisk effekt og en okonomisk gevinst
i form af eget tilbagevenden til arbejdsmarkedet og mindre athengighed af kommunale
ydelser. Da hverken effekten eller den okonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilite-
ring som samlet tilbud kan kvantificeres med den nedvendige pracision, kan det ikke
relateres til omkostningerne.

Samlet vurdering

Med udgangspunkt i MTVens kritiske vurdering af eksisterende viden om hjerneska-
derchabilitering sammentfattes centrale tveergiende temaer og konklusioner, ligesom der
peges pi muligheder og barrierer for den fremtidige tilrettelzggelse af hjerneskadercha-
bilitering. MTV’en bidrager med faglig ridgivning med henblik p4, at indsatsen ved
hjerneskaderehabilitering tilretteleegges mélrettet og med ensartet hej faglig kvalitet for
de implicerede.

Et vaesentligt spergsmil er, hvad et rehabiliteringsforlob baseret pd den nyeste forskning
ber omfatte til personer med erhvervet hjerneskade. Dette sporgsmal belyses i det fol-
gende.

Hvilken evidens er der for den kvantitative effekt af rehabiliteringsinterventioner?
MTV’en dokumenterer overordnet god evidens for en lang reekke interventioner rettet
mod fysisk dysfunktion. Der vises moderat til god evidens for en del interventioner pd
det psykologiske omride. P4 det sociale omride er der god evidens for forskellige pare-
rendeinterventioner og moderat til god evidens for effekt af forskellige andre interven-
tioner, bl.a. rettet mod arbejdsmarkedet. Endvidere er der interventioner, hvor det er
veldokumenteret, at der ikke er effeke, ligesom der er interventioner, hvor evidensen er
svag, og yderligere forskning er nedvendig for afklaring.

Desuden finder MTV’en god evidens for effekt pa en rekke omrader af sygehusbaseret
hjerneskaderehabilitering organiseret i multidisciplinzre teams for patienter med apo-
pleksi. Ogsa tidligere udskrivelse, efterfulgt af rehabilitering i hjemmet koordineret af
et sygehusbaseret, specialiseret team, har dokumenteret effekt for en undergruppe af
apopleksipatienter. For personer med anden erhvervet hjerneskade er der ogsa doku-
menteret gavnlig effekt pa funktionsniveau og tilbagevenden til arbejdsmarkedet af
dedikeret, sygehusbaseret, multidiscipliner rehabilitering, omend dette er mindre vel-
undersegt end for apopleksipatienter. For multidisciplinare interventioner i den kroni-
ske fase er der svag til moderat evidens for effekt af indsatser til behandling af kogniti-
ve, folelses- og adferdsmessige forstyrrelser i form af holistisk, intensiv, ambulant reha-

bilitering (jf. kapitel 3).
Kort sagt viser den systematiske litteraturgennemgang en rakke positive resultater bade

for enkeltinterventioner og for multidisciplinzre interventioner, og resultaterne viser, at
multidisciplinert teamsamarbejde er vigtigt for at opné gode resultater. De forskellige
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interventioner kan, athangigt af en rekke individuelle forhold, indga i et rehabilite-
ringsforleb.

Hvorfor virker multidisciplinaert samarbejde?

Den systematiske litteraturgennemgang i kapitlet “teknologi 1 — effektvurdering af
rehabiliteringsinterventioner” viser, at det er veldokumenteret, at der er effeke af syge-
husbaseret hjerneskaderehabilitering organiseret i multidisciplinare teams. I kapitlet
“teknologi 2 — fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering” under-
soges det ud fra bestemte perspektiver, hvad der medferer effekten. Litteraturgennem-
gangen viser, at det ikke er muligt at pege precist pd, hvorfor den multidisciplinare
indsats har en effeke, men der er forskellige karakteristika ved de analyserede multidi-
sciplinare interventioner, som kan have betydning for effekten. For det forste, at sam-
menstningen af interventionerne er rettet mod velbeskrevne mélgrupper eller bestem-
te problemstillinger. For det andet, at sammenstningen af interventionerne er indivi-
dualiserede. For det tredje, at interventionerne i nogle tilfelde er formet ud fra serlige
teorier eller tilgange (fx holistiske neuropsykologiske interventioner). Evidensen for
effeke af holistiske interventioner er dog svag til moderat. Desuden peges der pd, at pri-
oriteringen mellem hvilke indsatser, der skal ivarksettes hvornar kan have betydning
for resultaterne af det samlede rehabiliteringsforleb, men betydningen heraf ber afkla-
res nzrmere. Gennemgangen dokumenterer endvidere, at en felles formuleret malsat-
ning mellem personen med hjerneskade og professionelle har betydning for at opna
positive resultater. Ligesom der er moderat evidens for et tet samarbejde mellem perso-
nen med hjerneskade og teamet. Teamsamarbejdet opfattes som en forudsetning for at
opnd positive resultater, men betydningen af samarbejdets indhold og karakter, fx om
der arbejdes tet sammen eller parallelt, er underbelyst.

Det er ikke muligt pracist at afggre, hvad der bevirker de positive resultater opndet ved
multidisciplinert samarbejde, men analysen peger pd centrale elementer, som kan
indgd i den fremtidige udvikling og forskning.

Flere antagelser om, hvad der fremmer positive resultater

Udover de ovenfor gennemgéede elementer er der flere forhold, der kan have betyd-
ning for at opna positive resultater i hjerneskaderehabiliteringen. Disse omhandler
overordnet set samspillet mellem personen med hjerneskade og de professionelle.

Hjerneskaderchabilitering bestar af mange komponenter, og effekten kan derfor have
mange drsager. Udover at vurdere evidensen for interventioners effekt, har denne MTV
som tidligere beskrevet systematisk undersogt udvalgte antagelser, borgerorienterede til-
gange, leringsstrategier og transfer af viden og ferdigheder, som pa tvers af interven-
tioner antages at have betydning for effekt. Analysen viser, at der i nogen grad mangler
konsensus om begrebernes indhold og teoretiske fundering. Kvalitative studier der
omhandler borgerinddragelse, viser dog, at borgerinddragelse bl.a. gger motivation og
mélopnielse, og der er dokumenteret god effekt af tzt samarbejde mellem borger og
team i en multidisciplinar intervention. Patientanalysen underbygger disse fund ved at
vise, at personer med hjerneskade kan opleve mere kontrol og mening, nir de inddra-
ges i egen rehabilitering. Borgerorienterede tilgange i betydningen af aktiv inddragelse
af borgerens perspektiv indskriver sig overordnet i et paradigmeskift, som understottes
af FN’s handicapkonvention og lovgivning om patientrettigheder, hvor borgernes ret-
tigheder fremhzves. Gennemgangen viser dog, at borgerorientering er et omrade, der
bor arbejdes systematisk med, hvis det skal realiseres i den betydning,.
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Personer med hjerneskade oplever mange overgange i lobet af deres rehabiliteringsfor-
lob, og overforsel af viden og faerdigheder fra en sammenhzng til en anden bliver her
central. Betydningen af professionel stotte til den hjerneskadede persons transfer af
viden og fardigheder fra en kontekst til en anden er ikke klart belyst i forskningen og
overses ofte. Det er derimod vist, at det at arbejde med leringsstrategier giver positive
resultater, og da hjerneskadedes problemer er forskellige, peger analysen pé, at det er
relevant, at professionelle rdder over flere forskellige tilgange. Resultater viser, at perso-
nens arbejde med felgerne af en hjerneskade kan anskues som en lang lerings- og
forandringsproces, og analysen underbygger, hvordan forskellige leeringsstrategier kan
medvirke til, at personer med hjerneskade involverer sig mere i rehabiliteringen ud fra
egne pramisser.

Samlet set peger disse tre tvargiende antagelser (borgerorientering, leeringsstrategier og
transfer) pd, at de pé forskellig vis kan bidrage til det faglige indhold af rehabiliterings-
forlgb, men ogsa at det alle er omrader, der skal satses malrettet og systematisk pa, hvis
de skal udvikles og integreres.

Forandringsperspektivet i hjerneskaderehabilitering

Patientanalysen viser, at processen med at komme sig og genvinde kontrol i sit liv ofte
tager lang tid. Resultaterne viser, at det at genfinde feerdigheder, finde nye veje og
mestre nye roller i forhold til sig selv, pdrerende og @vrige sociale aktiviteter kraver for-
andring og en ny forstdelse af sig selv. Det er en forandringsproces, der involverer ikke
blot personen selv, men ogsd dennes pargrende. Den fremtidige hjerneskaderehabilite-
ring bor i hejere grad inddrage terapeutiske og professionelle perspektiver, som omfat-
ter redefinering og heling, og pa denne made komplementerer rehabiliteringsindsatser
rettet mod trening til at modvirke funktionstab.

Hvordan tilrettelaegges hjerneskaderehabilitering optimalt?

Samlet set peger MTV’en p4, at den videre udvikling i kvaliteten af rehabiliteringsind-
satsen i vid udstrekning er betinget af organisatoriske forhold. I det folgende peges pa
fire tvargiende temaer, som kan have betydning for resultaterne af hjerneskaderehabili-
tering: Dget koordination, fleksible modeller, neurofaglig viden og kompetencer samt
kvalitetssikring.

Jget koordination

Organisationsanalysen peger entydigt pd, at en koordineret, tverfaglig og tversektoriel
intervention er ngdvendig for at opna gode, sammenhzngende rehabiliteringsforlgb.
Dette kan overordnet ske inden for de eksisterende lovgivningsmessige rammer.
Koordination er ligeledes afggrende internt i bide regioner og i kommuner. Koordina-
tion kan hér sikres ved lokale aftaler om etablering af tverfaglige og (tveer)kommunale
og regionale teams med ansatte fra forskellige forvaltninger, som besidder den nodven-
dige neurofaglige viden og overblik. Det pépeges i analysen, at det kan vere relevant
med et myndighedsansvar i disse koordinerende teams for at sikre en hensigtsmassig
og effektiv tilrettelaeggelse af patientforleb og storre sammenhang mellem rehabilite-
ringsbehov og rehabiliteringsydelse.

Analysen papeger, at der fremover mé arbejdes med at bruge og udvikle genoptrenings-
planen, siledes at den i hojere grad end i dag inkluderer vurdering af borgerens behov
for tveerfaglig rehabilitering, herunder fysiske, kognitive, folelsesmassige, pedagogiske
og sociale aspekter. I den forbindelse er det vasentligt at udarbejde intersektorielle
modeller, som sikrer, at alle indlagte og ambulante personer med behov for rehabilite-
ring udskrives med en genoptreningsplan. Genoptreningsplanen kan imidlertid ikke
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tage hejde for eventuelle @ndringer i rehabiliteringsbehov pé lengere sigt. Derudover
peger resultaterne fra patientanalysen pa, at der er behov for at indarbejde personer
med hjerneskade og deres parerendes hverdagsperspektiver pd hjerneskaderehabiliterin-
gen i genoptreningsplanerne. Dette kan underbygge, at der i primarsektoren arbejdes
videre med at udvikle individuelle rehabiliteringsplaner, pa tvers af involverede forvalt-
ninger. Sddanne planer er serligt relevante i leengerevarende forlob med komplekse
rehabiliteringsbehov, som involverer flere forvaltninger. Patientanalysens konklusioner
understotter behovet for en koordineret og sammenhzngende indsats, idet overgange
mellem institutioner og serligt overgange fra institution til hjem kan opleves som
meget udfordrende. Analysen viser, at personer med hjerneskade kan fole sig alene, at
de ikke kan identificere relevante tilbud, og at parerende ofte mé trade til som ufor-
melle koordinatorer. Ikke alle pirorende har i denne situation krefter til at tage en
siddan opgave p4 sig, ligesom det ikke sikrer, at personen med hjerneskade far de rele-
vante tilbud. Patientanalysen peger p4, at personer med hjerneskade og parerende
efterlyser en gennemgdende person, en case-manager med tovholderfunktion, som har
relevante faglige kompetencer (eller adgang til disse) og overblik over forlgbet, og som
patienter og parerende har direkte adgang til.

Fleksibilitet — udredning og visitering

Organisationsanalysen peger pa, at man ma arbejde frem mod mere fleksible organisa-
toriske modeller, som sikrer, at forvaltnings- og sektorgrenser ikke hindrer, at relevant
neurofaglig ekspertise kan inddrages pa alle tidspunkter i rehabiliteringsforlgbet, og
som muligger hurtig og nem adgang til fornyet udredning ved behov. Ogsé de praki-
serende legers rolle, serligt i forbindelse med identifikation af oversete udrednings- og
rehabiliteringsbehov, ma indtenkes.

Organisationsanalysen peger pa udfordringen i, at de 98 kommuner ikke har lige
mulighed for med et tilstrekkeligt patientgrundlag at kunne tilbyde, endsige finansiere,
specialiserede tilbud. Tverkommunale og evt. tvaersektorielle samarbejdsmodeller kan
bidrage til losninger af dette.

Neurofaglig viden — kompetenceudvikling

MT V-analysen peger entydigt pa behovet for neurofaglig viden pa alle niveauer i reha-
biliteringsforlgbet for at sikre identifikation af rehabiliteringsbehov og -tilbud. Bide
patient- og organisationsanalysen peger pé vigtigheden af neurofaglig viden for at
kunne afdakke ikke-synlige handicap. Desuden eftersperges kompetencer hos profes-
sionelle, som kan bidrage til at udvide personer med hjerneskades handlemuligheder.
MTV’en har ikke haft til formal at undersoge, hvad tilstrekkelig neurofaglig viden
omfatter, men formaliserede uddannelsestilbud pa specialistniveau inden for de enkelte
faggrupper er nedvendig for sikring af et tilstrekkeligt fagligt niveau og for omréidets
videre udvikling. MTV’en har i en systematisk gennemgang af litteraturen segt at
afdekke, hvilke kompetencer hjerneskaderehabilitering kreever, men kun & studier
behandler dette omréide systematisk. Kompetencesporgsmalet optrader snarere som en
implicit forudsetning for interventionernes praksis, som fx at personalet har specialise-
rede kompetencer inden for fx apopleksi, traumatisk hjerneskade og neuropsykologi.
Personalekompetencer er et omride, der gives stor opmerksomhed i udviklingsrappor-
terne. Her fremhaves specialiserede kompetencer som en nedvendig forudsatning for
indsatser i hjerneskaderehabilitering, samt at disse kompetencer vedligeholdes og ud-
vikles. Det er ikke blot sygdomsspecifikke kompetencer inden for hjerneskade, men
ogsd paedagogiske kompetencer, der eftersperges samt kompetencer inden for borger-
orientering, mélarbejde, transfer, lering og multidisciplinert samarbejde. Derfor forud-
setter en realisering og udvikling af praksis pa disse omrader, at vidensudvikling inte-
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greres og vedligeholdes i personalekompetencer hos professionelle, samt at der skabes
organisatoriske rammer, der understotter dette. Samlet set peger M T V-analysen pd, at
de mange differentierede interventioner, som skal koordineres og prioriteres imellem,
kreever systematisk fokus pd at udvikle og vedligeholde faglige kompetencer pi alle
niveauer.

Kvalitetssikring

Kravet om béde standardisering og individualisering for at opni fagligt funderede reha-
biliteringsforlob dokumenteres i organisationsanalysen. Organisationsanalysen peger
pé, at det tilsyneladende paradoks mellem standardisering og individualisering kan
lgses ved at formulere standarder, som fx forlobsprogrammer, for hjerneskaderehabilite-
ring pd et mere overordnet niveau, hvor antagelsen er, at det efterlader rum for indivi-
duelt tilrettelagte og lokalt forankrede forlgb. Standarden kan omfatte indikatorer for
organisering, koordinering, faglige kompetencer og tvaerfagligt samarbejde. Ogsa i for-
hold til fagligt indhold ma standarden formuleres pa et mere overordnet niveau, fx at
personen med hjerneskade og rehabiliteringsbehov skal vere vurderet af speciallege,
neuropsykolog, specialuddannet sygeplejerske, audiologopad og/eller specialiseret fysio-
og ergoterapeut pa fastlagte tidspunkter i forlgbet.

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) kan ligeledes
anskues som en model, som skal bidrage til at skabe en kvalitetsmeassig sammenhang
ved bl.a. at give en falles forstielsesramme og begrebsanvendelse i rehabiliteringsindsat-
sen. ICF-modellen har ikke varet en styrende ramme for denne MTV, men er indgdet
som et perspektiv, som MTV’en har forholdt sig til. Den systematiske litteraturgen-
nemgang for effekt viser, at ICF-modellen (endnu) ikke er udbredt inden for hjerne-
skaderehabiliteringsforskningen, hvilket bl.a. kan vere en af grundene til, at forskning
inden for aktivitet og deltagelse er mindre fremtraedende. Derimod viser analysen i tek-
nologi 2, patient- og organisationsdelen, at et bredt perspektiv pa hjerneskaderehabili-
tering er nedvendigt, hvilket kan omfatte ICF-kategorierne: Person og kontekstuelle
faktorer og deres samspil med ovrige komponenter. MT V-analysen har ikke forholdt
sig systematisk til, hvorvidt ICF-terminologien er dekkende og anvendelig i praksis.

Kan det svare sig at hjerneskaderehabilitere?

Okonomianalysen konkluderer (forsigtigt), at der er store omkostninger forbundet
med hjerneskadebehandling og -rehabilitering med en stor, men varierende, del baret
af kommunale kasser, samt at der forventeligt er en Kklinisk effekt og en gkonomisk
gevinst i form af eget tilbagevenden til arbejdsmarkedet og mindre athengighed af
kommunale ydelser. Hvad betyder denne konklusion? Det har ikke veret muligt at
opgere de pkonomiske gevinster ved en samlet hjerneskaderehabiliteringsindsats, idet
der ikke foreligger data om den samlede effekt af hjerneskaderchabiliteringen og heller
ikke om udgifter knyttet hertil. P4 trods heraf har den samlede vurdering af hjerneska-
derehabilitering dokumenteret effekt af mange forskelligartede interventioner, ligesom
der er vist mange udviklingsmuligheder inden for organisering, patient-parerende ind-
dragelse og samspil i og mellem indsatser. Denne brede dokumentation peger pa, at det
er veerd systematisk at satse pa og udvikle hjerneskaderehabiliteringen, men det bor ske
i ner ssammenhang med forskning og monitorering af omradet, siledes at der indsam-
les viden om selve indsatsen og dennes effekt og kvalitet, s& det er muligt pa sigt at
opgore omkostningseffektiviteten.

Fordelingen af udgiftsbyrden ved hjerneskaderehabilitering mellem kommuner, regio-

ner og stat indikerer, at incitamentstrukturen ikke nedvendigvis fremmer en oget reha-
biliteringsindsats.
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I et samfunds- og borgerperspektiv er der kriterier udover gkonomi, der indgar i over-
vejelser om satsningen inden for hjerneskaderehabilitering. Her taenkes der p4, at Dan-
mark har tilsluttet sig FN-handicapkonventionen, hvor artikel 26 og artikel 27 netop
omhandler rehabilitering samt arbejde og beskaftigelse. Heri ligger der en forpligtelse
tl at treeffe effektive og passende beslutninger, som muligger at personer med handicap
kan opnd og opretholde den storst mulige uathengighed. MTV’en bidrager med viden
om, hvordan dette kan realiseres. Patientanalysen finder, at personer med hjerneskade
har eget risiko for at blive marginaliseret og stigmatiseret og kan have vanskeligt ved at
finde en acceptabel rolle i samfundet efter en hjerneskade. Studier dokumenterer, at
personer med hjerneskade har gget forekomst af skilsmisser og selvmordsrisiko. Kvali-
tativ forskning peger pd, at tidlig og malrettet involvering i personer med hjerneskades
muligheder for aktivt at reformulere og afklare deres roller i sociale sammenhange,
som familien, fritidsaktiviteter og pa arbejdsmarkedet, er centrale forhold, der kan
imedekomme inklusion frem for eksklusion.

Betydningen af tilbagevenden til arbejdsmarkedet er belyst flere steder. Fundene peger
pa, at tilbagevenden til arbejdsmarkedet eller jobtrening opleves som vanskelig, men
formodentlig spiller en vasentlig, rolle for interagering med omgivelserne, for ny status
og for at genvinde selvagtelsen. MTV’en finder yderligere, at der er moderat til god
evidens for, at forskellige arbejdsmarkedsrelaterede interventioner har effeke.

MTV’en belyser, at pirorende til personer med hjerneskade er en gruppe, som pa for-
skellig vis erfarer svare tab og forandringer i forhold til roller i familien og tid til ovrige
sociale aktiviteter. Den internationale litteratur viser, at denne gruppe har eget risiko for
psykisk lidelse (depression, angst) sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Det er
veldokumenteret, at denne belastning ofte er langvarig. Der mangler national og inter-
national dokumentation for omfanget af parorendes sociale og ekonomiske tab i forbin-
delse med hjerneskade. MTV’en dokumenterer samtidig, at forholdsvis sma tiltag kan
have stor betydning og bidrage til eget viden, storre folelsesmassig stabilitet og bedret
evne til at hindtere den nye livssituation. Det peger pé vigtigheden af at inddrage og
fokusere pé parerendes situation gennem hele rehabiliteringsindsatsen.

Behov for udvikling og forskning

Denne MTV finder dokumentation for effekt af en lang reekke specifikke interventio-
ner og effekt af multidisciplinzre interventioner, ligesom der overordnet set peges pé,
at der er et stort vidensgrundlag for udvikling og yderligere udforskning af indsatser i
forhold til de fem antagelser om, hvad der fremmer rehabilitering (teknologi 2). Imple-
mentering af disse resultater ma ske samtidig med forskning i, hvilke indsatser bliver
anvendt overfor hvilken malgruppe og hvordan i dansk sammenhang. Der er ligeledes
behov for mere viden om, hvordan patient- og pérorendes erfaringer kan inddrages i
forhold til at redefinere og genetablere nye livsperspektiver. De positive resultater fra
multidisciplinzre indsatser peger ligeledes pa, at det mé udforskes, hvordan lignende
resultater kan opnds i kommunalt regi. MTV’en dokumenterer, at der savnes forsk-
ning, som viser langtidseffekten af rehabiliteringsindsatsen. Det er et generelt trek pa
tveers af det fysiske, psykologiske og sociale omrade, at der savnes mere viden om til
hvem, hvorndr, hvor lenge og med hvilken intensitet og hyppighed interventionerne
skal gives. Herudover mangler effekten af kognitive og kommunikative interventioner
ofte at blive dokumenteret i forhold til aktivitet, mens deltagelsesaspektet savnes gene-
relt. Endvidere mangler der viden om, hvor stor effekten er, serligt pa det psykologiske
omride. Endelig er det afgorende, at der anlagges et bredt forskningsmassigt perspek-
tiv, som omfatter sdvel humanistiske, samfundsvidenskabelige som naturvidenskabelige
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tilgange, hvor det ogsd udforskes, hvordan aktivitet og deltagelse kan fremmes pa alle
niveauer, herunder ogsi arbejdsmarkedstilknytning.

MTV’en har i begrenset omfang dokumenteret erfaringer, som beskriver, hvordan per-
soner med de svareste skader indgr i rehabilitering. Det er meget begrenset, hvad der
er identificeret af litteratur pd omradet.

Faglig radgivning:

Samlet set kraever den fremtidige tilretteleggelse af hjerneskaderehabilitering, at der
arbejdes teet sammen pé tvars af sektor- og forvaltningsgrenser, herunder et tet samar-
bejde med uddannelses- og forskningsinstitutioner, for at implementere og videreud-
vikle hjerneskaderehabilitering,.

Pa baggrund af resultaterne i denne MTV kan der gives folgende radgivning til centra-

le aktgrer i kommuner, regioner og stat samt uddannelses- og forskningsinstitutioner:

= At der ivarksettes en proces, hvor de specifikke interventioner med dokumenteret
moderat eller stor effekt implementeres i dansk praksis

= At der tages initiativer, som systematisk soger at afklare, hvorvidt de positive resul-
tater fra hospitalsbaserede, multidisciplinare interventioner kan overfores til andre
sektorer fx kommunalt regi

= At den tilbudte trening er af en vis intensitet

= At rehabilitering skal pibegyndes tidligst muligt, ogsé efter udskrivelse fra sygehu-
set.

Personer med hjerneskade og deres parorende:

= At personer med hjerneskade, der har nedsat sygdomsindsigt og kommunikations-
og kognitive problemer, sikres s@rlige hensyn bide organisatorisk og i den professio-
nelle intervention pa alle niveauer i rehabiliteringsindsatsen, siledes at deres behov
identificeres og de gives relevante tilbud

= At der systematisk fokuseres pd borgerorienterede tilgange, som reelt inddrager per-
soner med hjerneskades perspektiv og holdninger til rehabiliteringstilbud

= At der udvikles strukturer gennem hele rehabiliteringsforlgbet, som kan bidrage til,
at de nzrmeste pargrende inddrages og tilbydes relevante tilbud.

Organisering og kvalitetssikring:
= At der satses pd udvikling af koordinationen tvarsektorielt, intersektorielt og mel-
lem kommunale forvaltninger ved:
= Videreudvikling af allerede eksisterende koordinerende funktioner som kommu-
nale koordinatorer, samordnings- og koordinationsudvalg, sundhedsaftaler, etab-
lering af formaliserede moder og koordinationsfunktioner
» Udvikling af genoptreningsplanen s den er dekkende og fleksibel gennem hele
forlgbet regionalt og kommunalt, ogsé nér det gelder vurdering af behov for
kognitiv, sproglig, adfeerdsmessig og social rehabilitering, siledes at personer
med hjerneskade og deres perspektiver inkluderes i processen
= Etablering af strukturer tverkommunalt og interkommunalt som overkommer
barrierer ansvarsmeassigt mellem forvaltninger og sektorer i forhold til at tilbyde
relevante rehabiliteringsindsatser
= Etablering af fleksible modeller tvarsekrtorielt og interkommunalt som kan sikre
hurtig, fornyet, specialiseret, legefaglig, neuropsykologisk, logopzdisk og ergo-
eller fysioterapeutisk vurdering af personer med hjerneskades rehabiliteringsbe-
hov.
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= At der etableres strukturer, som bidrager til, at der findes, udvikles og vedligeholdes
specialiseret, neurofaglig viden pé alle niveauer organisatorisk og kompetencemas-
sigt i rehabiliteringsforlgbet

= At rehabiliteringsindsatsen standardiseres nationalt p& en made s det giver mulig-
hed for lokal tilpasning. Standardiseringen kan omfatte organisering, kompetence-
behov, sikring af det faglige indhold i individuelle rehabiliteringsforleb samt borger-

og pargrendeinvolvering.

Forskning og udvikling:
= Der er behov for forskning og udvikling inden for folgende omrider:
= Hvordan de positive resultater fra MTV en implementeres i dansk praksis
= Hvad langtidseffekten og effektstorrelsen er af rehabiliteringsinterventioner
= Hvorndr, til hvem, med hvilken intensitet og hvor ofte interventionerne skal
gives. Dette er der behov for for de fleste interventioners vedkommende
= Hvordan deltagelse og aktivitet i hojere grad sikres bide som effektmal og i
praksis. Denne forskning ber ske i et teet tverdisciplinart samarbejde
= Hvordan viden og ferdigheder bedre overfores fra en sammenhang til en anden
Hvordan personer med hjerneskade og deres parerende inddrages aktivt i reha-
biliteringsforlob
= Omkostningseffektiviteten af hjerneskaderchabilitering.
= Der efterlyses strukturer, som understotter tveersektoriel forsknings- og udviklings-
arbejde
= Det efterlyses, at der i den fremtidige udvikling af praksis og forskning ekspliciteres,
hvordan det tvarfaglige samarbejde udferes, herunder hvordan der arbejdes med
mal, borgerorientering og leringsstrategier
= Det efterlyses, at arbejdet med information og ridgivning i nationalt tilgengelige
videnscentre udvikles, og at der arbejdes malrettet pd, at denne viden bliver kendt i

praksis.
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summary

Introduction

The acute treatment of acquired brain injury has been in focus both in Denmark and
elsewhere for many years, with good results. More people survive serious trauma and
diseases, which has resulted in more people living with or at risk of having complex
negative health effects after acquired brain injury. These effects may appear as impaired
physical, mental and social functioning. Brain injury rehabilitation includes pro-
grammes with numerous services targeting the disease or injury and the person’s life
situation. The objective is to reduce the negative effects of the disease or trauma and to
enable the person to achieve an independent and meaningful life.

Stroke and traumatic brain injury and other types of acquired brain injury® are the
main causes of acquired brain injury. According to the Danish National Patient
Registry, Denmark had about 12,500 cases of hospitalization from stroke in 2009 and
about 9,500 cases of hospitalization from traumatic brain injury and other forms of
acquired brain injury. Some of these people need rehabilitation.

In Denmark, rehabilitation has had less systematic focus than treatment in the acute
phase. This health technology assessment (HTA) therefore focuses on rehabilitation
programmes after the acute phase, which organizationally include services at hospitals,
at specialized regional centres, in municipalities, in independent institutions and in the
home. DenmarK’s reform of local government structure in 2007 and the changes in the
Health Act in 2006 reorganized the fields of responsibility and the division of labour
between the newly created five administrative regions and 98 municipalities. In prac-
tice, the legislative framework includes six acts (the Health Act, the Employment
Initiatives Act, the Act on Active Social Policy, the Social Services Act, the Special
Education Act and the Act on Upper-secondary Education for Young People with
Special Needs). It is therefore essential to investigate how to optimally organize brain
injury rehabilitation given these changes.

Further, a comprehensive overview is needed of the evidence on the effects of the reha-
bilitation services in Denmark. People with acquired brain injury are a heterogeneous
group with very diverse and multifaceted problems and rehabilitation needs. Many
professions carry out services targeting physical, mental and social problems. This
report therefore has a broad starting-point in analysing brain injury rehabilitation and
the effects of such services and in assessing why some rehabilitation services achieve
better results than others. This report strives not only to contribute to assessing the
effects of individual types of intervention but also to identify more general principles
and conceptual frameworks that influence whether brain injury rehabilitation produces
positive results.

Purpose

This report is based on systematic, critical and comprehensive health technology assess-

ment. The purpose is to provide professional advice on how brain injury rehabilitation

in Denmark can be organized across the municipalities, administrative regions and the

state (administrative boundaries) and across professions (multidisciplinary) such that

the rehabilitation services are targeted appropriately, of uniform high quality and 2 In Danish: tilgraensende
coherent for the people involved. The assessment includes the following analyses. lidelser
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Technology 1 — assessing the effects of rehabilitation interventions systematically reviews
the quantitative effects of the interventions, including multidisciplinary, physical, cog-
nitive, emotional, personality, communication and social interventions.

Technology 2 — five hypotheses on factors promoting positive results in brain injury rehabili-
tation systematically reviews the evidence on: client-centered approaches; working with
objectives; strategies for learning; transferring knowledge and skills.

The analysis patients and relatives focuses on how people with brain injury and their
relatives (mainly spouses) experience and cope with changes in their life situation and
rehabilitation services and their experience of being reintegrated into social life.

The analysis of organization reviews the literature based on international experience
with brain injury rehabilitation and investigates the barriers to and potential for achiev-
ing coherent programmes across and within Denmark’s administrative regions and
municipalities.

The economic analysis investigates the total costs associated with rehabilitating people
with acquired brain injury, the average economic costs to society of various types of
rehabilitation programmes and the economic benefits.

Target group

The main target group for this health technology assessment is the working groups and
reference group for the disease management programmes® for traumatic brain injury
and stroke under the auspices of the Health Planning Unit of the National Board of
Health. Other target groups include administrators, health professionals and decision-
makers within brain injury rehabilitation in Denmark’s administrative regions and
municipalities.

Definition and scope

Rehabilitation can be defined in various ways. The newest definition used in Denmark
is that of the World Health Organization (WHO): “Rebabilitation of people with disabi-
lities is a process aimed at enabling them to reach and maintain their optimal physical,
sensory, intellectual, psychological and social functional levels. Rehabilitation provides disab-
led people with the tools they need to attain independence and self-determination.”

Neither this nor any other definition of rehabilitation further delimits and determines
the content of the technology (brain injury rehabilitation), since the definitions do not
describe in detail the services, methods and processes included in rehabilitation. The
definition, however, outlines an objective in relation to achieving and maintaining
functioning in a broad sense, and rehabilitation includes a process for attaining inde-
pendence and self-determination. In this sense, the definition provides a broad fra-
mework for the content of this report, and the five analyses mentioned previously
emphasize the report’s broad starting-point in assessing brain injury rehabilitation

WHO has created the International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF) for assessing people’s health status in relation to rehabilitation. The ICF is
based on WHO’s biopsychosocial model. The components of this model include func-
tioning and contextual and personal factors. This conceptual framework together with
other perspectives comprises the framework for assessing brain injury rehabilitation.
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The research-based approach of this report and the time frame required delimiting the

health technology assessment, including in relation to the content of the disease man-

agement programmes. The following delimitations were chosen to ensure that the

assessment would focus on the areas with the greatest scientific uncertainty and those in

which the assessment can contribute optimally to the disease management programmes.

= This assessment focuses on rehabilitation for and not acute treatment for traumatic
brain injury and stroke.

= The assessment focuses on the rehabilitation needs arising from all acute, nonpro-
gressive diseases of the nervous system. This includes stroke, traumatic brain injury,
subarachnoidal haemorrhage, infections and encephalopathy (including anoxia,
such as after cardiac arrest). Finally, the assessment includes literature on primary
low-grade tumours in the brain and meningioma. The HTA-assessment does not
cover injury to the spinal column or the peripheral nervous system. Nor does it
cover people who have progressive brain diseases such as Alzheimer disease, multi-
infarct dementia, other neurodegenerative diseases such as Parkinson disease or
multiple sclerosis or other types of cancer such as brain metastasis. Finally, concus-
sion is not included.

» The assessment covers people 18 years and older.

Methods

This report investigates the HTA questions related to health technology assessment
through systematic literature searches for all analyses. The only studies included as the
basis for the analyses are those considered relevant and of sufficient quality based on
critical assessment of the studies.

Annexes 4c, 5d, 6e and 7f show the assessment of the quality of the studies for each
analysis. Evidence tables in Annexes 4b, 5c, 6d and 7e describe the studies included.

The objective of this health technology assessment is to analyse the best available evi-
dence within these fields. The Levels of Evidence and Grades of Recommendation of
the Centre for Evidence-Based Medicine in Oxford (Annex 1), which rates studies
based on their design, forms the basis for grading the evidence presented in the quanti-
tative studies. The quality of the qualitative studies included in the analyses of technol-
ogy 2, patients and relatives and organization has been similarly assessed (Annex 1).

Technology 2 is bolstered by a systematic review of development and evaluation reports
in Denmark. The development and evaluation reports do not generally have the status
of scientific literature that has been subjected to peer review. These reports are included
because they provide key knowledge on the practice of brain injury rehabilitation in
Denmark.

Focus group interviews support the analysis of organization. Annexes 7b — d describe
the methods.

The economic analysis also includes analysis based on registry data and reviews costs in
Denmark by calculating the costs of four rehabilitation scenarios (Chapter 8).

The next section presents the main conclusions from the five analyses in the form of

chapter summaries. The chapter summaries for technologies 1 and 2 in the main
report have more detail than the other summaries.
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Technology 1 — assessing the effects of rehabilitation interventions

The chapter tries to answer the following HTA questions.

= Which evidence can be identified for the effects of multidisciplinary rehabilitation
programmes for people with acquired brain injury? Do multidisciplinary rehabilita-
tion programmes for people with acquired brain injury produce better results? If so,
how, when and for whom?

= Which evidence can be identified for the effects of interventions targeting physical,
cognitive, emotional, personality, communication or social aspects in a rehabilita-
tion programme for people with acquired brain injury?

= Which components influence the results of a rehabilitation programme for people
with acquired brain injury: the intensity and length of the initiative, the severity of
disease, regional or municipal level, services at a hospital or clinic or in the home?

This subsection summarizes the results of the systematic literature assessments.

Multidisciplinary rehabilitation of people with acquired brain injury

Strong evidence indicates 1) moderate to great effects from hospital-based, specialized,
multidisciplinary rehabilitation of everyone with a stroke; 2) that early discharge to
continuing home-based multidisciplinary rehabilitation provided by a hospital-based
multidisciplinary team improves the prognosis further for people with mild to moder-
ate stroke; 3) that continuing outpatient multidisciplinary rehabilitation after discharge
from hospital has a positive effect; and 4) that the best way for multidisciplinary reha-
bilitation to achieve positive results is to strive towards activity-based objectives that are
determined jointly with the person with acquired brain injury and his or her relatives.
The positive effects of multidisciplinary rehabilitation among people with stroke have
not been demonstrated beyond the first year after the onset of disease.

For people with other types of moderate to severe acquired brain injury, strong evi-
dence indicates that subacute, intensive, hospital-based, multidisciplinary rehabilitation
has positive effects, but the long-term effects have been inadequately investigated. Des-
pite such differences as age and symptoms, it seems reasonable to assume that the posi-
tive effects of multidisciplinary rehabilitation for stroke also apply to other types of
acquired brain injury. Moderate evidence indicates that a strong alliance between the
rehabilitation team and the person with acquired brain injury improves the probability
of positive results.

Weak to moderate evidence indicates that multidisciplinary rehabilitation programmes
in the form of holistic neuropsychological programmes in the subacute or chronic
phase of stroke have positive effects.

Physical intervention

Numerous specific physical interventions targeting physical dysfunctioning have been
identified, including balance and walking, arm and hand functioning and other types
of dysfunctioning. Moderate to strong evidence indicates that these physical interven-
tions usually have moderate to great effects on body functions and activity. These
interventions are usually activity-related, task-specific, repetitive and high-intensity.
The interventions that should be offered to which people, where, when, the duration
and the extent depend on numerous individual factors (such as symptoms, the severity
of the brain injury, needs, cognitive ability and tiredness). Arranging a rehabilitation
programme for each person with acquired brain injury requires the assessment of spe-
cialists (physicians, occupational therapists, physical therapists and nurses with special-
ist experience) in close collaboration with the person with acquired brain injury and
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his or her relatives and depends on the resources available. Some types of intervention
are more general and can be used broadly for most people with acquired brain injury.
Other types of intervention are less general and can be used for selected groups.
Physical intervention has the greatest positive effects in the first months after the onset
of disease and seldom has positive effects past the first year after onset, even for the
people with severe acquired brain injury.

Cognitive, emotional, personality and communication interventions

Moderate or strong evidence indicates that various types of psychological rehabilitation
intervention have positive effects, including interventions targeting deficits in atten-
tion, unilateral spatial neglect, learning and memory, executive functions and motor
apraxia. Weak to moderate evidence supports the positive effects of several types of
intervention targeting emotional symptoms. Moderate to strong evidence supports the
positive effects on language ability of speech training for people with aphasia: early
intervention produces the best results, but intervention several years after disease onset
can also have positive effects.

Social intervention

Moderate evidence indicates positive effects of various types of intervention related to
the labour market, and strong to moderate evidence indicates positive results from
therapy-based, multidisciplinary, team-based and occupational therapy intervention.
This assessment found strong evidence for various interventions targeting relatives,
who are an important part of the total rehabilitation effort.

This review shows that many types of intervention within various fields have positive
effects. Nevertheless, the review of the literature also identifies interventions with well-
developed evidence indicating that they have no effect and finds that the evidence is
weak for some interventions such that further research is needed to clarify the effects.

For most interventions, more knowledge is needed on when, to whom, at which inten-
sity and how often they should be applied before they can be used broadly in daily
clinical practice in brain injury rehabilitation. Evidence on the effects size is generally

lacking.

Technology 2 — five hypotheses on factors promoting positive results
in brain injury rehabilitation

Technology 2 is based on a systematic review of: 1) the multidisciplinary interventions
that have demonstrated positive effects in technology 1; 2) development and evaluation
reports produced in Denmark; and 3) a systematic literature search (for qualitative
studies).

The review focuses on hypotheses on the factors that promote positive results in brain
injury rehabilitation. The hypotheses are related to: client-centered approaches; work-
ing with objectives; strategies for learning; strategies for transferring knowledge and
skills; and the importance of multidisciplinary services.

The chapter attempts to answer the following HTA-questions relevant to assessing

health technology.

=  What knowledge and theoretical approaches underlie the five hypotheses: 1) in the
multidisciplinary interventions included in technology 1; 2) in the development
and evaluation reports produced in Denmark; and 3) in a systematic review of qua-
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litative studies on brain injury rehabilitation? Finally, to what extent can this know-
ledge influence the achievement of positive results in brain injury rehabilitation?

Overall, the best evidence is available for working with objectives, strategies for learn-
ing and client-centered approaches, whereas less evidence is available for strategies for
transferring knowledge and skills and the importance of multidisciplinary composition
of rehabilitation services and teamwork. For all these areas, guidance on how to work
specifically with each area when they are implemented in practice needs to be explicitly
outlined.

Client-centered approaches

Although client-centered approaches has been increasingly incorporated into brain
injury rehabilitation in various ways, there is no agreement on how to define a client-
centered approach. Various terms are used for client-centered approaches and are
attributed different meanings. Similarly, it is not always clear whether client-centered
approaches refer to the genuine incorporation of user perspectives. A multidisciplinary
intervention produced moderate evidence indicating that multidisciplinary teamwork
strongly allied with the person with acquired brain injury has several positive effects.
Qualitative research shows that client-centered approaches that incorporate the per-
spectives of people with acquired brain injury promote positive results in their rehabili-
tation, including increasing motivation and the experience of control. The analysis
indicates special considerations supported by theory from which people with cognitive
challenges can benefit.

Working with objectives

The literature describes working with objectives relatively thoroughly. Two reviews (of
multidisciplinary interventions) found good evidence in this field. In addition, several
of these interventions mention objectives without specifically investigating them. Social
science research supports the hypothesis that working with objectives promotes the
achievement of and maintenance of objectives. For people with cognitive problems,
strategies involving objectives can specifically provide structure and maintain attention.

Strategies for learning

One multdisciplinary intervention documented the positive results of using two spe-
cific strategies for learning. Other studies emphasize several types of theoretically
founded strategies for learning and how to use them in practice. The review shows that
the extent to which one strategy for learning is used instead of another is not arbitrary.
Finally, several evaluation reports from Denmark emphasize the concept of neuropeda-
gogy needs further theoretical clarity.

Strategies for transferring knowledge and skills

This hypothesis maintains that the extent to which the knowledge and skills a person
attains in one setting, such as a hospital, are useful in other settings in which the per-
son operates is decisive for positive results. The positive effects also depend on whether
the person with acquired brain injury is capable of transferring learning from one set-
ting to another. This assumption is to a lesser degree investigated in the multidiscipli-
nary interventions. Home-based training is an example of trying to solve the challenge
of transfer by moving the training to the setting in which the results are used. A few
studies theoretically justify (situational learning) the use of methods that increase the
transfer of knowledge and skills.
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Multidisciplinary services

Multidisciplinary interventions have been shown to produce positive effects. This
assessment has therefore systematically investigated the extent to which knowledge can
be obtained on how multidisciplinary rehabilitation services are composed and how the
multidisciplinary teamwork is structured.

Multidisciplinary interventions identify three principles for determining the composi-
tion: 1) specifying the target group or programme; 2) individualizing the services; and
3) in some interventions, the intervention comprises special ideas or theories, such as
in holistic neuropsychological interventions. The last type of intervention, however, has
shown weak evidence for positive effects. The evaluation reports also identify these
three principles. Although the multidisciplinary interventions have had positive effects,
the various studies or even the development and evaluation reports have not explored
how the composition influences the effects. Finally, focusing on how each intervention
in a multidisciplinary programme mutually influences the others is important.

Competencies

The multidisciplinary teamwork is generally assumed to be a prerequisite for achieving
positive results, but the content and nature of the teamwork are seldom defined and
investigated. Nevertheless, one multidisciplinary intervention supports the hypothesis
that training professionals in the competencies needed in teamwork produces positive
results. The various definitions of multidisciplinary teamwork illustrate that these defi-
nitions may cover different types of collaboration, such as working together closely or
in parallel. This is a key factor to incorporate when the significance of teamwork is
being clarified in detail.

In addition to the previously mentioned HTA questions, this chapter seeks to answer
the following HTA question.
= Which competencies are required in practice?

Only one multidisciplinary intervention explicitly discussed the competencies person-
nel require in carrying out their rehabilitation tasks. Professional competencies seem to
be treated as a prerequisite for the interventions. In contrast, the evaluation reports
from Denmark emphasize the competencies of personnel as an important factor. They
emphasize specialized competencies within several fields as prerequisites for services in
brain injury rehabilitation. The five hypotheses included in technology 2 cover various
aspects of the relationships between the user of health services and health professionals
or the relationships between health professionals. Implementing the hypotheses in
practice requires integrating the development and maintenance of knowledge into the
competencies of the professionals involved in rehabilitating people with acquired brain
injury and ensuring an organizational framework that supports this. The need for edu-
cation and training in managing cognitive and emotional problems has been specified.

Patients and relatives

The analysis of patients and relatives attempts to answer the following HTA questions.

= How do people experience acquired brain injury, and how do they cope with
changes in their life situation, including the significance of this for organizing the
rehabilitation of people with brain injury?

= How do relatives experience the disease, rehabilitation and changed life circum-
stances and what action do they take, including the significance of this for the
future organization of brain injury rehabilitation?
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» How do people with acquired brain injury and their relatives experience rehabilita-
tion services, and what does this mean for the future organization of rehabilitation
services?

= How do people with acquired brain injury and their relatives view and participate
in life outside the home, and how should this influence rehabilitation services?

The studies reviewed describe acquired brain injury as a sudden interruption of what
was otherwise expected to be a normal life course that disrupts everything related to
the activities of daily living. Many people have to reorganize their daily activities. The
healing process is described as a process of change filled with crises, threats to self-
esteem and basic insecurity. The studies also show that establishing new ways of mana-
ging daily life and maintaining social relationships are difficult tasks requiring substan-
tial energy. The brain injury is viewed as an injury that has effects at many levels and
in the many settings in which these people live their lives. The special situation that a
person’s brain is injured means that the brain functions differently than before the
injury. As a whole, these changes place these people in an especially vulnerable situati-
on, especially immediately after the injury but for some also later in the course of
disease. This vulnerable situation emphasizes that these people need a framework that
supports opportunities for experiencing continuity.

The analysis of patients and relatives has seven main conclusions:

= The transition between institutions is considered especially challenging. The transi-
tion between the hospital and the home is described as especially difficult for both
the person with acquired brain injury and relatives. The negative experiences and
frustrations decline in parallel with progress, new skills and the person mastering
his or her life. Changes in functioning, changes in self-esteem and fewer social rela-
tionships and leisure activities may make the people with acquired brain injury sus-
ceptible to having a more isolated life, with the risk of developing disorders such as
depression.

= Interaction with health professionals and with other people such as relatives and
others in the same situation plays a key role in the process of relearning skills,
acquiring a new status and regaining self-respect. The analysis found that people
with acquired brain injury need to be actively involved in therapeutic and educa-
tional approaches that promote the person’s motivation, autonomy and self-image
of being able to master his or her life situation better. The analysis thus shows that
interaction with other people who are sympathetic and create opportunities enables
people with acquired brain injury to develop a new positive understanding of their
life situation.

= The analysis shows that relatives consider both the time immediately after the inju-
ry and later times in the course of disease as being difficult and stressful. Relatives
experience loss in several areas: less time for leisure activities, themselves and social
interaction. Further, some spouses find the changes in their intimate relationship to
be a difficult loss. The review shows that relatives acquire psychosocial symptoms.
Some experience a burden sufficient to risk becoming ill. This analysis therefore
indicates that incorporating relatives in the overall rehabilitation programme is
important.

» Finding and arranging relevant rehabilitation services after the inpatient phase is
difficult, and this problem is often left to the patients and relatives. Studies show
that people with acquired brain injury benefit from professional case managers with
relevant competencies. Such individualized services may be decisive in relieving rela-
tives, continuing follow-up contact, ensuring psychological support and linking to
other treatment services.
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= The analysis found that people with acquired brain injury have special difficulty in
returning to the labour market, getting job training and establishing other contact
in daily life. Several studies show that people with acquired brain injury need sup-
port for a very long time to be able to function in the labour market.

= Regaining an acceptable status and role in society after an acquired brain injury
may be difficult. Studies indicate that people with acquired brain injury may have
difficulty in fitting into the normal expected roles. Further, they may feel stigma-
tized, either because other people cannot see their problems or because other people
have different attitudes towards people with acquired brain injury. Employment
and leisure activities are thought to play a key role in regaining status and self-
respect. The literature barely focuses on this problem, even though society’s general
attitudes towards people with acquired brain injury probably influence how these
people specifically experience being reintegrated into social life.

= The studies reviewed seldom focus on people with severe brain injury and people
with severe communication problems. Further, the studies barely cover bodily func-
tions such as controlling food intake, elimination, sex and assistive devices. These
circumstances mean that the analysis does not representatively portray the experi-
ence with and need for rehabilitation among people with acquired brain injury and
their relatives.

Organization

The analysis of the organization of rehabilitation investigated the following HTA ques-

tions.

= How can studies in other countries contribute to establishing models for organizing
coherent rehabilitation programmes for people with acquired brain injury in
Denmark?

= What are the barriers to and potential for coherent rehabilitation programmes for
people with acquired brain injury?

= How can coherent rehabilitation programmes for people with acquired brain injury
be achieved across administrative and professional boundaries?

A systematic literature study and a qualitative interview study on the organization of
rehabilitation for people with acquired brain injury identified four important barriers
to establishing coherent rehabilitation programmes for people with acquired brain
injury:
= inadequate coordination and integration of programmes across primary and sec-
ondary health care and internally within the municipalities;
= inadequate flexibility in the transition of the rehabilitation programmes between
secondary and primary care;
= inadequate transfer of knowledge from hospitals (under the administrative regions)
to municipalities; and
= inadequate neurological expertise within the municipalities, including the rehabili-
tation needs of people with acquired brain injury and existing relevant rehabilita- L
4 In Danish: "genoptrae-

tion services. ningsplan” (according to
the Health Act). Accor-
. . . . .. .. in "Th idan
The analysis of organization found the following overall key priority opportunities for :boguiraini?:nd;i
creating coherent rehabilitation programmes for people with acquired brain injury. munities and regions”
the rehabilitation plan
should comprise assess-

Need for developing the content of rehabilitation plans’ and the opportunities for updating ment of functioning and
this within the municipalities. A rehabilitation plan that includes information on a per- description of the actual
needs of rehabilitation

son’s total needs for multidisciplinary rehabilitation after discharge from the hospital is interventions.

36 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



essential to ensuring referral to relevant and high-quality rehabilitation services. The
analysis concludes that rehabilitation plans need to be developed further such that all
relevant aspects of the need for rehabilitation among people with acquired brain injury
are described: physical, emotional, cognitive, communication and social. The analysis
also emphasizes that people in outpatient rehabilitation programmes or people who
need rehabilitation who are not hospitalized at the department dealing with stroke or
other neurological departments need a rehabilitation plan.

Nevertheless, a rehabilitation plan cannot predict the need for rehabilitation in the
long term and cannot account for changes in people’s needs over time. The analysis
therefore recommends that primary care strive to develop individual rehabilitation
plans across the administrative levels and units involved. Such rehabilitation plans are
especially relevant for people with long-term courses of disease that result in complex
rehabilitation needs involving several administrative units. The existing model for acti-
on plans may inspire the efforts to establish rehabilitation plans across administrative
units. Each municipality must involve relevant professionals to ensure that the rehabili-
tation plans are based on neurological expertise. This can be accomplished by employ-
ing such professionals in a neurological team, perhaps with several participating muni-
cipalities or through agreements to obtain services from the specialized departments of
the administrative regions. Finally, preparing rehabilitation plans electronically will
support the coherence of rehabilitation services.

Need for improving coordination. Coordinating efforts across hospitals and municipali-
ties and across municipal administrative units is a fundamental part of establishing
coherent rehabilitation programmes. The analysis recommends a more formalized
structure for collaboration between administrative levels and units with the aim of
ensuring coordination and integration of the services between disciplines and adminis-
trative levels, including early communication between the involved parties and relevant
transfer of knowledge. This can be achieved by further developing existing coordinat-
ing functions such as coordination committees and health agreements between an
administrative region and municipalities. Denmark has several locally based models for
coordination and integration. Such models should be evaluated and the results dissemi-
nated nationally.

Second, the analysis emphasizes the need for internal communication across profes-
sions and especially across the municipal administrative units such that people with
acquired brain injury are offered appropriate services at the relevant times in their
course of disease. This requires coordinated efforts that can consider each person’s indi-
vidual course of disease and needs.

Need for structures that support the development of neurological expertise between adminis-
trative levels and especially within the municipalities. An important part of coherent
rehabilitation programmes is ensuring that the parties involved are qualified to assess
people’s needs for rehabilitation and to assess which services are relevant for various
people with individual needs. Four specific factors are mentioned: 1) ensuring relevant
neurological expertise in the rehabilitation programmes; 2) formalized knowledge on
the available specialized and general rehabilitation services and their quality; 3) ensur-
ing neurological expertise within the municipalities through multidisciplinary teams
(therapists, case workers etc.) such that the relevant knowledge is always available, with
various types of intermunicipal collaboration supporting the acquisition of neurological
expertise in Denmark’s small municipalities; and 4) introducing standards for organiz-
ing brain injury rehabilitation, including standards for coordination, giving priority to
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neurological expertise in the allocation of funds and supporting neurological expertise
within the municipalities. These standards should enable individual solutions, with the
aim of achieving the overall objectives of the standard.

Need for clarifying which public authority is responsible for the coordinated rehabilitation
efforss. The analysis finds two options. 1) It should be possible to delegate the public
authority responsibility to key actors (perhaps teams across administrative levels and
units) to create coherence between the individual services provided across administra-
tive units. This ensures that coherence is created between rehabilitation needs and the
possibility of getting relevant services granted at the appropriate time in the course of
disease. In addition, it may be necessary to clarify how the legislation involved in the
services for neurological rehabilitation within municipalities may be appropriately
interpreted to create a basis for coherent services across municipal administrative units.
2) Based on experience from Norway, individual action plans can be prepared for peo-
ple needing neurological rehabilitation; these can guide the coordinated services not
only within the municipalities but also across administrative levels. This model does
not change the public authority responsibility but obligates the parties involved to par-
ticipate in coherent programmes that create individually adapted rehabilitation pro-
grammes across disciplines and across organizational boundaries.
The analysis also recommends the following.
= Flexibility should be increased, with opportunities for transitional phases between
the services of the administrative regions and municipalities, including the option
of being rehospitalized, admission to an outpatient clinic, the opportunity to con-
sult secondary health care after discharge and others.
= Knowledge should be compiled in the form of grouping or classifying rehabilitation
services and needs in relation to relevant indicators. This will provide an organized
and informed basis for making decisions on referral and support uniform quality in
rehabilitation services.

Economy

The economic analysis investigates the following HTA-questions:

= What are the total (annual) costs of treatment and rehabilitation for people with
acquired brain injury in Denmark from the respective perspectives of society as a
whole, the administrative regions and the municipalities?

= What are the average total societal costs of a typical programme of treatment and
rehabilitation for people with acquired brain injury?

= What are the economic benefits of rehabilitating people with acquired brain injury?

A person experiencing acquired brain injury in 2004 resulted in an economic loss to
society of € 24,300 the first year and about € 40,000 in total for the next five years.
The costs for the first year included 42 % hospital costs and similar costs for lost pro-
ductivity and for municipal costs.

In 2008, when the health costs included more parameters, the total health care costs
were € 14,800, including both the year of injury and the next year. During the first
two years, the total costs of treatment and rehabilitation for a person with acquired
brain injury were € 36,200 based on 2008 figures. None of these figures covers all
costs, but they indicate that brain injury and subsequent rehabilitation result in high
and long-lasting costs.
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The economic analysis describes the average costs of four typical programmes of treat-
ment and rehabilitation for a person with acquired brain injury. The programmes are
very different and vary greatly in costs. The most expensive programme is for severely
injured people 18-25 years old with traumatic brain injury and costs an average of €
577,000 per programme. Very few people are in this category. The most common pro-
gramme for young people is for mild injury and costs about € 10,700. Treatment and
rehabilitation cost about € 26,800 for older people with stroke.

The economic analysis also assesses the potential economic benefits of rehabilitating
people with acquired brain injury. Such rehabilitation as a comprehensive programme
could not be compared with the option of no rehabilitation. Nevertheless, some aspects
of brain injury rehabilitation positively influence mortality, nursing home costs and
labour market participation. Nevertheless, data are insufficient to fully analyse the
cost—effectiveness of these aspects of the programmes.

Based on this, it can be cautiously concluded that early services targeting people with
stroke and programmes striving to return people with acquired brain injury to the
labour market are cost-effective.

The analysis concludes that treatment and rehabilitation for people with acquired brain
injury are costly, and the municipalities pay for a large but variable part of this. The
analysis further concludes that rehabilitation is expected to have clinical effects and
economic benefits in the form of increasing people’s return to the labour market and
reducing their dependence on transfer payments and services from the municipalities.
Neither the clinical effects nor the economic benefits of brain injury rehabilitation as
an overall programme can be compared with the costs since the benefits cannot be
quantified precisely enough.

Overall assessment

Based on the critical assessment of existing knowledge on brain injury rehabilitation in
this report, key conclusions and cross-cutting themes are summarized as well as oppor-
tunities for and barriers to the future organization of this rehabilitation. This health
technology assessment provides professional advice, with the aim of organizing the
rehabilitation services for people with acquired brain injury in a targeted way and with
uniform high quality for those receiving rehabilitation services.

An important question is determining the ideal content of a rehabilitation programme
for people with acquired brain injury based on the latest research. This section focuses
on this question.

What evidence supports the positive quantitative effects of rehabilitation interventions?
The assessment found strong evidence overall for many interventions targeting physical
dysfunctioning. Moderate to strong evidence is available for some psychological inter-
ventions. Among social interventions, strong evidence supports various interventions
targeting relatives, and moderate to strong evidence supports other interventions, such
as those targeting labour market participation. Evidence indicates that some types of
intervention do not have any positive effects, and some types have weak evidence and
further research is needed to clarify the effects.

The assessment found evidence supporting numerous positive effects for the hospital-
based rehabilitation of people with stroke organized in multidisciplinary teams.
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Evidence also supports positive effects for earlier discharge from hospital followed by
home-based rehabilitation coordinated by a specialized hospital-based team among a
subgroup of people with stroke. Positive effects on functioning and return to the
labour market have also been documented for dedicated multidisciplinary hospital-
based rehabilitation for people with other types of acquired brain injury, although this
has not been as thoroughly investigated as for people with stroke. Among multidisci-
plinary interventions in the chronic phase, weak to moderate evidence supports positi-
ve effects of services for treating cognitive, emotional and behavioural disturbances in
the form of holistic intensive outpatient rehabilitation (see Chapter 3).

Thus, the systematic literature review shows several positive results for both single
interventions and multidisciplinary interventions, and the results show that multidisci-
plinary teamwork is important for achieving good results. The various types of inter-
vention can comprise parts of a rehabilitation programme depending on several indivi-
dual factors.

Why is multidisciplinary collaboration effective?

The systematic literature review in the chapter on “technology 1 — assessing the effects
of rehabilitation interventions” found good evidence indicating that hospital-based
rehabilitation of people with acquired brain injury organized in multidisciplinary teams
has positive effects. The chapter on “technology 2 — five hypotheses on factors promo-
ting positive results in brain injury rehabilitation” investigates what causes the positive
results based on specific perspectives. The literature review shows that the reasons why
the multidisciplinary services have positive effects cannot be determined precisely, but
the multidisciplinary interventions analysed have various characteristics that may influ-
ence the effects. First, the composition of the interventions targets well-described target
groups or specific problems. Second, the composition of the interventions is individua-
lized. Third, some interventions are created based on special theories or approaches
(such as holistic neuropsychological interventions). Nevertheless, the evidence suppor-
ting holistic interventions is weak to moderate. In addition, the priorities set for which
services should be started, and when, may influence the results of the overall rehabilita-
tion programme, but the significance of this should be clarified further. The review
further documents that collectively formulating objectives between the person with
acquired brain injury and health professionals influences the achievement of positive
results. Similarly, moderate evidence indicates that close collaboration between the per-
son with brain damage and the multidisciplinary team can promote positive results.
Teamwork is considered a prerequisite for achieving positive results, but the importan-
ce of the content and nature of the collaboration, such as whether the collaboration is
interdisciplinary or multidisciplinary, has been inadequately studied.

The factors that lead to the positive results of multidisciplinary collaboration cannot be
precisely determined, but the analysis finds key elements that may be part of future
development and research.

More hypotheses on the factors that promote positive results

In addition to the aspects reviewed above, several factors may influence the achieve-
ment of positive results in brain injury rehabilitation. These are generally related to the
interaction between the person with acquired brain injury and health professionals.

Brain injury rehabilitation has many components, and positive effects can therefore

have many causes. In addition to assessing the evidence for the results of interventions,
this assessment has systematically investigated selected hypotheses (as mentioned previ-
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ously — client-centered approaches, strategies for learning and transfer of knowledge
and skills) that are hypothesized to influence the results across the types of interven-
tions. The analysis shows that consensus is somewhat lacking on the content of the
concepts and the theoretical basis. Qualitative studies, however, show that involving
service users improves such factors as motivation and the achievement of objectives,
and evidence supports the positive effects of close collaboration between service users
and the team in multidisciplinary intervention. The analysis of patients and relatives
supports these findings by showing that people with acquired brain injury may experi-
ence more control and meaning when they participate in their own rehabilitation.
Client-centered approaches in the sense of actively incorporating users’ perspectives is
an overall paradigm change supported by the United Nations Convention on the
Rights of Persons with Disabilities and Denmark’s legislation on patients’ rights, which
emphasize the rights of users of health services. The review shows, however, that ori-
enting services towards service users is an area that requires systematic efforts if it is to
be implemented in this sense.

People with acquired brain injury experience many transitions during a rehabilitation
programme, and transferring knowledge and skills between settings is essential here.
Research has not clearly determined and often neglects the importance of professional
support for transferring the knowledge and skills of the person with acquired brain
injury between settings. In contrast, research has shown that working with strategies
for learning produces positive results, and since people with acquired brain injury have
different problems, the analysis found that professionals taking several approaches is
relevant. The results show that the work of the person with acquired brain injury on
the effects of the injury may be viewed as a long process of learning and change, and
the analysis supports how various learning strategies may contribute to people with
acquired brain injury involving themselves more in the rehabilitation based on their
own premises.

Overall, the findings in relation to these three cross-cutting hypotheses (client-centered
approaches, strategies for learning and transfer of knowledge and skills) can contribute
in different ways to the content of a rehabilitation programme but that all these areas
require targeted and systematic efforts if they are to be developed and integrated.

The perspective of change in brain injury rehabilitation

The analysis of patients and relatives shows that the process of recuperating and regain-
ing control of one’s life often takes a long time. The results show that regaining skills,
finding new ways and mastering new roles in relation to oneself, relatives and other
social activities requires change and a new understanding of oneself. This is a process of
change that involves not only the person but also his or her relatives. The future reha-
bilitation of people with acquired brain injury should increasingly incorporate thera-
peutic and professional perspectives that include redefinition and healing and thus
complement rehabilitation services targeting training to overcome loss of function.

How can brain injury rehabilitation be organized optimally?

Overall, this assessment found that any further development of the quality of brain
injury rehabilitation largely depends on organizational factors. This section outlines
four cross-cutting themes that may influence the results of brain injury rehabilitation:
improved coordination; flexibility in assessment and in granting services; neurological
expertise and competencies; and quality assurance.
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Improved coordination

The analysis of organization found clearly that coordinated, multidisciplinary and mul-
tisectoral intervention is needed to achieve positive, coherent rehabilitation program-
mes. This can generally be achieved within the existing legislative framework in Den-
mark. Coordination internally in both the administrative regions and municipalities is
similarly decisive. Such coordination can be ensured through local agreements on
establishing multidisciplinary and municipal or intermunicipal and regional teams with
personnel from various administrative units who have the necessary neurological exper-
tise and overview. The analysis found that designating a public authority to take
responsibility in these coordinating teams may be relevant to ensure the appropriate
and effective organization of rehabilitation programmes and to improve coherence
between rehabilitation needs and rehabilitation services.

The analysis found that effort needs to be made to use and develop rehabilitation
plans, such that they increasingly cover assessment of the person’s need for multidisci-
plinary rehabilitation, including physical, cognitive, emotional, educational and social
aspects. Thus, preparing models across administrative levels that ensure that all hospi-
talized and non-hospitalized people who need rehabilitation have a rehabilitation plan
on discharge from the hospital is important. Nevertheless, a rehabilitation plan cannot
account for any changes in rehabilitation needs in the long term. In addition, the
results of the analysis of patients and relatives indicate the need to ensure that the reha-
bilitation plans incorporate the everyday perspectives of people with acquired brain
injury and their relatives. This can support further efforts in primary care to develop
individual rehabilitation plans across the administrative units involved. Such plans are
especially relevant in long-term programmes with complex rehabilitation needs that
involve several administrative units. The conclusions of the analysis of patients and rel-
atives support the need for coordinated and coherent efforts, as the transition between
institutions and especially the transition from institutions to the home can be experi-
enced as very challenging. The analysis shows that the people with acquired brain inju-
ry may feel alone and unable to identify relevant services and that relatives often have
to step in as informal coordinators. Not all relatives in this situation have the energy to
take on such a task, and this does not ensure that people with acquired brain injury
receive the relevant services. The analysis of patients and relatives found that these peo-
ple would like a single person to act as a case manager who has relevant professional
competencies (or access to people who have these) and an overview of the course of
disease and the rehabilitation programme, with the person with brain damage and rela-
tives having direct access.

Flexibility in assessment and referral

The analysis of organization found that efforts need to be made to attain more flexible
organizational models to ensure that the boundaries between administrative units and
levels do not prevent relevant neurological expertise from being incorporated at all
stages of a rehabilitation programme and to enable rapid and easy access to renewed
assessment of the progress of the person with acquired brain injury if needed. The role
of general practitioners must also be integrated, especially in identifying overlooked
needs for assessment and rehabilitation.

The analysis of organization found it challenging that Denmark’s municipalities do not
have equal opportunities, with a sufficient number of service users, to be able to offer
specialized services much less fund them. Models for intermunicipal and perhaps inter-
sectoral collaboration can contribute to solving this.
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Neurological expertise and competencies

The assessment clearly indicated the need for neurological expertise at all levels in the
rehabilitation programmes to ensure that rehabilitation needs and services are identi-
fied. Both the analysis of patients and relatives and the analysis of organization indicate
the importance of neurological expertise in being able to reveal disabilities that are not
visible. In addition, competencies are needed among professionals, who can contribute
to expanding the opportunities for action among people with acquired brain injury.
The assessment has not investigated what might constitute sufficient neurological
expertise, but formalized programmes of education and training at the specialist level
within each profession are needed to ensure adequate competencies and to develop this
field further. The assessment attempted to reveal the competencies required for brain
injury rehabilitation through systematic literature review, but very few studies have
covered this field systematically. The issue of competencies appears more to be an
implicit prerequisite for carrying out interventions in practice: for example, that per-
sonnel needs specialized competencies within such fields as stroke, traumatic brain
injury and neuropsychology. The development and evaluation reports from Denmark
focus considerable attention on the competencies of health personnel. They emphasize
specialized competencies as a prerequisite for services in rehabilitating people with
acquired brain injury and that these competencies be maintained and developed. Not
only disease-specific competencies within acquired brain injury are needed but also
educational competencies and competencies within client-centered approaches, work
with objectives, transfer of knowledge and skills, strategies for learning and multidisci-
plinary collaboration. Implementing and developing practice in these areas therefore
requires integrating and maintaining the development of knowledge within the compe-
tencies of professionals and creating organizational frameworks that support this. Over-
all, the assessment indicates that the many diverse interventions that need to be coordi-
nated and have their priority determined require systematic focus on developing and
maintaining professional competencies at all levels.

Quality assurance

The analysis of organization documents the simultaneous demand for standardization
and individualization to achieve excellence in rehabilitation programmes. This analysis
indicates that the apparent paradox between standardization and individualization can
be solved by formulating standards, such as disease management programmes, for reha-
bilitating people with acquired brain injury at a general level, and this assumes space
for individually tailored programmes and local based. The standards may include indi-
cators for organization, coordination, professional competencies and multidisciplinary
collaboration. The standards must be formulated at a more general level, including in
relation to the professional content: for example, that a specialist physician, neuropsy-
chologist, specially trained nurse, hearing and speech therapist and/or specialized physi-
cal therapist or occupational therapist should assess the person with acquired brain
injury and his or her need for neurological rehabilitation at fixed times during the pro-
gramme.

The International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) can simi-
larly be viewed as a model intended to contribute to creating qualitative coherence
through such measures as providing a common conceptual framework and ensuring
the uniform use of terms in rehabilitation. The ICF model has been used as a perspec-
tive in the report. The systematic review of the research on the results of rehabilitation
of people with acquired brain injury shows that the ICF model is still not widely used
there. This could be one reason why research on activities and participation is less
prominent in this field. In contrast, the analyses on technology 2, patients and relatives
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and the organization of rehabilitation show that a broad perspective is necessary in
brain injury rehabilitation, which can include the ICF categories of personal and con-
textual factors and their interaction with the other components. This assessment has
not focused systematically on the extent to which the ICF terms are appropriate and
useful in practice.

Is the brain injury rehabilitation cost-effective?

The analysis of economics concludes cautiously that the treatment and rehabilitation of
people with brain injury is costly, with the municipalities paying for a large but varia-
ble proportion of the costs. Further, positive clinical effects and economic benefits are
expected in the form of increased return to the labour market and less dependence on
municipal transfer payments and services. What does this conclusion mean? The eco-
nomic benefits of comprehensive rehabilitation services for people with acquired brain
injury could not be determined, since data on the overall effects of such rehabilitation
and the associated costs are not available. Nevertheless, the overall assessment of this
rehabilitation has documented the positive effects of many diverse interventions, and
considerable development potential has been demonstrated within the organization of
rehabilitation, promoting the involvement of people with acquired brain injury and
their relatives and interaction within and between services. This broad evidence indi-
cates that systematically implementing and developing brain injury rehabilitation pro-
vides benefits, but this should be carried out in close connection with research on and
monitoring of this rehabilitation, with knowledge being compiled on the services and
their quality so that the cost-effectiveness can be calculated in the long term.

The distribution of the costs of rehabilitating people with acquired brain injury
between Denmark’s municipalities, administrative regions and state indicates that the
current structure of fiscal incentives does not necessarily promote increased rehabilita-
tion efforts.

Considerations on services for rehabilitating people with acquired brain injury include
criteria other than economic and financial factors in the perspectives of society as a
whole and of individual service users. Denmark has signed the United Nations Con-
vention of the Rights of Persons with Disabilities, in which Articles 26 and 27 cover
people’s rights to habilitation and rehabilitation and to work and employment. This
poses an obligation to make effective and appropriate decisions that enable people with
disabilities to attain and maintain as much independence as possible. The assessment
indicates how this can be realized. The analysis of patients and relatives shows that
these people have an increased risk of becoming marginalized and stigmatized and may
have difficulty in finding a dignified role in society after acquired brain injury. Studies
show that people with acquired brain injury have increased rates of divorce and sui-
cide. Qualitative research indicates that ensuring early and targeted intervention in the
opportunities for people with acquired brain injury to actively reformulate and clarify
their roles in social settings such as family, leisure activities and the labour market is a
key factor that may promote inclusion instead of exclusion.

Several studies have investigated the significance of returning to work. These findings
indicate that people with acquired brain injury experience returning to the labour mar-
ket or job training as being difficult, but this probably plays an important role in pro-
moting interaction with these people’s surroundings such that they achieve new status
and regain self-respect. This assessment found moderate to strong evidence supporting
the positive effects of labour market interventions.
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This assessment shows that the relatives of people with acquired brain injury experi-
ence great loss and changes in different ways in relation to their roles in the family and
the time available for other social activities. Studies in the international literature show
that these people have an increased risk of mental disorders (such as depression and
anxiety) compared with the general population. Considerable evidence indicates that
this burden is often long-lasting. Evidence is lacking on the degree of the social and
economic losses of relatives associated with acquired brain injury in Denmark and else-
where. The assessment demonstrates that relatively minor measures may have great
influence and provide new knowledge, promote emotional stability and improve peo-
ple’s ability to manage their new life situation. This indicates the importance of incor-
porating and focusing on the situation of relatives throughout rehabilitation service.

Need for development and research

This assessment found evidence of positive results for many specific types of interven-
tion and for multidisciplinary interventions and generally found a large knowledge
base for the development of and further research on services in relation to the five
hypotheses on the factors promoting positive results in rehabilitation (technology 2).
These results should be implemented simultaneously with research on which services
are used for which target groups in Denmark and how. More knowledge is also needed
on how to incorporate the experience of people with acquired brain injury and their
relatives in redefining and re-establishing new perspectives on life. The positive results
of multidisciplinary services also demonstrate the necessity of exploring how the
municipalities can achieve similar results. The assessment shows that research that
demonstrates the long-term effects of rehabilitation efforts is needed. Knowledge is
needed on to whom, when, for how long and at what intensity and frequency physical,
psychological and social interventions should be applied. In addition, cognitive and
communication interventions often lack evidence on the effects on activities, and the
focus on participation is generally absent. Evidence is lacking on the magnitude of the
effects, especially for psychological interventions. Finally, it is decisive to take a broad
research perspective that covers approaches from the humanities, social sciences and
natural sciences and explores how the activities and participation of people with
acquired brain injury can be promoted at all levels, including labour market participa-
tion.

This assessment has only to a limited degree documented experiences that describe
how the people with the most severe acquired brain injury participate in rehabilitation.
The literature identified in this field is very limited.

Professional advice

The future organization of brain injury rehabilitation generally requires close collabora-
tion between the municipalities, administrative regions and the state and between
administrative units, including close collaboration with educational and research insti-
tutions, to implement and further develop brain injury rehabilitation.

The results of this assessment lead to the following advice for key actors in the munici-

palities, the administrative regions, the state and educational and research institutions

in Denmark.

= Initating a process in which the specific interventions with documented moderate
or great positive effects are implemented in Denmark.

= Taking initiatives to systematically clarify the extent to which the positive results
from hospital-based, multidisciplinary intervention can be transferred to other
administrative levels, such as municipalities.
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= The training offered should be of a certain intensity.
= Rehabilitation should begin as early as possible, including after discharge from the
hospital.

People with acquired brain injury and their relatives

= People with acquired brain injury who have impaired insight into their illness and
communication and cognitive problems should be ensured special consideration,
both organizationally and in the professional intervention at all levels in rehabilita-
tion services, such that their needs are identified and they are offered relevant ser-
vices.

= There should be systematic focus on client-centered approaches that genuinely
involve the perspectives of people with acquired brain injury and their attitudes
towards rehabilitation services.

= Structures should be developed throughout rehabilitation programmes that can
contribute to involving relatives and offering them relevant services.

Organization and quality assurance
= Coordination should be developed between the municipalities, the administrative
regions and the state and between the administrative units in municipalities by:
= further developing existing coordinating functions such as municipal coordina-
tors, coordination and integration committees, health agreements between
administrative regions and municipalities and establishing formalized meetings
and coordination functions;
= developing rehabilitation plans so they are appropriate and flexible throughout
the entire course of disease for services provided by the administrative regions
and municipalities, including the assessment of the need for cognitive, language,
behaviour and social rehabilitation, such that the process includes the people
with acquired brain injury and their perspectives;
= establishing structures across and within municipalities that overcome the barri-
ers posed by the varying responsibilities of administrative units and levels in
offering relevant rehabilitation services; and
= establishing flexible models between municipalities, the administrative regions
and the state and across municipalities that ensure rapid, continuing and spe-
cialized assessment by physicians, neuropsychologists, speech therapists and
occupational and physical therapists of the rehabilitation needs of people with
acquired brain injury.
= Establishing structures that contribute to finding, developing and maintaining spe-
cialized neurological expertise at all levels of organization and competencies in reha-
bilitation programmes.
= Rehabilitation services should be standardized in Denmark, but local adjustment
should still be possible. Standardization may include organization, the need for
competencies, ensuring the quality of individual rehabilitation programmes and
ensuring the involvement of the person with acquired brain injury and relatives.
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Research and development
= Research and development are needed in the following areas:

how the positive results from this assessment can be implemented in practice in
Denmark;

the long-term effects of rehabilitation interventions and the effect size;

when, to whom, at what intensity and how often interventions should be
applied (for most types of interventions);

how participation and activities can be promoted to a greater extent both as an
outcome measure and in practice, with this research being carried out in close
multidisciplinary collaboration;

how knowledge and skills can be better transferred between settings;

how people with acquired brain injury and their relatives can be actively
involved in rehabilitation programmes; and

the cost—effectiveness of rehabilitating people with acquired brain injury.

= Structures are needed that support research and development services across
administrative boundaries.

= The future development of practice and research should explicitly state how multi-
disciplinary collaboration should be carried out, including how to work with objec-
tives, client-centered approaches and strategies for learning.

= The efforts to provide information and guidance in the knowledge centres acces-
sible in Denmark should be developed, and measures should ensure that this know-
ledge is disseminated to the practice sectors.
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Rapportens opbyning/laesevejledning

Denne rapport er en medicinsk teknologivurdering (MTV), der omhandler hvordan
hjerneskaderehabilitering bedst tilrettelegges tvarsektorielt og tvardisciplinart, siledes
at indsatsen er mélrettet, af ensartet hoj faglig kvalitet og sammenhangende for de
implicerede.

Rapporten kan leses pa flere mader. Sammenfatningen, som er at finde indledningsvis
i MTV’en, omfatter en kort samlet beskrivelse af MTV’ens formadl, hovedresultater og
en samlet vurdering af analyserne. Sammenfatningen kan leses uathengigt af den gvri-

ge rapport.

For at danne sig en reel indsigt i den samlede M T V-analyse er det nedvendigt at lese
hele rapporten, men laeseren kan ogsa have serlig interesse i delomréder, og derfor
valge at lese udvalgte dele af rapporten, som fx organisering eller effektvurderinger
(teknologi).

Den grundige leser kan sege yderligere dokumentation for metoder og studiernes kva-
litet i bilag.

Rapporten er opbygget pa folgende made:
Forst findes en prasentation af projektgruppen samt en sammenfatning pa dansk.
Ordlisten beskriver forskellige faglige udtryk og ord, der er anvendt i rapporten.

I kapitel I bliver baggrund, formal og afgrensning for MTV-rapporten gennemgget.
Samtidig presenteres de afgrensede MTV-sporgsmal.

Kapitel 2 giver en introduktion til hjerneskaderehabilitering, uddybning af definitioner
af rehabilitering, vurdering af forekomsten og behovet for hjerneskaderehabilitering,
der gives en historisk oversigt over udviklingen af hjerneskaderehabilitering, en kort
oversigt over aktuel organisering og de lovgivningsmassige rammer hjerneskaderehabi-
litering indgar i.

I kapitel 3 gennemgis effektstudier inden for en reekke interventioner rettet mod fysi-
ske, kognitive, kommunikative og sociale omrider.

Kapitel 4 underspger udvalgte antagelser, der antages at fremme hjerneskaderehabilite-
ring. Det omhandler borgerorientering, at arbejde med malsetning, leringsstrategier,
transfer og betydning af tvarfaglige indsatser.

I kapitel 5 prasenteres patientanalysen, der belyser centrale perspektiver pa, hvordan
personer med hjerneskade erfarer og inddrages i forleb med rehabilitering.

I kapitel 6 prasenteres en organisatorisk analyse, der afdekker muligheder og barrierer i
organiseringen af hjerneskaderehabilitering, og der udover peges der pé losningsmodel-
ler for fremtidig tilretteleeggelse af omradet.

I kapitel 7 praesenteres de samlede omkostninger forbundet med hjerneskaderehabilite-

ring og gennemsnitlige samfundsmassige omkostninger ved typer af rehabiliteringsfor-
lgb, samt de okonomiske gevinster.
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Kapitel 8 indeholder en samlet vurdering af rapportens resultater, og samlet radgivning
til stat, regioner og kommuner.

Kapitel 9 indeholder rapportens referenceliste. Referencelisten har en specifik reference-
liste til udviklingsrapporterne fra bilag 5d, idet disse referencer ikke kunne genereres
som del af den samlede refereceliste.

Bilagsdelen omfatter otte kapitler

Bilagsdelen er et selvstendigt dokument. Udover at der er bilag til hvert kapitel i
hovedrapporten omfatter bilag I en introduktion til evidensvurdering og bilag 2 en
overordnet beskrivelse af litteratursagningerne. Herefter folger bilag til de respektive
kapitler. Disse bilagskapitler omfatter metodebeskrivelser, specifikke litteratursegninger,
evidenstabeller og samlede bedemmelser af den inkluderede litteratur.
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Ordliste

ABC-koncepterne

ABI

ADL
Afasi

Affolter

Apopleksi

Barthel index

Inden for rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade er der i
Danmark, seerligt i fase Il (hospitalsbaseret rehabilitering) udbredt praksis
for anvendelsen af forskellige rehabiliteringskoncepter, hvor de mest
anvendte nok er de sakaldte ABC-koncepter. ABC star for Affolter, Bobath
og Coombes og er navngivet efter grundlaeggerne af de tre koncepter.
Koncepterne tager udgangspunkt i hypoteser og viden om hjernens
funktion specielt vedrgrende forudsaetningerne for indlaering. Det er iseer
fysio- og ergoterapeuter samt sygeplejepersonale, der benytter koncep-
terne i rehabiliteringen. Se under Affolter, Bobath og Coombes. ABC-kon-
cepterne er tre selvstaendige behandlingskoncepter.

Seerlige aspekter der kan fremhaeves pa baggrund af de tre koncepter er at

rehabiliteringen:

m  Starter tidligt i forlgbet som stotte til den spontane bedring og fore-
byggelse af bl.a. fejlstilling af led samt smertefulde muskelspaendinger

m  Erintensiv med mange hvilepauser

m  Er problemorienteret og foregar med patientens deltagelse

m  Er baseret pa at det indleerte kan overferes fra en situation til en
anden

m  Er baseret pa, at patientens bevaegeapparat holdes i form og at
patienten lejres hensigtsmaessigt under hvile og sevn.

ABC-koncepter har spillet en stor rolle inden for uddannelse og speciali-
sering af terapeuter og sygeplejersker, og mange praktikere har gode
erfaringer med disse. Ingen af koncepterne udmeaerker sig dog indtil videre
ved at veere evidensbaserede.

Referencer: (2-4).

Acquired Brain Injury. Pa dansk erhvervet hjerneskade. Anvendes som
samlebetegnelse for bl.a. apopleksi og traumatisk hjerneskade.

Activities of Daily Living eller oversat til dansk almindelige dagligsaktivite-
ter, der vedrgrer et menneskes handtering af egenomsorg. Begrebet
opdeles ofte i PADL og IADL.

En samlet betegnelse for forstyrrelser i sprogproduktion og sprogforsta-
else. Evnen til at opfatte talt og skrevet sprog og evnen til at udtrykke
tanker i skrift og tale er helt eller delvist nedsat.

Affolter modellen®er en klinisk interventions- og lseringsmodel til
personer med adfeerdsproblemer, som er udlest af perceptionsforstyrrel-
ser. Terapimodellen bygger pa en udviklingsmodel over menneskets
forudsaetninger for problemlasende adfzerd (5).

Se i vrigt ABC-koncepter.

Blodprop og bladning i hjernen. Typiske symptomer er halvsidig lammelse,
talebesvaer, synsproblemer og mentale symptomer. | sveere tilfelde er der
nedsat bevidsthedsniveau.

Standardiseret evaluering og kvantificering af evnen til at udfere basale
dasgligdags aktiviteter sa som personlig hygiejne, toiletbesag, spisning etc.
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Bobath Bobath konceptet er en problemlgsende tilgang til undersagelse og
behandling af personer med forstyrrelse i funktion, bevaegelse og postural
kontrol som folge af en leesion i centralnervesystemet
(http:/ /www-ibita.org/assumptions_english.ntm). Siden 50’erne har
Bobath-konceptet (kendt som NDT (Neuro Developmental Treatment)
spillet en stor rolle inden for uddannelse og specialisering af ergoterapeu-
ter og fysioterapeuter. | takt med, at nyere forskning har pavist nedvendig-
heden af mere funktionsrettet genoptraening, har Bobath-konceptet
udviklet sig til ogsa at prioritere motorisk laering (Motor Relearning
Programme) og bevaegelsesvidenskab (Movement Science). Siden de
tidlige 90’ere er navnligt tidlig fysioterapeutisk indsats i fase | og Il blevet
inspireret af det tyske ABC-koncept (Affolter Bobath Coombes), hvorved
fysioterapeutisk uddannelse og specialisering ogsa er kommet til at
omfatte guiding a.m. Affolter og Facio Oral Tract Terapi (FOTT) a.m.
Coombes. Nyere evidens for effekten af Constraint Induced Movement
Therapy (CIMT) og gangtraening ved hjaelp af vaegtaflastet labebandstrae-
ning (BWST) har medfert stigende interesse for kurser inden for disse
specialer. Endelig har fitnessbalgens fremmarch i 80’erne sat sit praeg pa
uddannelse og specialisering i styrke- og konditionstraening til neurologi-
ske patienter.

Borgerorienterede Der anvendes gennemgaende forskellige betegnelser for borgeroriente-
tilgange rede tilgange. Pa dansk fx borgerinvolvering, borgerdeltagelse og borger-
orientering. Se analyse i kapitel 4.

Borgerorienterde tilgange henviser i denne MTV’s sammenhaeng overord-
net til indsatser, hvor den enkelte persons egne oplevelser, holdninger,
vaerdier og mal inddrages og tilleegges central betydning i rehabiliterings-
processen. Malet for indsatsen er, ikke alene malbare funktionsforbedrin-
ger, men ogsa at borgeren opnar reel mulighed for deltagelse i samfundet
og oget livskvalitet. Begreber som brugerorientering eller ferste persons-
perpektiver har overlappende betydning.

Begrebet individualisering, der henviser til, at en rehabiliteringsindsats
tager udgangspunkt i en individuel analyse af personens symptomer og
potentialer.

CAHAI Score The Chedoke Arm and Hand Activity Inventory score. En standardiseret
evaluering og kvantificering af evnen til at bruge arm og handfunktion pa
aktivitetsniveau.

Case-management Begrebet er oprindeligt amerikansk og beskrives saledes:

Case management fokuserer pa at levere personlig service i forhold til
forberinger pa folgende omrader:

1) Sikring af overgang for en ny patient til en anden lokalitet (fra sygehus
til hjem eller fra sygehus til beskyttet bolig/stattet pleje). Det kan ogsa
vaere styring af tidligere indsats til et mere intensivt niveau

2) Planlaegning og sikring af pleje, hjaelp og/eller traening

3) Evaluering af resultater og tilpasning af planen

4) Evaluering af indsatsprogrammernes effektivitet og tilpasning af
programmerne gennerelt.

Referencer: (6-8).
CIMT Constraint-Induced Movement Therapy

Coombes Coombes konceptet, ogsa kaldes FOTT™ (Facial Oral Tract Therapy),
beskaeftiger sig med normalisering og stimulering af funktioner omkring
ansigt og mund/svaelg, som er forudsaetninger for at kunne spise, drikke
og tale og dermed kunne indga i sociale relationer. Se i @vrigt ABC-
koncepter

CCT Clinical Controlled Trial, klinisk kontrolleret studie. Ikke randomiseret.
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Cueing

Diskontering

Dysartri

Dysfagi

EMG-feedback

Erhvervet hjerneskade
ES

Holistiske rehabilitering-
sprogrammer

FES

Fugl-Meyer Score

IADL

ICF

Inkrementale
omkostninger

Interdisciplinaert
samarbejde

En ofte anvendt metode i hjerneskaderehabilitering, hvor der gives
understgttende stimuli i forbindelse med indleering og genkaldelse af
information. Den understattende stimulus kan veere af forskellig kvalitet:
Visuel, taktil, motorisk, auditiv osv.

En procedure hvor en strem af omkostninger og/eller gevinster, der
optraeder pa forskellige tidspunkter, kan udtrykkes ved et enkeltbelgb
henfort til et givet tidspunkt, fx nutidsvaerdien.

Talebesvaer som ikke skyldes afasi (se ordliste). Dysartri betyder fejlagtig
artikulation. Dysartri kan bl.a. opsta som falge af lammelse i mund, tunge,
ganesejl eller sveelg.

Synkebesveer pga. lammelse i mund og sveelg. Ofte forbundet med
fejlsynkning til luftvejene med risiko for udvikling af lungebetaendelse.

Elektrisk registrering af muskelaktivitet med feedback i form af fx lyd.

Ikke medfedt hjerneskade som felge af fx apopleksi, traume, iltmangel,
toksisk pavirkning eller andre sygdomme.

Effect Size. Udtrykker starrelsen af en effekt. Se ogsa OR, SES og SMD.

Der er tale om en samlebetegnelse for en type rehabiliteringsprogrammer,
som tilbyder individuelt tilrettelagte, multidisciplinaere, gruppebaserede,
lzengerevarende og intensive forlgb. Programmerne indeholder elementer
af fysisk, kognitiv og adfaerdstraening og har saerligt fokus pa psykologisk
bearbejdning af det rolle- og identitetsskifte, som ofte er problematisk for
den senhjerneskadede person. Programmerne indeholder ogsa tilbud til
familie og parerende samt elementer af socialtraening og erhvervsafkla-
ring. Denne programtype har historiske referencer til Israel og USA i
midten af forrige arhundrede. Programmerne henter teoretisk og metodisk
inspiration fra neuropsykologer som amerikanske Yehuda Ben Yishay,
George Prigatano og danske Anne-Lise Christensen. Ogsa A.R. Luria (Den
kulturhistoriske skole), Sigmund Freud (Psykoanalyse) og Goldstein
(Gestalt psykologi) har leveret teoretisk inspiration til traditionen.

Funktionel Elektrisk Stimulation. En ude fra elektrisk pafert stimulation af
muskelveev med muskelsammentraekning til folge.

En standardiseret evaluering af hjerne/nervefunktion pa kropsniveau, dvs.
fx evnen til at bevaege en arm malt ved kraft-, aktiv- og passiv beveegelig-
hed og koordination, men ikke evnen til at udfere malrettede aktiviteter.

Instrumental Activities of Daily Living, der omfatter komplekse aktiviteter,
der ligger uden for menneskets egenomsorg, dvs. udadvendte aktiviteter
der er basale for at leve et uafheengigt liv i samfundet, herunder ogsa
arbejds- og fritidsaktiviteter.

"International Classification of Functioning, Disability, and Health (ICF)”" (9)
er baseret pa WHO's bio-psyko-sociale helbredsmodel, og beskriver en
persons funktionsevne i sammenhaeng med den omverden personen lever
i. Se afsnit 2.1.3.

Forskel i omkostninger (differensomkostninger) mellem to interventioner/
alternativer som sammenlignes.

Se multidisciplinaert samarbejde.
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Multidisciplinaere Der er ikke nogen entydig definition og forstaelse af begreberne tvaerfag-

interventioner lige, multi-, inter- og transdisciplinaere indsatser og interventioner. Men
det omfatter overordnet set, at interventionen er sammensat af mere end
én faglig disciplin. Betegnelsen siger ikke n@dvendigvis noget om
samarbejdets indhold.

Nar denne MTV benytter betegnelsen multidisciplinaere interventioner
refererer det udelukkende til de multidisciplinaere interventioner (studier),
der er inkluderet i teknologi 1.

Se i gvrigt tvaerfaglige indsatser.

Derudover finder denne MTV, at det er relevant specifikt at undersoge,
hvad de forskellige betegnelser daekker over, nar de anvendes. MTV’en
undersager systematisk sammensatningen og indholdet af teamarbejdet i
tveerfaglige indsatser i teknologi 2, afsnit 4.4.5.

MTV’en benytter tvaerfaglige indsatser gennem hele MTV-rapporten som
en overordnet betegnelse for indsatser, der gennemfgares af to eller flere
discipliner, hvis ikke anden praecis definition er angivet. | de tvaerfaglige
indsatser forudseettes en form for samarbejde, uden at samarbejdets form
og indhold naermere er bestemt. Det kan daekke over samarbejdsformer
fra at arbejde taet og malrettet sammen til at arbejde parallelt.

Betegnelser som tveerdisciplineert- interdisciplinaert- og transdisciplinaert
samarbejde benyttes og kan alle vaere betegnelser for indholdet af det
tveerfaglige samarbejde, hvis der ikke er angivet praecis definiton. Se i
ovrigt afsnittet om betydning af tveerfaglige indsatser i teknologi 2, afsnit
445.

Multidisciplinaert Se tveerfagligt samarbejde.

teamsamarbejde
Multidisciplinaert-, interdisciplinaert- og transdisciplisert samarbejde,
tveerfagligt samarbejde og teamsamarbejde er forskellige betegnelser for
samarbejdsform- og struktur i de multidisciplinaere indsatser. Betegnel-
serne tillaegges forskellig betydning. Denne MTV benytter betegnelsen
multidisciplinaert samarbejde som generel betegnelse for samarbejdet ved
multidisciplinaere indsatser, velvidende at dette ikke er et entydigt begreb.
MTV’en undersoger systematisk, hvilken betydning teamsamarbejdet
tilleegges i teknologi 2, afsnit 4.4.5

McCallin praesenterer definitioner af Sorrels-jones, fra 1997, af former for

teamsamarbejde, hvori monofaglige indsatser interagerer mere eller

mindre:

= Multidisciplineert samarbejde refererer til en samarbejdsproces, hvor
medlemmer af forskellige faglige discipliner undersgger eller behand-
ler patienter uafhaengigt (sa at sige parallelt, ved siden af hinanden)
og derefter deler informationer med hinanden

m  Interdisciplinaert samarbejde betoner et dybere niveau for samarbej-
de i hvilket processer som evaluering og udvikling af planlaegning sker
i feellesskab med professionelle fra forskellige discipliner, der uaf-
heaengigt samler deres viden.

Tveerfagligt og tveerdisciplinaert samarbejde er danske betegnelser pa
temsamarbejde.

Referencer: (10).

OR OR angiver sandsynligheden (oddsene) for, at en hvis begivenhed finder
sted hos interventionsgruppen, i forhold til sandsynligheden for at samme
begivenhed finder sted hos kontrolgruppen. Er OR=1, betyder det, at der
ikke er nogen forskel mellem interventions- og kontrolgruppen.
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Teoribaserede analyser

PADL

PEG sonde

RAS

RCT
rTMS

SCA-metoden

Seriel gipsning

SES

SMD

Social deltagelse

SSRI-praeparater

Task-orienteret repetitiv
treening

TBI

Tilgraensende lidelser

Med teoribaserede analyser forstas analyser influeret af teori, hvilket
indebaerer bade et seerligt blik pa problemstillingen, en metodisk veerk-
tojskasse, en retning for analysen og et deraf falgende saet mulige kon-
klusioner. Med begrebet "teori’ hentydes i denne sammenhazeng til den
forstaelse af teori, som dominerer samfundsvidenskabelige og humanisti-
ske forskningstraditioner, nemlig at teori er et veaerktgj til at dbne under-
sogelsen og analysen med gennem sammenligning med andre undersogel-
ser af samme eller lignende faenomener. Denne forstaelse betyder, at teori
bruges til at afgraense genstanden i bevidstheden om, at genstanden ind-
gar i andre relationer end de undersogte og kan opfattes anderledes (11).
Se teknologi 2.

Physical Activities of Daily Living omfatter alle basale daglige geremal, der
er ngdvendige for alle mennesker, fx at klare toiletbesag, bad, paklaedning,
spisning og bevaege sig.

Perkutan Endoskopisk Gastrostomisonde. En sonde som anlaegges gennem
maveskindet ind til mavesaekken. Benyttes ved laengerevarende problemer
med at indtage ernaering, vaeske og medicin.

Rhythmic Auditory Stimulation. Gangtraening med rytmemaessig stimula-
tion, fx med metronom.

Randomized controlled trial, randomiseret kontrolleret undersegelse.

Transkraniel Magnetisk Stimulation. En behandlingsteknik hvor man udefra
stimulerer dele af hjernen med et magnetfelt.

Supported Communication in Aphasia. Metoden bygger pa analyse af
kommunikationen mellem personen med afasi og samtalepartner. Her-
efter treenes begge i at understotte og treene kommunikationsfremmende
strategier. Interventionen rettes saledes bade mod personen med afasi og
dennes samtalepartner.

Benyttes til mindskning af fejlstilling af led som felge af kontraktur (@get
muskelspaending over laengere tid) ved en gradvis opretning gennem
gentagen gipsbandagering.

Standardised Effect Size, se ES.

Er effektstorrelsen <0,5 svarer det til en lille effekt, er den mellem 0,5 og
0,8 er effekten moderat, og er den >0,8 er effekten stor.

Standardised Mean Difference. Standardiseret middelforskel fx i effekt af
en given behandling i forhold til placebo (inaktiv behandling).

Er effektstorrelsen <0,5 svarer det til en lille effekt, er den mellem 0,5 og
0,8 er effekten moderat, og er den >0,8 er effekten stor.

Dansk overseettelse af social participation. Participation star sjeeldent
alene i den sundhedsvidenskabelige litteratur, men er et begreb, der
tydeliggar en deltagelsesdimension i en given aktivitet. Fx kan mennesket
deltage i en given aktivitet af personlige grunde eller for at imadekomme
samfundssociale behov og forventninger. Der er saledes ofte tale om
deltagelse i sociale feellesskaber og samfundet.

Selektiv Serotonin Reuptake Inhibitor. Medicin med antidepressiv effekt.

Opgave orienteret gentagen traening, dvs. treening af aktivitetsrelaterede
opgaver med hyppig gentagelse.

Traumatic Brain Injury. Pa dansk traumatisk hjerneskade.

Begrebet "tilgraensende lidelser” blev ferste gang brugt i "Behandling af
traumatiske hjerneskader og tilgraensende lidelser” (12). Tilgreensende
lidelser daekkede i denne publikation over patienter med hjerneskader
som folge af "kvaelning, drukning eller elektrisk sted” Vi har valgt yder-
ligere at inkludere patienter med hjerneskade som folge af: Forgiftning,
hjertestop, betaendelse i hjernen samt godartede svulster i hjernen.
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TNS Transkutan nervestimulation. Elektrisk stimulation af nervevaev via hudens
overflade.

Transfer Transfer handler overordnet om, hvorvidt effekt kan dokumenteres pa
tveers af kontekster. | denne MTV omhandler transfer derudover personer
med hjerneskades manglende evne til at foretage transfer af indlaering,
pga. kognitive problemer, og endeligt hvordan dette erfares subjektivt af
personen med hjerneskade. | kapitel 4 omhandler transfer, hvorvidt den
hjerneskadede person subjektivt finder, at viden og faerdigheder, som
vedkommende tilegner sig under institutionsbaseret rehabilitering, er
relevant og nyttig i de sammenhaenge vedkommende udskrives til.

Tvaerfaglige indsatser Derudover finder denne MTV, at det er relevant specifikt at undersage,
hvad de forskellige betegnelser daekker over, nar de anvendes. MTV’en
undersgger systematisk sammensaetningen og indholdet af teamarbejdet i
tveerfaglige indsatser i teknologi 2, afsnit 4.4.5.

MTV’en benytter for klarhedens skyld tveerfaglige indsatser gennem hele
MTV-rapporten, som en overordnet betegnelse for indsatser, der gennem-
fores af to eller flere discipliner, hvis ikke anden praecis definition er an-
givet. | de tveerfaglige indsatser forudsaettes en form for samarbejde, uden
at samarbejdets form og indhold naermere er bestemt. Det kan daekke
over samarbejdsformer fra at arbejde teet og malrettet sammen til at
arbejde parallelt. Betegnelser som tveerdisciplinaert- interdisciplinaert-og
transdisciplinaert samarbejde benyttes og kan vaere synonymer for det
tveerfaglige samarbejde, hvis der ikke er angivet praecis definiton. Se i
ovrigt afsnittet om betydning af tveerfaglige indsatser i teknologi 2, afsnit
445.

Se ogsa multidisciplinaere interventioner.

Tveerfagligt samarbejde Multidisciplinzert-, interdisciplinaert- og transdisciplisert samarbejde,
tveerfagligt samarbejde og teamsamarbejde er forskellige betegnelser for
samarbejdsform- og struktur i de tveerfaglige indsatser. Betegnelserne
tilleegges forskellig betydning. Denne MTV benytter generelt betegnelsen
tvaerfagligt samarbejde, hvor ikke andet er angivet for samarbejdet, der
finder sted i tveerfaglige indsatser, velvidende at dette ikke er et entydigt
begreb. MTV’en undersager systematisk, hvilken betydning teamsamarbej-
det tilleegges i tveerfaglige indsatser i teknologi 2, afsnit 4.4.5.

McCallin praesenterer definitioner af Sorrels-jones, fra 1997, af former for

teamsamarbejde, hvori monofaglige indsatser interagerer mere eller

mindre:

= Multidisciplineert samarbejde refererer til en samarbejdsproces, hvor
medlemmer af forskellige faglige discipliner undersgger eller behand-
ler patienter uafhaengigt (sa at sige parallelt, ved siden af hinanden),
og derefter deler informationer med hinanden

m Interdisciplinaert samarbejde betoner et dybere niveau for samarbej-
de i hvilket processer som evaluering og udvikling af planlaegning sker
i feellesskab med professionelle fra forskellige discipliner, der uafhaen-
gigt samler deres viden.

Se i gvrigt tvaerfaglige indsatser.

Referencer: (10).

Verbal apraksi Nedsat evne til at tale trods intakt evne til sprogproduktion og intakt
taleorgan. Apraksi er nedsat evne til at udfere malrettede handlinger pga.
nedsat evne til at planlaegge og udfere handlingen.

USN Unilataral spatial neglect.
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1 Introduktion

11 Baggrund

Den akutte behandling af erhvervet hjerneskade har i en drrekke veeret i fokus sével
nationalt som internationalt med gode resultater til folge. Flere overlever alvorlige trau-
mer og sygdomme, hvilket har medfert, at flere personer lever med, eller er i risiko for,
at fa komplekse folger efter erhvervet hjerneskade. Disse folgevirkninger kan manifeste-
re sig som nedsat funktionsevne fysisk, psykisk og socialt. Hjerneskaderehabilitering
omfatter forleb med en rekke forskellige indsatser rettet mod sygdommen eller skaden
og mod personens livssituation. Mélet er at mindske felgerne af sygdommen eller ulyk-
ken, og at personen opndr et selvsteendigt og meningsfuldr liv (13).

Apopleksi og traumatisk hjerneskade og tilgreensende lidelser er de storste arsager til
erhvervet hjerneskade. Der var ca. 12.500 indleggelsesforlob pga. apopleksi (opgjort i
Landspatientregisteret) i 2009. Der var i alt ca. 9.500 indleggelsesforleb pga. trauma-
tisk hjerneskade og tilgreensende lidelser. En del af disse patienter vil have behov for
rehabilitering,.

Der har varet mindre systematisk fokus pé det efterfolgende rehabiliteringsforleb i for-
hold til den akutte behandling. Denne MTV satter derfor fokus pa rehabiliteringsfor-
lgbet efter den akutte behandling, der organisatorisk spender over indsatser pa hospi-
tal, pd regionale specialcentre, i kommunalt regi, i selvstzendige institutioner samt ind-
satser i hjemmet. MTV’en setter primert fokus pé to centrale sporgsmal: Hvilken evi-
dens er der for hjerneskaderehabilitering, og hvordan tilrettelegges sammenhangende
rehabiliteringsforlgb hensigtsmessigt pa tvars af sektorer og faggrupper?

Vurderingen af evidensen knytter sig til mange faktorer. Personer med hjerneskade er
en heterogen gruppe med meget forskellige og samtidigt ofte multifacetterede proble-
mer og rehabiliteringsbehov. Mange forskellige faggrupper bidrager med indsatser rettet
mod bdde fysiske, psykologiske og sociale problemstillinger. Rehabiliteringsindsatsernes
effeke er ligeledes athangig af den organisering og praksis, som indsatserne udfoldes i
blandt professionelle, i hverdagslivet og i arbejdsmeassige sammenhange.

Rehabilitering som teknologi kan siledes ikke afgrenses til medicinsk funderede inter-
ventioner — hjerneskaderehabilitering er i hoj grad karakteriseret ved ogsa at vare en
social teknologi, dvs. en videnspraksis, gennem hvilken individer former og formes til
at forstd og handle p& bestemte mader (14).

Forskning og udvikling af praksis sker siledes ud fra forskellige forskningstraditioner.
Derfor tager denne MTV et bredt udgangspunkt i analysen af indsatsernes effekt og i
vurderingen af drsagerne til, at nogle rehabiliteringsindsatser virker bedre end andre.
Det er denne MTV’s ambition ikke blot at bidrage til effektvurdering af enkeltstdende
interventioner, men om muligt pege pd mere generelle principper og forstdelsesrammer,
der har betydning for at opnd positive resultater gennem hjerneskaderehabilitering.

Personer med erhvervet hjerneskade oplever oftest betydelige tab af fysiske, kognitive
og sociale kompetencer. Ofte medferer hjerneskaden, at hele livssituationen forandrer
sig afgerende for personen selv og for de parerende. I arbejdet med rehabilitering er det
pa denne baggrund langt fra tilstrekkeligt at betragte de professionelle indsatser. Til-
retteleeggelsen af forlob med hjerneskaderehabilitering ma bygge pa viden om, hvordan
personer med hjerneskade og deres pirorende handler og interagerer i forlebene samt
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inddrage viden om deres behov og ensker med henblik pa at optimere rehabiliterings-
forlebene. Der er siledes behov for at producere viden om patient- og pargrendes per-
spektiver pa forlob med rehabilitering.

Hjerneskaderehabilitering involverer flere sektorer, og tilretteleggelsen af rehabilite-
ringsindsatsen i og mellem regioner, kommuner og andre akterer udger i dag en
vasentlig udfordring for alle parter. Sundhedsstyrelsens redeggrelse for behandling af
traumatisk hjerneskade og tilgreensende lidelser fra 1997 er en vigtig milepal i forhold
til, at der blev taget initiativ til at etablere serlige afdelinger og institutioner i de tidli-
gere amter, hvis formal var hjerneskaderehabilitering (12). Med kommunalreformen i
2007 og @ndringer i sundhedsloven i 2006 skete en reorganisering af ansvarsomrader
og arbejdsdelinger mellem regioner og kommuner. Rehabilitering er ikke navnt i sund-
hedsloven. I praksis benyttes de lovgivningsmassige rammer inden for seks forskellige
lovgivninger i realiseringen af rehabiliteringstilbud: Sundhedsloven, beskaftigelsesind-
satsloven, aktivloven, serviceloven, lov om specialundervisning og lov om ungdomsud-
dannelse for unge med serlige behov.

Kommunalreformen medferte organisatoriske 2ndringer, som bevirker bide oget cen-
tralisering og decentralisering pd omridet. Reformen betod en decentralisering af gen-
optreningsindsatsen ved, at kommunerne far storre ansvar for hjerneskaderehabilite-
ring efter endt hospitalsbehandling. Den specialiserede ambulante genoptrening vare-
tages i hospitalsregi, mens almen og specialiseret genoptrening sker i kommunalt regi.
Dette kan bidrage til, at rehabiliteringsindsatsen i kommunalt regi kan tilrettelegges i
sammenhzng med kommunernes gvrige rehabiliteringsindsatser (15). Reformen igang-
satte sdledes reorganiseringsprocesser, som langtfra er afsluttet, hvor viden og kompe-
tencer flyttes. Det er derfor vanskeligt at danne sig et fuldsteendigt fagligt og organisa-
torisk overblik over eksisterende rehabiliteringsindsatser. Derfor er en grundig analyse
af muligheder og barrierer for tilretteleggelsen af malrettede, effektive og sammenhan-
gende rehabiliteringsforlob af hej kvalitet nodvendig.

De mange forlgb, som kraever langvarig rehabilitering, medferer store udgifter til hospi-
talsophold, genoptrening, revalidering og @ndring af boligforhold. I 2005 dokumente-
rede en storre europaisk analyse, at udgifterne til udredning og behandling af neurolo-
giske sygdomme i Europa er store, og at forekomsten for disse sygdomme forventes at
stige (16). Denne MTV afseger derfor mulige omkostninger og gevinster ved hjerne-
skaderehabilitering.

1.2 Formal

Formalet med denne MTV er, p& baggrund af en systematisk og alsidig vurdering, at
give rddgivning om, hvordan forleb med hjerneskaderehabilitering kan tilrettelegges
tvarsektorielt og tvardisciplinert, siledes at indsatsen er malrettet, af ensartet hej faglig
kvalitet og sammenhzangende for de implicerede. Vurderingen omfatter folgende analy-
ser:

Teknologi 1— effektvurdering af rehabiliteringsinterventioner bidrager med en systematisk
gennemgang af interventionernes kvantitative effekt. Der gennemgas multidisciplinere,
fysiske, kognitive, emotionelle, personlighedsmassige, kommunikative samt sociale
interventioners effekt.
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Teknologi 2 — fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering. Denne ana-
lyse gennemgar systematisk viden om: Borgerorienterede tilgange, at arbejde med mal-
setning, leringsstrategier og transfer af viden og ferdigheder samt tverfaglige indsatser.

Patient- og parorendeanalysen setter fokus pd, hvordan personer med hjerneskade og
deres pargrende oplever og hdndterer livsforandringer og rehabiliteringstilbud samt
deres erfaringer med at blive reintegreret i det sociale liv.

Organisationsanalysen gennemgdr litteraturbaseret de internationale erfaringer med hjer-
neskaderehabilitering og undersoger barrierer og muligheder for at opné sammenhan-
gende forlgb pa tveers af og internt i regioner og kommuner.

Dkonomianalysen undersoger de samlede omkostninger forbundet med hjerneskadere-
habilitering og gennemsnitlige samfundsmassige omkostninger ved forskellige typer af
rehabiliteringsforlgb samt de skonomiske gevinster.

1.3 Malgruppe

MTV’ens primere mélgruppe er arbejdsgrupperne samt referencegruppen til forlgbs-
programmerne for traumatisk hjerneskade og apopleksi i regi af Sundhedsstyrelsen,

Enhed for Sundhedsplanlagning.

Derudover er MTV’ens malgruppe administratorer og kliniske beslutningstagere inden
for hjerneskaderehabilitering i regioner og kommuner.

14 Definition og afgraensning

Der findes forskellige definitioner af rehabilitering. Den nyeste er Sundhedsstyrelsens
oversattelse (maj 2010) af WHO’s definition: “"Rebabilitering af mennesker med nedsat
[funktionsevne er en rakke af indsatser, som har til formal at sette den enkelte i stand til ar
opnd og vedligeholde den bedst mulige fysiske, sansemassige, intellektuelle, psykologiske og
sociale funktionsevne. Rehabilitering giver mennesker med nedsat funktionsevne de redska-
ber, der er nodvendige for ar opnd uafhangighed og selvbestemmelse.”(se afsnit 2.1).

Hverken denne eller de evrige definitioner af rehabilitering giver mulighed for at
afgreense og bestemme indholdet af teknologien (hjerneskaderchabilitering) nermere,
idet definitionen ikke angiver en narmere beskrivelse af hvilke indsatser, metoder og
processer, der indgar i rehabilitering. Definitionen praciserer dog et formél i henhold
til at opnd og vedligeholde funktionsevne i bred forstand, og rehabilitering omfatter en
rekke indsatser til at opnd uathengighed og selvbestemmelse for den enkelte. I det lys
angiver definitionen en vid ramme for indholdet af nazrverende MTV, og de fem oven-
navnte delanalyser understreger MTV’ens brede udgangspunkt i vurderingen af hjer-
neskaderchabilitering.

WHO har formuleret en international klassifikation til vurdering af personers helbreds-
tilstand i relation til rehabilitering (International Classification of Functioning, Disabi-
lity and Health (ICF)). Klassifikationen er baseret pA WHO’s bio-psyko-sociale begrebs-
model. Modellens komponenter omfatter funktionsevne, personlige og kontekstuelle
faktorer. Denne forstielsesramme vil sammen med andre perspektiver danne rammen

for vurdering af hjerneskaderehabilitering (se uddybning i afsnit 2.1.3).
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MTV’ens forskningsbaserede tilgang og den givne tidsramme gor, at MTV’en mé
afgreense sig, ogs i forhold til forlebsprogrammernes indhold. Folgende afgrensninger
er valgt ud fra, at MTV’en skal have fokus pd de omrader, hvor der er storst faglig
uklarhed, og hvor MTV’en kan bidrage med mest til forlobsprogrammerne:

=  MTV’en fokuserer pa rehabilitering og omhandler ikke den akutte behandling

=  MTV’en omhandler rehabiliteringsbehov, som er opstéet pd baggrund af alle akut
opstdede, ikke-progredierende neurologiske sygdomme. Det omfatter blodprop eller
bledning i hjernen (apopleksi og subarachnoidal bledning (SAH)), traumatisk hjer-
neskade, infektioner og hjernelidelser (encephalopati inklusiv anoxi efter hjertestop).
Endvidere inkluderes litteratur om primeare lavgradstumorer i hjernen og tumorer i
hjernens hinder. MTV’en omfatter ikke skader i rygmarven og det perifere nervesy-
stem. Patienter der lider af progredierende hjernelidelser som Alzheimers sygdom,
blodpropdemens og andre neurodegenerative lidelser som Parkinsons sygdom, mul-
tipel sklerose eller gvrige cancertyper som metastaser i hjernen medtages heller ikke.
Endvidere er hjernerystelse ikke inkluderet.

MTV’en omhandler personer over 18 ir.

1.5 MTV-spgrgsmal

Teknologi 1: Effektvurdering af rehabiliteringsinterventioner

= Huvilken evidens er der for effekt af multidisciplinart tilrettelagte hjerneskaderchabi-
literingsforleb? Herunder: Forer multidisciplinert tilrettelagte forleb til bedre resul-
tater? Og i givet fald hvordan, hvornér og til hvem?

= Huvilken evidens er der for effekt af interventioner rettet mod hhv. det fysiske, kog-
nitive, emotionelle, personlighedsmassige, kommunikative og sociale omrade i et
forlob med hjerneskaderchabilitering?

= Huvilke komponenter har betydning for resultatet af forleb med hjerneskaderehabili-
tering? Herunder: Intensitet og varighed af interventionen, sygdomsgrad, regionalt
eller kommunalt plan, intervention pd hospital/klinik eller i hjemmet.

Teknologi 2: Fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabiliteringen

= Hovilken viden og teoretiske tilgange ligger til grund for de seks antagelser (1) i de
inkluderede multidisciplinere interventioner i teknologi 1, (2) i de danske udvik-
lingsrapporter og (3) i en systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ) inden for
rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade? Og til sidst i hvilket omfang
kan denne viden tilskrives betydning for at opna positive resultater af hjerneskade-
rehabilitering?

= Hvilke kompetencer forudsattes i det udferende led?

Patient:

= Hvordan oplever personer det at fi en hjerneskade, og hvordan hindterer de livsfor-
andringer? Herunder disses betydninger for tilretteleeggelsen af hjerneskaderchabili-
tering.

= Hvordan oplever og handler pirorende i forhold til sygdommen, rehabilitering og
@ndrede livsbetingelser. Herunder disses betydninger for den fremtidige tilretteleg-
gelse af rehabilitering?

= Hvordan oplever personer med erhvervet hjerneskade og de parerende rehabilite-
ringsindsatser, og hvad betyder det for den fremtidige tilretteleeggelse af rehabilite-
ringstilbud?

63 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



= Hvordan anskues og indgir personer med hjerneskade og deres pirorende som en
del af livet uden for hjemmet, og hvilke betydninger kan det have for rehabilitering?

Organisation:

= Hvad kan den internationale litteratur bidrage med i etableringen af modeller for
organisering af sammenhzngende hjerneskaderehabiliteringsforleb i Danmark?

= Hovilke barrierer og muligheder eksisterer der for et sammenhzngende forlob med
hjerneskaderchabilitering?

= Hvordan opnis et sammenhzngende forlob med hjerneskaderehabilitering p tvars
af sekrorielle og fagprofessionelle greenseflader?

Dkonomi:

= Hvad er de samlede (irlige) omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og -rehabilitering i Danmark set fra hhv. et samfundsmassigt, regionalt og kommu-
nalt perspektiv?

= Hvad er de gennemsnitlige samfundsekonomiske omkostninger forbundet med et
typisk hjerneskadebehandlings- og -rehabiliteringsforlob?

= Hvad er den gkonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering?

1.6 Metode

For at belyse MTV-sporgsmalene i denne MTV-rapport er der foretaget systematiske
litteratursegninger i forhold til alle analyser. Det er kun studier der, efter kritisk littera-
turvurdering, har relevans og tilstrekkelig hej kvalitet, der er inkluderet som grundlag
for analyserne.

For hver af delanalyserne er der udarbejdet en samlet bedemmelse af litteraturens kvali-
tet. Disse er beskrevet i bilag 4c¢, Se, 6d og 7f. De inkluderede studier beskrives i evi-
denstabeller i bilag 4b, 5¢, 6¢ og 7e.

MTV’ens mal er at tilvejebringe den bedst tilgengelige evidens inden for ovennzvnte
omréder. Oxford Centre for Evidence-Based Medicine’s Levels of Evidence and Grades
of Recommendation (se bilag 1), der graderer efter studiedesign, danner baggrund for
evidensgraderingen af de kvantitative studier. De kvalitative studier der er inkluderet i
teknologi 2, patient-pdrorende- og organisationsanalysen gennemgér ligeledes kvalitets-
vurdering (se bilag 1).

Teknologi 2 er suppleret med en systematisk gennemgang af danske udviklings- og
evalueringsrapporter. Udviklingsrapporterne har generelt ikke status som videnskabelig
licteratur, der har gennemgget peer review. Udviklingsrapporterne inddrages, idet de
kan bidrage med central viden om dansk praksis inden for hjerneskaderehabilitering,.

Organisationsanalysen er suppleret med fokusgruppeinterviews. Metodebeskrivelser

findes i bilag 7b, 7c og 7d.
Okonomianalysen omfatter ogsd analyser, der er baseret pa registerdata samt en gen-

nemgang af danske omkostningstal i forhold til beregninger af omkostninger ved fire
udvalgte rehabiliteringsscenarier (se kapitel 8).
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2 Om hjerneskaderehabilitering

21 Hvad er hjerneskaderehabilitering?

Der eksisterer flere definitioner af rehabilitering. Hjerneskaderehabilitering herer ind
under de generelle definitioner af rehabilitering, og defineres altsd ikke specifike. I det
folgende prasenteres de to definitioner, der er centrale for hjerneskaderchabilitering i
dansk sammenhang. Efterfolgende ses der pa relationen mellem rehabilitering og
beslegtede begreber. Til sidst prasenteres WHO’s International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF), som er en referenceramme i forbindelse
med rehabilitering.

211 Definition af (hjerneskade)rehabilitering

Den ene definition af rehabilitering er Sundhedsstyrelsens oversettelse (maj 2010) af
WHO?s definition:

” Rehabilitering af mennesker med nedsat funktionsevne er en rakke af indsatser, som har til
Jformdl at satte den enkelte i stand il at opnd og vedligeholde den bedst mulige fysiske, san-
semassige, intellektuelle, psykologiske og sociale funktionsevne. Rehabilitering giver menne-
sker med nedsat funktionsevne de redskaber, der er nodvendige for at opnd uafhangighed og

selvbestemmelse.”

Den anden er definitionen i "Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet” fra Marselisborg-
Centeret 2004°

"Rehabilitering er en milrettet og tidsbestemt samarbejdsproces mellem en borger, parorende
og fagfolk. Formdlet er, at borgeren, som har eller er i risiko for at fi begransninger i sin fysi-
ske, psykiske ogleller sociale funktionsevne, opndr et selvstendigt og meningsfuldt liv. Rehabi-
litering baseres pd borgerens hele livssituation og beslutninger, og bestir af en koordineret,
sammenhangende og vidensbaseret indsats” (13).

WHO’s definition sztter eksplicit mennesket, der skal rehabiliteres i fokus. Defini-
tionen i "Hvidbog om rehabiliteringsbegrebet” ligger tet op ad WHO-definitionen,
men Hvidbogen bestemmer, i modsatning til WHO, rehabilitering som en zidsbestemt
proces. Endvidere legges der i de uddybende bestemmelser i Hvidbogen vegt pa ele-
menter som inddragelse af borgerens samlede livssituation, tvaerfagligt samarbejde, hel-
hedssyn, koordination og vidensbasering af den faglige indsats.

Béide Hvidbogens og WHO?’s rehabiliteringsdefinitioner er generelle definitioner, der
ikke er mélrettet specifikke patientgrupper.

De nevnte definitioner fokuserer pd endemaélet med rehabilitering. Formalet med reha-
bilitering praciseres i Hvidbogen for den enkelte borger som:
= Bevare og fremme livskvalitet
= Genvinde tidligere funktionsniveau eller opné hgjest mulig funktionsevne, forebyg-
ge tilbagefald, senfolger eller yderligere reducering i funktionsevnen, kunne leve
med varige funktionsnedsattelser eller kronisk sygdom og fremme sundhed ved at
kunne mestre sin situation
= Opni ligestilling i forhold til evrige borgere med hensyn til personlig frihed i hver- . "\ o0
dagslivet og deltagelse i samfundet (13). er under redigering
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Helt pracist at tidsbestemme rehabiliteringsindsatsen lader sig ikke gore. Men resulta-
terne fra denne MTV underbygger, at en tidlig indsats er vigtig. Derimod er det van-
skeligere at afggre, hvorndr en rehabiliteringsindsats er afsluttet, hvilket knytter sig til,
hvorndr og hvordan en person med hjerneskade har opnéet mest mulig selvbestemmel-
se og uafthengighed.

Det er ngdvendigt at tilfeje en precisering af serlige forhold, der gor sig geldende i
forbindelse med hjerneskaderehabilitering.

Hjerneskaderchabilitering har mange felles trek med rehabilitering af personer med
andre komplekse og kroniske lidelser. Men den hjerneskadede person er karakteriseret
ved ofte at vare ramt af en kombination af fysiske, sensoriske, kognitive, emotionelle
og adferdsmassige forstyrrelser. Personens forudsetninger for at indga i rehabiliterings-
forleb er saledes pa en rekke omrider svaekket. Dette forhold stiller skerpede krav om
ikke alene tverfaglig viden, men ogs& om specialviden hos de faggrupper, der arbejder
med hjerneskaderehabilitering.

Ogsi det forhold at den eksisterende viden om spontanforleb efter hjerneskade og
viden om mulighed for at understotte og udnytte hjernens neuroplasticitet er under
stadig udvikling, er en serlig rammebetingelse, der adskiller hjerneskaderehabilitering
fra anden rehabilitering.

2.1.2 Rehabilitering og beslaegtede begreber

Genoptrening og rehabilitering bruges ofte med reference til samme type aktivitet eller
anvendes uden eksplicit definition, hvilket medferer begrebsmssig uklarhed pa reha-
biliteringsomridet. MTV’en ser rehabilitering som et mere omfattende begreb end
genoptrening. Begrebet genoptrening kan anvendes om afgrensede indsatser, der er
rettet mod treening fx af afgrensede funktioner og er ofte et betydningsfuldt aspekt i en
samlet rehabilitering sammen med andre indsatser (bilag 3b).

2.1.3 WHO'’s ICF-klassifikation

”International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) (9) blev pub-
liceret af WHO i 2001 og udkom pa dansk i 2003 (17). ICF anvendes som perspektiv
i denne MTV og introduceres derfor i det folgende.

Formaélet med ICF-klassifikationen er at etablere et falles sprog og en tilsvarende
begrebsramme inden for rehabiliteringsomridet. ICF er udviklet som redskab til hind-
tering af de centrale problematikker pa rehabiliteringsfeltet som en parallel og et sup-
plement til den Internationale Klassifikation af Sygdom (International Classification of
Disease (ICD)). Med den egede brug af terminologien sivel internationalt som i Dan-
mark medierer den i tiltagende grad diskursen pd omradet — i praksis, i det kliniske, i
det planleggende og i det organisatoriske arbejde samt inden for forskning (18).

ICF er baseret pA WHO’s bio-psyko-sociale helbredsmodel, og beskriver en persons
funktionsevne i sammenhzng med den omverden personen lever i. ICF bestdr af to
dele, som er afgreensede aspekter af den samlede helbredstilstand:

Del 1: Funktionsevne:

1. Kroppens funktioner og anatomi
2. Aktivitet og deltagelse.
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Del 2: Kontekstuelle faktorer:
1. Omgivelsesfaktorer, dvs. ydre pavirkninger af funktionsevne
2. Personlige faktorer, dvs. indre pavirkninger af funktionsevne.

Det centrale begreb i WHO?s forstdelse af rehabilitering er "funktionsevne”. I et rehabi-
literingsperspektiv betragtes funktionsevne som forbundet med sygdom, traume eller
andre helbredsbetingelser og ikke blot som en konsekvens af aktuelt helbred. Funktions-
evne betragtes endvidere som tet forbundet med personens karakteristika og omgivel-
serne. Rehabilitering er med sine mangfoldige indsatser pé én gang rettet mod funk-
tionsevnen og mod omgivelserne og personens modificerbare karakteristika (9).

ICF kan ses som en dynamisk model for samspillet med delkomponenterne. "ICF —
den danske vejledning og eksempler fra praksis” definerer omgivelsesfaktorer som:

”... Jysiske, sociale og holdningsmassige omgivelser, som mennesker bor og lever i. Om-
givelsesfaktorerne kan have begransende eller fremmende indflydelse pa en persons krops-
[funktioner og anatomi, pd muligheder for at udfore aktiviteter eller for deltagelse”.
Personlige faktorer defineres som: “knyrtet til personen som feks. alder, kon, social status,
mestringsevne og livserfaring” (19).

Figur 2.1: Samspillet mellem komponenterne i ICF (17)
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Ved at velge denne model som reference for arbejdet med MTV om hjerneskadercha-

bilitering, markerer MTV’en en anerkendelse af, at det i vurderingen af rehabiliterings-
indsatser ber klargeres, hvordan og pé hvilken made indsatser struktureres i hjerneska-
derehabilitering.

I denne MTV er modellen og tilhgrende begreber séledes dels brugt til at danne en
feelles struktur for fremstilling af maling og beskrivelse af effekt af indsatser i hjerneska-
derehabilitering, og dels inddraget for at anvise en model, der soger at afspejle kom-
pleksiteten ved hjerneskaderehabilitering.

Ud fra modellen skelner MTV’en mellem:

= Effekt pa kroppens funktion. Dvs., hvordan indsatsen pévirker en veldefineret fx
motorisk, mental eller psykologisk delfunktion.

= Effeke pa aktivitet refererer til indsatsens eventuelle mulighed for at pévirke evnen
til at udfere veldefinerede sammensatte handlinger med veldefinerede mal, typisk
malt ved hjelp af standardiserede adferdsmél fx ADL-mal (disability mal)

= Effeke pa deltagelse refererer til indsatser rettet mod at ege muligheden for aktiv
deltagelse i sociale dagligdagsaktiviteter (mal for samlet handicap).

67 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



Indsatser kan rette sig mod flere eller samtlige niveauer samtidigt og angiver ikke hvilke
metoder indsatserne skal omfatte.

Oget livskvalitet som effeke af rehabilitering refererer til den samlede, subjektive ople-
velse af en indsats. MTV’en har ikke lagt sig fast pa en overordnet felles definition af
begrebet livskvalitet.

2.2 Forekomsten af erhvervet hjerneskade

Baseret pd opgerelser i Landspatientregisteret (LPR) (se bilag 3.c for beregningsmeto-
de) estimeres det, at der i 2009 var 10.185 (5.319 mand og 4.866 kvinder) nyopstiede
tilfelde af apopleksi®. Tilsvarende estimeres det, at der var 2.396 (1.563 mand og 833
kvinder) nyopstiede tilfelde af traumatisk hjerneskade” og 4943 (2.576 mand og
2.367 kvinder) nyopstdede tilfzlde inden for kategorien tilgreensende lidelser®. Op-

gorelserne inkluderer personer pa 18 ér eller derover.

Ifolge drsrapporten for NIP-apopleksi (Det nationale Indikatorprojekt) var der i alt
indberettet 11.421 patientforleb til databasen i 2009 (20).

En litteraturbaseret beregning af nye tilfelde (incidens) baseret pa danske data fra 1990
(se bilag 3.c) estimerer antallet af apopleksier i Danmark i 2009 til 15.578. Den samle-
de forekomst (pravalens) af apopleksi estimeres til ca. 70.000 for personer pa 55 ar
eller mere samme 4r.

Der er ikke fundet litteratur med nye danske tal for traumatisk hjerneskade og tilgran-
sende lidelser, og en litteraturbaseret estimering af antal nye tilfzlde og samlet fore-
komst har derfor ikke veret mulig.

P4 baggrund af ovenstiende konkluderes det, at der er 10.000-15.000 nyopstiede til-
felde af apopleksi &rligt i Danmark.

2.2.1 Indlaeggelsesforlab

Tabel 2.1 viser antal indleggelsesforlob i 2009 for personer med erhvervet hjerneskade
for de diagnoser, der er inkluderet i MTV’en (se bilag 3.c for opggrelsessmetode). Op-
gorelsen er baseret pd Landspatientregisteret og skal formegentlig tages med et vist for-
behold (21). Opgerelsen omfatter udelukkende indlagte personer, og dakker saledes
ikke personer med erhvervet hjerneskade, som ikke har veret pa hospitalet. Det frem-
gar af tabel 2.1, at der samlet var ca. 22.000 indleggelsesforlgb fordelt p& 10.295 for-
lob for kvinder og 12.123 forlgb for mand. Apopleksi, traumatisk hjerneskade og til-
grensende lidelser stir for hhv. 57 %, 12 % og 31 % af indleggelserne.

Rehabiliteringsbehovet kan ikke vurderes ud fra disse tal, da det ikke er alle, der vil
have behov for rehabilitering.
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LPR-udtraek. Omfatter
folgende diagnoser:
Apopleksi: Spontan
intracerebral haemorhagi
- spontan blgdning i
hjernen; spontan intra-
cerebralt infarkt — spon-
tan infarkt i hjernen;
uspecificeret apopleksi
(bledning eller infarkt);
diverse.

LPR-udtraek. Omfatter
felgende diagnose: Trau-
matisk hjerneskade.

LPR-udtraek. Omfatter
felgende diagnoser: Sub-
arachnoidalbladninger,
maligne og benigne pri-
maere tumorer i central-
nervesystemet, infektio-
ner i centralnervesyste-
met, encephalopati og
andre sygdomme (diver-
se sygdomme i hjerne-
vaev mv.).



Tabel 2.1: Antal indleggelsesforlob i 2009 for personer pa 18 ar eller derover
med erhvervet hjerneskade fordelt pa diagnose, ken og alders-

gruppe

Kvinder | Mand
Apopleksi®
Under 65 ar 1531 2 410
65 ar eller zldre 4 467 4353
Alle 5998 6763
Traumatisk hjerneskade™
Under 65 ar 402 1121
65 ar eller zldre 508 685
Alle 910 1806
Tilgraensende lidelser"
Under 65 ar 1835 2135
65 ar eller ldre 1552 1419
Alle 3387 3554

2.3 Behovet for rehabilitering af personer med hjerneskade

Vurderingen af hvor mange personer med erhvervet hjerneskade, der har behov for
rehabilitering er kompleks. I det folgende beskrives vanskelighederne forbundet med at

vurdere behovet, og estimater herpd presenteres.

2.3.1 Vurdering af behov for hjerneskaderehabilitering

Gruppen af personer med erhvervet hjerneskade er heterogen, og behovet for hjerne-
skaderehabilitering varierer fra intet behov til et omfattende og langvarigt behov. Folg-
ende faktorer har betydning for vurdering af rehabiliteringsbehovet: Skadens omfang
og lokalisation, leengde af indlaeggelse efter skadedebut, alder ved skadens opstéen,
omfang, grad og kombinationer af funktionsnedsettelser, personens sociale situation,
personens indsigt og motivation (22).

Da hjernen er involveret i alle former for menneskelig aktivitet, vil alle typer af funki-
onsforstyrrelser kunne forekomme. Det er karakteristisk for hjerneskader, at de kan
fore til synlige funktionsforstyrrelser, men i en rekke tilfzlde er folgerne ikke umiddel-
bart synlige og kan derfor vare vanskelige at diagnosticere serligt i de tidlige faser af
sygdomsforlgbet. Det gelder fx 2ndrede mentale funktioner som @ndret kognition
(koncentration, tzenkning, indlering, hukommelse og sammensat sansning) og evnen
til sproglig kommunikation. Ogsd @ndringer af social adfzrd og personlighed forekom-
mer hyppigt efter hjerneskade, men kan i en rekke tilfelde vare vanskelige at diagno-
sticere (22). Endvidere er det karakteristisk, at personen med hjerneskade ofte har flere
symptomer samtidig, fx bide fysisk funktionshaemning, sproglige vanskeligheder og
@ndret adfeerd. Desuden kan en hjerneskade f3 store konsekvenser for fremtiden i form
af mistet arbejde, parforhold og evnen til at klare sig selv i hverdagen.

Den mest relevante metode til vurdering af det samlede rehabiliteringsbehov er at tage
udgangspunkt i en detaljeret beskrivelse af alle forlob og se pd symptomforekomst.
Sidanne data eksisterer ikke. Vurderingen er derfor baseret pd data tilgeengelige i
Landspatientregisteret.
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LPR-udtraek. Omfatter
felgende diagnoser:
Apopleksi: Spontan
intracerebral haeemorhagi
— spontan bledning i
hjernen; Spontan intra-
cerebralt infarkt — spon-
tan infarkt i hjernen;
Uspecificeret apopleksi
(bledning eller infarkt);
Diverse.

LPR-udtraek: Omfatter
felgende diagnose: trau-
matisk hjerneskade.

LPR-udtraek: Omfatter
folgende diagnoser: sub-
arachnoidalblgdninger,
maligne og benigne pri-
maere tumorer i central-
nervesystemet, infektio-
ner i centralnervesyste-
met, encephalopati og
andre sygdomme (diver-
se sygdomme i hjerne-
vaev mv.).



2.3.1.1  Beregninger af behov for rehabilitering

I det folgende er rehabiliteringsbehovet for personer med erhvervet hjerneskade opgjort
ud fra oplysninger om antallet af indleggelsesdage registreret i Landspatientregisteret i
2009 — samme princip som er anvendt i Sundhedsstyrelsens rapport "Behandling af
traumatiske hjerneskader og tilgrensende lidelser” fra 1997 (12).

Tabellerne 2.2-2.4 viser det estimerede rehabiliteringsbehov for personer med erhvervet
hjerneskade opdelt pa hhv. apopleksi (tabel 2.2), traumatisk hjerneskade (tabel 2.3) og
tilgrensende lidelser (tabel 2.4). Personer, som er indlagt under 14 dage, defineres som
let skadede, personer, som er indlagt i 14-27 dage, defineres som moderat skadede, og

personer, som er indlagt mindst 28 dage, defineres som svart skadede. Rehabiliterings-
behov defineres i denne sammenhzng som indleggelse i mindst 14 dage, men som det
fremgér senere i kapitlet, er det en definition med betydelige begrensninger.

I alt 2.056 patienter med apopleksi er indlagt i mindst 14 dage (tabel 2.2) og vurderes
derfor at have behov for rehabilitering. I alt 662 personer med traumatisk hjerneskade
(tabel 2.3) og 1.569 personer med tilgrensende lidelser (tabel 2.4) vurderes at have
behov for rehabilitering. Samlet for apopleksi, traumatisk hjerneskade og tilgrensende
lidelser vurderes det pd baggrund af indleggelsestid, at knap 4.300 personer har behov
for rehabilitering.

Tabel 2.2: Apopleksi™ — antal indlaeggelsesforlab i 2009 og forlobenes varig-
hed for personer pa 18 ar eller derover fordelt efter aldersgrupper

Indlaeggelsestid i dage
Let skadede Moderat Sveert skadede
skadede
Under 7 dage 7-13 dage 14-27 dage 28+ dage
N N N N
Under 65 ar 2778 675 286 202
65 ar eller celdre 5517 1735 1005 563
Alle 8295 2410 1291 765

Tabel 2.3: Traumatiske hjerneskader® — antal indlaeggelsesforlob i 2009 og
forloebenes varighed for personer pa 18 ar eller derover fordelt

efter aldersgrupper 2 :Pr’udjfﬁf- Omfatter
— olgende diagnoser:
Indlaeggelsestid i dage Apopleksi: spontan
Moderat intracerebral haernor.hagi
Let skadede Svaert skadede ~ spontan bledning i
skadede hjernen; spontan intra-
Under 7 dage 7-13 dage 14-27 dage 28+ dage :ﬁ:zl:k't”:jz:n;;pon
N N N N uspecificeret apopleksi
N (bledning eller infarkt);
Under 65 ar 889 157 155 191 diverse.
65 ar eller zeldre 534 191 179 137 13 LPR-udtraek. Omfatter
Alle 1423 348 334 328 ﬂalggndg diagnose: Trau-
matisk hjerneskade.
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Tabel 2.4: Tilgreensende lidelser™ — antal indlaeggelsesforlgb og i 2009 for-
lobenes varighed for personer pa 18 ar eller derover fordelt efter

aldersgrupper
Indlaeggelsestid i dage
Let skadede Moderat Sveert skadede
skadede
Under 7 dage 7-13 dage 14-27 dage 28+ dage
N N N N
Under 65 ar 2474 631 452 413
65 ar eller xeldre 1690 577 41 293
Alle 4164 1208 863 706

Det estimerede rehabiliteringsbehov for personer med traumatisk hjerneskade og til-
grensende lidelser kan ikke direkte sammenlignes med tallene i Sundhedsstyrelsens
rapport fra 1997, da der er forskelle i opgorelsesmetoder og inkluderede diagnoser.
Endvidere kan der vare sket en udvikling i indleggelsesmeonsteret siden 1997.

Ovenstiende estimering er forbundet med usikkerhed, idet valget af graenserne pa hhv.
14 og 28 dage er arbitrert og baserer sig pé en antagelse om, at jo sverere skaden er,
des leengere er patienten indlagt. En vasentlig begraensning ved denne metode er, at til-
stedevarelsen af anden sygdom (co-morbiditet) uathengigt af hjerneskadens svarheds-
grad kan forlenge indleggelsestiden. Endvidere bliver mange patienter hurtigere ud-
skrevet i dag end tidligere og kan derfor have behov for rehabilitering pé trods af en
kort indlaeggelsestid (jf. kapitel 7). Landspatientregisteret indeholder ikke oplysninger
om sygdommens svaerhedsgrad, og det har derfor ikke veret muligt at vurdere rehabi-
literingsbehovet ud fra en graduering af alvorligheden af hjerneskaden.

Alene pa baggrund af indlaeggelsestid oplyst i Landspatientregisteret kan MTV’en sam-
menfatte, at mindst 4.300 personer med erhvervet hjerneskade arligt vurderes at have
et sd langvarigt og kompliceret sygdomsforleb, at der vil vere et rehabiliteringsbehov.

P4 baggrund af eksisterende dansk og international viden om forekomsten af fysiske og
mentale symptomer samt eksisterende viden om patientgruppens generelle helbreds-
profil og andre sociodemografiske forhold (fx hej grad af co-morbiditet og hej alder)
og den litteraturbaserede vurdering af fordelingen af sveerhedsgrad af apopleksi fore-
kommer det imidlertid ikke overbevisende, at kun ca. en femtedel af gruppen med
erhvervet hjerneskade har et rehabiliteringsbehov. Eksperter i MTV’ens projektgruppe
vurderer, at det er mere sandsynligt, at tallet ligger omkring 6-8.000 personer.

Det kan konkluderes, at der i Danmark mangler tilstreekkeligt velunderbyggede estima-
ter for rehabiliteringsbehov, der bade tager hojde for skadens sveerhedsgrad, type af
symptomer, kombination af symptomer samt sociodemografiske faktorer, der har
betydning for rehabiliteringsbehov. P4 baggrund af opgerelser i Landspatientregisteret
samt en ekspertvurdering vurderes det, at der &rligt vil veere 4.500-8.000 personer med
erhvervet hjerneskade, som har behov for rehabilitering.
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2.4 Historisk og organisatorisk udvikling

2.4.1 Historiske rodder

Casebeskrivelser af hjerneskaderehabilitering findes tilbage til slutningen af 1800-tallet.
Systematiske beskrivelser af hjerneskaderehabilitering af storre patientgrupper stammer
fra 1. og 2. verdenskrig. I denne historiske periode etableres ogsé de forste rehabilite-
ringsinstitutioner i Sovjetunionen og Europa. Rehabiliteringen byggede p& neurologi-
ske og neuropsykologiske teoretikere som A.R. Luria, Goldstein og Freud. Fra perioden
findes ogsd beskrivelser af fysio- og ergoterapeutiske indsatser over for personer med
hjerneskade.

Efter Seksdagsdagskrigen i Israel oprettedes et hjerneskaderehabiliteringsprogram, som
pad mange mader var skoledannende for udvikling af efterfolgende tverfaglig og hel-
hedsorienteret rehabilitering i USA og store dele af Europa. Mélgruppen var let til
middelsvert skadede personer. I flere europaiske lande etableredes rehabilitering som
legeligt speciale i midten af forrige drhundrede, men det er serligt i Tyskland, at de
forste systematiske programmer til rehabilitering af personer med svar hjerneskade vin-
der frem i 1980’erne. Det tyske Centeret i Burgau har vundet serlig berommelse for
sin tidlige, tveerfaglige og systematiske rehabilitering af personer med svar hjerneskade.
Selvom resultaterne pd nogle omréder har veret omdiskuterede, har erfaringerne fra
centeret varet skoledannende for store dele af den tidlige rehabilitering af svert skade-
de patienter, som siden er etableret bl.a. i Danmark (23).

2.4.2 Udviklingen af tilbud til voksne med hjerneskade i Danmark

Det er forst i lobet af 1980’erne det for alvor anerkendes, at rehabilitering af menne-
sker med hjerneskader er mulig. Tidligere var indsatsen over for denne patientgruppe
praget af hoj grad af pessimisme. Flertallet af hjerneskadede fik ingen trening. Den
trening og aktivering der foregik blev udfert af terapeuter, psykologer og pedagoger.

I Danmark begynder udviklingen af tilbud til voksne med hjerneskade for alvor at
udvikles i 1980’erne. Dels @ndredes lovgivningen pa omridet, dels oprettedes nye
institutionelle tilbud. Med oprettelsen af amterne i 1980 rykkede s@rforsorgen fra sta-
ten til amterne. Amterne blev forpligtet til at tilbyde specialiseret undervisning til bl.a.
voksne med erhvervet hjerneskade. I den forbindelse blev der oprettet amslige tale- og
horeinstitutter og specialskoler for voksne. De amtslige tilbud var ikke oprindeligt
beskrevet som specifikke tilbud til personer med hjerneskade, men i lobet af 1990’erne
kom der i stigende grad tilbud rettet serligt mod denne gruppe.

Center for Hjerneskade i Kebenhavn og Vejlefjord Centeret blev oprettet i midten af
1980’erne som de forste tvarfaglige og helhedsorienterede hjerneskaderchabiliteringsin-
stitutioner i Danmark. Centrenes mélgruppe var i starten yngre, fysisk selvhjulpne
patienter. Rehabiliteringen indeholdt daglig trening pd mindre hold i et tre m&neders
forlgb. Tilbuddet bestod af individuelt tilrettelagt trning af kognitive, fysiske og
adferdsmassige symptomer og indeholdt ogsa terapeutiske elementer, hvor rolleskift,
identitet og emotionelle reaktioner efter hjerneskade blev behandlet. Endvidere var der
tilbud om stette til parerende. Med etableringen af disse centre blev der ogsd skabt
mulighed for en systematisk vidensopsamling og etablering af nye muligheder for
undervisning og forskning pi hjerneskadeomridet. Senere etableredes centre i Arhus,
Senderborg, Alborg, Roskilde og Odense. Denne gruppe af tilbud kaldes ofte "De 7
Centre”, fordi de etablerede et formelt samarbejde 1998.
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2.4.3 Udvikling pa hospitaler: Organisering og specialisering

Indtil slutningen af 1980’erne foregik rehabilitering af erhvervet hjerneskade i hospi-
talsregi fortrinsvis pa almene medicinske og neurologiske afdelinger. I forste halvdel af
1990’erne skete der en gradvis etablering af apopleksiafsnit, hovedsageligt i tilknytning
til neurologiske afdelinger, idet studier viste en positiv effekt af en sidan indsats (jf.
afsnit 3.3.1). Denne udvikling fortsatte i lobet af 2000’erne, og hermed var ogsé anbe-
falingerne fra 1994 pa apopleksiomridet” implementeret.

Ogséd den hospitalsbaserede behandling af personer med sveer traumatisk hjerneskade
blev samlet i specialafsnit, som fulgte anbefalingerne om intensiv, systematisk, tidlig og
tverfaglig behandling, pleje og rehabilitering. I 2000 oprettedes Afsnit for Traumatisk
Hjerneskade pa Hvidovre Hospital, og i 2000 blev Hammel Neurocenter udpeget som
specialiseret hospital for neurorehabilitering i Vestdanmark. I tilknytning dertil blev der
etableret et uddannelses- og forskningscenter. Hermed realiseredes anbefalingerne om
at centralisere rehabilitering af de svart skadede neurologiske patienter med traumer og
tilgreensende lidelser, som blev formuleret i Sundhedsstyrelsens redeggrelse fra 1997.
Samme rapports anbefaling af regionale (dengang amutslige) enheder til rehabilitering af
patienter med moderat traumatisk hjerneskade er implementeret i Vestdanmark, men

ikke 1 @stdanmark.

Udover disse organisatoriske @ndringer er der i det seneste arti sket en betydelig oprust-
ning, ndr det gelder den faglige udvikling og uddannelse blandt terapeuter og plejeper-
sonale, der beskaftiger sig med hjerneskaderehabilitering. Dette er bl.a. sket via arbejdet
med at udvikle og implementere fllessprog p rehabiliteringsomrédet (ICF) og med at
udvikle og implementere redskaber til systematisk at beskrive og monitorere rehabilite-
ringsindsatsen.

2.4.4 Oget behov for viden og koordinering

En anden tendens, der har praeget udviklingen de seneste ti 4r, er et stigende antal for-
sogsprojekter pd hjerneskadeomradet'. Desuden er denne periode preget af etablerin-
gen af serlige botilbud til personer med hjerneskade.

Professionelle og patientforeninger pdpegede i stigende grad, at der var behov for yder-
ligere viden og tilbud pd omradet. Dette, sammen med igangsetning af de mange
udviklingsprojekter, beted et eget behov for koordinering pa omrédet. P4 denne bag-
grund oprettede en rekke amter serlige hjerneskadesamrid eller hjerneskaderddgivnin-
ger i 1990’erne.

2.4.5 Qget fokus pa uddannelse, kompetencer og forskning

Perioden fra 2000-2010 er praeget af oget opmarksomhed pd uddannelse og specialise-

ring inden for hjerneskaderehabiliteringsomridet, ligesom der i perioden generelteret .
oget krav om evidensbasering af sundheds- og socialfaglige indsatser. Flere faggrupper fremtidig organisation:
med mellemlange uddannelser satser mere pa videreuddannelse, og der etableres akade- Vejledning og reference-

. : . ) . . program
miske overbygningsuddannelser inden for fag som sygepleje og ergo- og fysioterapi. 6 Fra 1994 11l 2006 afestic

Denne udvikling kan ogsa afleses blandt faggrupper, der arbejder med hjerneskadere- Socialministeriet sats-
habilitering. Imidlertid er der ingen formel uddannelse inden for hjerneskaderehabilite- Z;l’;z;(dnl:gtgé“:jve":nl';g
ring til disse faggrupper. I praksis har rehabiliteringskoncepterne Affolter*, Bobath* og skadeomradet. Der blev
afsat 10 mio. kr. i 1999

. . . . . . o . og 15 mio. kr. i hvert af
sygeplejersker. Disse koncepter anvendes stadig serligt i hospitalsbaseret rehabilitering. de efterfolgende .

Coombes* spillet en stor rolle inden for uddannelse og specialisering af terapeuter og
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Fra slutningen af 1990’erne og frem til i dag har terapeuter og sygeplejersker dannet
faglige selskaber'”. Desuden er der bade lokalt og nationalt i denne periode etableret en
rekke mono- og tvarfaglige undervisningsforleb med henblik pé opkvalificering og
specialisering inden for hjerneskaderehabilitering. Der findes i dag en universitetsbase-
ret masteruddannelse i rehabilitering pd Syddansk Universitet. Uddannelsen er rettet
mod alle faggrupper inden for social- og sundhedsomridet, der arbejder med rehabili-
tering i bred forstand, men rummer ogsd mulighed for at uddanne sig inden for hjer-
neskaderchabilitering. Flere sygeplejersker og terapeuter har de senere ar skrevet master-
og ph.d.-athandlinger om hjerneskaderchabilitering eller tilgrensende emner.
Tendensen er international, men er sliet igennem i Danmark nogle ir senere end i fx
de andre nordiske lande.

Det var i lang tid primzrt neuropsykologer og laeger, der forskede i hjerneskaderehabi-
litering, og som bidrog med forskningsbaseret viden om rehabiliteringseffekt.

Hjerneskaderehabilitering blev i forbindelse med Sundhedsstyrelsens revision af de
legefaglige specialer beskrevet under specialet neurologi. Aktuelt er der ingen formelle
krav til de faglige ferdigheder, en leege skal besidde for at arbejde inden for omrédet.
Der arbejdes pé at definere et egentlig fagomride med en specifik beskrivelse af de fag-
lige kompetencer, der er nedvendige'®. Som led i den neuropsykologiske specialistud-
dannelse, som er defineret af Dansk Psykolog Forening, indgr ansettelse pa en rehabi-
literingsinstitution i et &r som et krav for erhvervelsen af specialistanerkendelsen.

Med det formél at styrke hjerneskaderehabiliteringsindsatsen blev der i 2005 oprettet et
tveerfagligt selskab, Dansk Selskab for NeuroRehabilitering.

Forskningsindsatsen er styrket inden for omridet med oprettelsen af et professorat i
neurorehabilitering ved Arhus Universitet i 2007 og senere ved Kebenhavns Universitet
12008.

2.5 Kommunalreformen 2007 — aktuel organisering

Med kommunalreformen i 2007 og nedlzggelsen af amterne overgik en stor del af
ansvaret for hjerneskaderehabilitering og -rddgivning til kommunerne med en raekke
omstrukeureringer til folge. Reformen lagde vagt pé lokal sundhedsfremme og forebyg-
gelse og en decentralisering af genoptrening (24).

Med kommunalreformen overtog kommunerne ansvaret for al hjerneskaderehabilite-
ring efter endt hospitalsbehandling. I bemarkninger til sundhedsloven hedder det:

” Sigtet med kommunalreformen er at give kommunerne ansvaret for al den traning, der
ikke foregir under indlaggelse pi sygehus.” ... Det udvidede kommunale ansvar for genop-
traningsomrdder supplerer de cksisterende traningsbestemmelser i den sociale lovgivning og
skaber grundlag for, at genoptraning og vedligeholdelsestraning fremover vil kunne tilrette-
legges i sammenhang og sammen med kommuners rehabiliteringsindsatser efter anden lov-

givning i ovrigt.” (15)

Der eksisterer fortsat private specialsygehuse, som varetager leengerevarende, specialise-
rede rehabiliteringsforleb med finansiering via sundhedslovens regler herom, dvs. inden
for en drligt fastsat ramme. Det er ogsd muligt for bdde regioner og kommuner via
sundhedsloven at henvise til disse specialsygehuse udover fritvalgsrammen. Der vil i
konkrete rehabiliteringsforlgb vere mulighed for hel eller delvis kommunalfinansiering
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efter andre regler end sundhedsloven. Tildeling vil ske p& baggrund af en konkret vur-
dering af formal og indhold.

Efter kommunalreformen opstod en ny udfordring i det kommunale- regionale samar-
bejde omkring den precise afgrensning af, hvornér en rehabiliteringsopgave horer til i
sygehusregi, og hvornar den overgir til at veere en kommunal opgave. Denne proble-
matik kaldes "snitfladeproblemet”. Den praktiske udmentning af disse graenseflader
foregar i forbindelse med forhandlinger af de flerarlige sundhedsaftaler mellem kom-
muner og regioner (20).

Hyvis en patient har behov for genoptrening efter udskrivning fra sygehus, skal sygehu-
safdelingen udferdige en genoptreningsplan, der beskriver genoptraningsbehovet. Det
er kommunernes ansvar, at genoptreningsplanens anbefalinger udferes. Kommunerne
kan frit henvise til egne tilbud eller benytte sig af andre tilbud. Efter kommunalrefor-
men i 2007 er der sket en omfattende omstrukturering pa rehabiliteringsomrédet.
Nogle af de etablerede centre er lukket eller reorganiseret, og flere centre ma reducere
deres aktiviteter, idet regioner og kommuner ikke visiterer til dem i samme udstrak-
ning som for strukturreformen. Samtidigt iveerksettes mange nye tiltag i kommunal
regi. Der er siden kommunalreformen etableret 43 stillinger som hjerneskadekoordina-
torer i 35 kommuner. Det er ikke entydigt, hvilke befojelser og kompetencer disse
koordinatorer har. Nogle har adgang til neuropsykologisk bistand og nogle har beslut-
ningskompetencer til fastleggelse af rehabiliteringsforleb. Hjerneskadekoordinatorer
har en central opgave i forhold til at koordinere indsatsen. Samtidig kraver hjerneska-
derchabilitering fagprofessionelle kompetencer pd mange niveauer i den direkte kon-
takt med den hjerneskadede person, hvilket gelder bade regionalt og kommunalt. Der
er i alle fem regioner hjerneskadekontaktpersoner til sdvel bern som unge. Nogle kom-
muner har etableret hjerneskadeteams og handlingsplaner for omridet. Precise oplys-
ninger om diverse tiltag kan findes pé hjernekassen.dk. Oplysningerne er fra august
2010.

2.6 Eksisterende tilbud

En rekke reorganiseringsprocesser er fortsat i gang, og det er i dag vanskeligt at danne
et fuldsteendigt overblik over eksisterende tilbud. I Videnscenter for Hjerneskades data-
base er folgende tilbud registreret medio 2010:

Ti hjerneskadecentre tilbyder tvarfaglig rehabilitering og specielle programmer for
erhvervsrehabilitering. Centrene er enten kommunalt ejede, selvejende institutioner
eller privathospitaler.

31 skoler tilbyder specialundervisning til voksne med hjerneskade og er fordelt pé lan-

dets fem regioner. Skolerne er fortrinsvist kommunalt ejede og tilbuddene er ikke ens-

artede. P4 nogle skoler tilbydes generelle kurser i fx lsning, som kan have relevans for

personer med hjerneskade. Andre steder udbydes egentlige specialiserede kurser og pro-
grammer til personer med hjerneskade.

30 tale- og hereinstitutter, institutter for blinde og svagtseende eller kommunikations-
centre har ikke ensartede tilbud, men har i flere tilfzlde serlige undervisningstilbud til
personer med hjerneskade. Disse institutioner er fordelt over landet og er bide regio-
nalt og kommunalt drevet (var tidligere drevet af amterne).
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Desuden findes VISO, som er en national videns- og specialrddgivningsorganisation,
etableret som en del af Servicestyrelsen i forbindelse med kommunalreformen. VISO
tilbyder savel borgere som kommuner gratis ridgivning i serligt vanskelige enkeltsager.
VISO bestar af en central enhed samt en reekke decentrale specialister, herunder ogsd
eksperter pé hjerneskadeomradet fordelt over hele landet. Disse specialister yder efter
aftale med den centrale enhed konkret udredning og specialradgivning.

Pa kommunalt niveau arbejdes flere steder med forskellige udviklingsprojekter og etab-
lering af nye og evt. tverkommunale tilbud til borgere med hjerneskade.

Hverken nér det gelder regionale eller kommunale tilbud, findes der systematiske
beskrivelser af de enkelte rehabiliteringstilbuds kvalitet og effektivitet. Der anvendes
endnu ikke systematisk kvalitetsdatabaser, akkrediteringssystemer eller lignende redska-
ber til at monitorere de nationale, regionale og kommunale tilbud. Den enkelte borger
og bevilligende myndighed har derfor ikke mulighed for, pa baggrund af felles standar-
der, at vurdere de enkelte tilbuds effektivitet og kvalitet. Det er heller ikke muligt at
foretage sammenligninger mellem tilbud, bortset fra sammenligning af priser.

Endvidere kan Tilbudsportalen, der bidrager med oversigt over social- og specialunder-
visning anvendes. I regi af sundhedsaftalerne har flere indgdet aftaler om at udarbejde
en elektronisk oversigt over relevante genoptraeningstilbud, fx VisinfoSyd.

2.7 Lovgivning og sundhedspolitiske rammer

271 Lovgrundlaget for hjerneskaderehabilitering

Interventioner i et hjerneskaderehabiliteringsforleb ydes af forskellige sektorer og via en
rekke forskellige lovgivninger. Siledes er kompleksitet og mangfoldighed i et hjerne-
skaderehabiliteringsforleb ogsd at finde i lovgrundlaget og dekkes af sektorlovgivnin-
ger, hvor potentielt mange lovgivninger kan bringes i spil: Sundhedsloven, lov om aktiv
beskaftigelsesindsats, aktivloven, serviceloven, lov om specialundervisning samt lov om
ungdomsuddannelse for unge med szrlige behov (se bilag 3 for nermere beskrivelse af
lovgivningernes anvendelse i forbindelse med hjerneskaderehabilitering).

2.7.2 "Handleplaner” — lovfastsatte individuelle planer

For at sikre en sammenhangende indsats indeholder de forskellige lovgivninger adskil-
lige regler om planlegning pa flere niveauer, herunder pa individniveau. Eksempler pd
disse individuelle planer er: Sundhedslovens genoptraeningsplaner, servicelovens handle-
planer, undervisningsplaner jf. lov om specialundervisning, uddannelsesplaner jf. lov
om ungdomsuddannelse for unge med serlige behov og jobplaner og opfelgningspla-
ner efter beskaftigelseslovgivningen (se bilag 3.e for nermere beskrivelse af de lovfast-
satte individuelle planer).

2.7.3 Tvaergaende lovgivninger: Patientrettigheder, procesretssikkerhed og
retsgarantier.

Hjerneskaderehabiliteringens kompleksitet og mangfoldighed betyder, at borgeren

igennem hele forlobet er athaengig af professionelle kompetencer og viden. Dette gel-

der savel selve udferelsen af den rehabiliterende intervention som de forvaltningsmassi-

ge afgorelser, der treffes som rammer for rehabilitering.

Der ceksisterer en rekke overordnede regler, som sztter rammer for samarbejdet og pre-

ciserer patientens/borgerens centrale position: Sundhedslovens regler om patientrettig-
heder, offentlighedslovens regler om notatpligt, forvaltningslovens regler om sagsbe-
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handling samt diverse bestemmelser i lov om retssikkerhed og administration pa det
sociale omride. De vigtigste regler er beskrevet nzrmere i bilag 3.

Patientinformation og patientvejledning, borgerrettet ridgivning om lovgivningens
muligheder, selvbestemmelse, medindflydelse og ret til inddragelse i egen sag og retten
til at blive hert begrundes bl.a. i FN’s konvention om rettigheder for personer med
handicap i artikler om bl.a. sundhed (artikel 25) og rehabilitering (artikel 206).

2.7.4 Sundhedsaftaler

Regioner og kommuner skal udarbejde sundhedsaftaler mindst én gang i hver valgperi-
ode. Sundhedsaftalerne regulerer overordnet greensefladerne i samarbejdet mellem
hospital og kommune. Sundhedsaftalerne skal bl.a. beskrive arbejdsdeling mellem regi-
on og kommuner i forhold til genoptrening efter udskrivning fra sygehus, kommunika-
tion mellem kommunen, almen praksis og sygehuset i forbindelse med udskrivning og
tilvejebringelse af grundlag for kommunens vejledning om frit valg af genoptrenings-
sted.

Hjerneskaderehabilitering indgar siledes ikke som samlet indsats i de obligatoriske
sundhedsaftaler, men indgar som delelement, hvor regioner og kommuner kan indar-
bejde specifikke aftaler om hjerneskaderehabilitering, sifremt de gnsker det.

2.7.5 Forlebsprogrammer

Sundhedsstyrelsens generiske model for forlebsprogrammer danner ligeledes en central
strukturel ramme for den samlede indsats for kronisk syge. Forlebsprogrammerne inde-
holder generelle retningslinjer for, hvordan den strukturerede indsats til kronisk syge
skal tilrettelaegges, og hvad indsatsen ber indeholde. Et centralt element i forlebspro-
grammerne er, at kommuner og regioner tager stilling til ansvars- og opgavefordelingen
i forhold til at sikre et sammenhangende patientforlob. Den generiske model beskriver
et forlobsprogram pa folgende made: ... den samlede rarfaglige rvarsektorielle og koor-
dinerede sundhedsfaglige indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evi-
densbaserede anbefalinger for den sundhedsfaglige indsats, en proces-beskrivelse af opgavefor-

deling samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter” (25, 26).
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3 Teknologi 1 — Effektvurdering af
rehabiliteringsinterventioner

Dette kapitel indeholder en systematisk litteraturgennemgang af kvantitative undersg-

gelser af effekten af hjerneskaderehabilitering.

Folgende sporgsmal soges besvaret:

= Huvilken evidens er der for effekt af multidisciplinart tilrettelagte hjerneskaderehabi-
literingsforleb? Herunder: Forer multidisciplinert tilrettelagte forlgb til bedre resul-
tater? Og i givet fald hvordan, hvorndr og til hvem?

= Hovilken evidens er der for effeke af interventioner rettet mod hhv. det fysiske, kog-
nitive, emotionelle, personlighedsmassige, kommunikative og sociale omrade i et
forlob med hjerneskaderchabilitering

= Hvilke komponenter har betydning for resultatet af forlob med hjerneskaderehabili-
tering? Herunder: Intensitet og varighed af interventionen, sygdomsgrad, regionalt
eller kommunalt plan, intervention pd sygehus/klinik eller i hjemmet.

31 Metode

I det folgende beskrives litteratursegningen og -udvelgelsen kort. Se bilag 4 for mere
detaljerede metodebskrivelser. Principper for evidensvurdering fremgér af bilag 1.
Evidenstabeller med narmere beskrivelse og vurdering af de enkelte studier fremgar af

bilag 4.

Besvarelsen af MTV-spergsmilene bygger pé en kritisk gennemgang og vurdering af en
rekke systematiske litteratursegninger. Overordnet er litteratursegningerne inddelt i
fem omrader med separate litteratursegninger og segestrategier: Fysiske interventioner,
kognitive, emotionelle og personlighedsmessige interventioner, kommunikative inter-
ventioner, pdrgrende interventioner og sociale interventioner. Multidisciplinare forlob
er indeholdt i segningerne for fysiske interventioner og kognitive, emotionelle og per-
sonlighedsmassige interventioner.

Der er lavet en overordnet litteratursogning p& en kombination af termer for hhv. diag-
noserne traumatisk hjerneskade og apopleksi og rehabilitering i folgende databaser:
CRD-databasen (Centre for Reviews and Dissemination), udvalgte MTV-hjemmesider,
netpunkt og DST’s database. Denne sogning dakker alle fem omréder.

Derudover er der sogt efter sckunderlitteratur (systematiske oversigtsartikler og meta-
analyser) fra &r 2000 til primo 2010 i folgende databaser: Pubmed, Embase, Cinahl og
PsycInfo for alle fem omrader. Der er i varierende omfang segt i Sociological Abstracts,
Cochrane Library, Amed og Cirrie. For det kommunikative omrade er der sogt i yder-
ligere databaser.

Der er sogt efter primer litteratur i ovennavnte databaser, safremt der ikke fandtes
sekundeer litteratur, eller hvis denne ikke var opdateret. En del af sagningerne for pri-
mer litteratur var begrenset til kun at omfatte studier med en kontrolgruppe i de data-
baser, hvor det var muligt. Det varierer, hvor langt tilbage, der er sogt primerlitteratur,
dog tidligst fra ar 2000

Antallet af fundne artikler i sogningerne samt antallet af inkluderede artikler ses af
nedenstdende tabel 3.1.
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Tabel 3.1: Oversigt over litteratursagning- og udvaelgelse

Antal studier fundet i | Inkluderet litteratur

sogning
Samlet for alle sogninger 10 956 fund 217 artikler
Fysiske interventioner og multidisciplinaert .
tilrettelagte forlab i alt 1892 fund 97 artikler
Reviews/metaanalyser (sekundzerlitteratur) 359 fund 63 artikler
Andre studier (primaerlitteratur) 1533 fund 34 artikler (26 RCT, 6 CCT

og 2 kohorte studier)

Kognitive, emotionelle og personligheds-
maessige interventioner og multidiscipli- 4 691 fund 79 artikler
nare/holistiske interventioner i alt

Reviews/metaanalyser (sekundeerlitteratur) 1838 fund 34 artikler

Andre studier (primaerlitteratur) 2 853 fund 45 artikler

KonTmumkatlve og sproglige interventio- 297 fund 10 artikler
nerialt

Reviews/metaanalyser (sekundeerlitteratur) 292 fund 10 artikler om afasi

Andre studier (primaerlitteratur) lkke sogt Ikke sogt

Pargrende interventioner i alt 1695 15

9 artikler (5 systematiske

Reviews/metaanalyser (sekundeerlitteratur) 106 fund reviews og 4 metaana-

lyser)

Andre studier (primeerlitteratur) 1589 fund Gartikler (4RCT, 1 CcT

og 1 kohorte studie)

Sociale interventioner i alt 2386 fund 16 artikler

16 artikler (4 systematiske
2386 fund reviews, 3 metaanalyser,
5 RCT og 4 andre studier)

Reviews/metaanalyser (sekundaerlitteratur)
samt andre studier (primaerlitteratur)

3.2 Om gennemgangen af interventioner og inddeling af effektmal

I gennemgangen af effekten af hjerneskaderehabilitering fokuseres pa interventioner pa
hhv. det fysiske, kognitive, emotionelle, personlighedsmeassige, kommunikative og
sociale omrdde. Desuden gennemgds effekten af multidisciplinere interventioner.

I litteraturgennemgangen er studierne, udover at vare opdelt efter interventionsomride

og -type, sd vidt muligt opdelt efter effekemal hierarkisk i tre kategorier i overensstem-

melse med ICF:

= Funktionsniveau refererer til funktionsevnen pa kropsniveau. Dette er det lave-
ste niveau for funktionsevnen. Det kan fx vare evnen til at boje armen, streekke
benet, huske en begivenhed eller benzvne et objekt. En bedring i funktionsniveau
er sdledes ikke i sig selv ensbetydende med, at patienten er i stand til at benytte den
opndede bedring pi en meningsfuld méide

= Aktivitet og deltagelse omfatter evnen til at udfere formilsrettede funktioner.
Dette er det mellemste og hgjeste niveau for funktionsevnen og omfatter i hierar-
kisk opadgdende retning personlig ADL (Activities of Daily Living), dvs. udferelse
af basale dagligdagsaktiviteter sdsom at spise, drikke, udfere personlig pleje og toi-
letbesag), IADL (Instrumental Activities of Daily Living), som omfatter mere kre-
vende dagligdagsaktiviteter sisom indkeb og rengering, deltagelse som omfatter
aktiviteter, som er forbundet med interaktion med andre mennesker, sdsom sport,
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fritid og arbejde (méles ofte med sporgeskema) og endelig livskvalitet som et pro-

dukt heraf.

Mortalitet er i enkelte tilflde benyttet som effektmal og kan i ICF-sammenhang tol-
kes som en ophavet funktionsevne pd alle niveauer.

Gennemgangen er, hvor det er fundet hensigtsmeessigt, struktureret i henhold til de
ovenfor anferte niveauer i effektmal: Funktionsniveau samt aktivitet og deltagelse. Det
har dog ikke altid veret muligt at folge denne struktur. I gennemgangen af effekten af
multidisciplinare interventioner og af fysiske interventioner er effekten pd de forskelli-
ge niveauer beskrevet samlet, idet de fleste studier pd disse omrider samtidigt méler
effekeen pé flere niveauer. Hvor interventionen er pé aktivitets- eller deltagelsesniveau,
giver det ikke mening at male effekt pa lavere niveau(er).

Det har ikke varet muligt at beskrive effekt pa forbrug af sundhedsydelser, idet mal for
dette ikke er fundet ved litteraturgennemgangen.

3.3 Hvilken evidens er der for effekt af multidisciplinaert tilrettelagte
hjerneskaderehabiliteringsforlgb? Herunder: Farer multidiscipli-
neert tilrettelagte forlgb til bedre resultater? Og i givet fald hvor-
dan, hvornar og til hvem?

Den multidisciplinere teamintervention er som regel kendetegnet ved et teet koordine-
ret samarbejde mellem teamets medlemmer (pé sygehus sedvanligvis lege, sygeplejer-
ske, social- og sundhedsassistent, fysioterapeut og ergoterapeut) med ad hoc-deltagelse
af socialrddgiver, neuropsykolog og logopad. Kapitlet "Teknologi 2 — fem antagelser
om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering” gennemggr systematisk de tvarfaglige
indsatsers sammensztning og samarbejdsform. Multidisciplinare interventioner indgar
heri. Desuden underseges det i teknologi 2, hvilke personalekompetencer de tvarfagli-
ge indsatser inden for hjerneskaderehabilitering fordrer. Se ogsd ”multidisciplinare
interventioner” i ordlisten.

3.3.1 Effekt af multidisciplinaer intervention

Interventionen i den akutte og postakutte fase (op til et dr efter sygdomsdebut)

Der er god evidens for effekten af den sygehusbaserede specialiserede multidisciplinere
rehabilitering i den akutte og i den postakutte fase af apopleksi. Data viser positiv
effekt pd ded eller udskrivelse til plejehjem (OR 0,82) og pa ded eller athangighed i
ADL (OR 0,75) uanset patientens ken, alder, anden sygelighed og sygdommens svar-
hedsgrad, og effekten er fortsat til stede bade fem og ti ar efter (systematisk review)
(27, 28). Danske undersogelser er samstemmende hermed, tre CCT (29-31). Der er
god evidens for, at det ogsd eger patienttilfredshed og livskvalitet, et RCT (32). Et stu-
die (moderat evidens) fandt, at apopleksipatienter behandlet af personale, som deltog i
et interdisciplinart team-treeningsforleb, opnéede et bedre aktivitetsniveau end patien-
ter behandlet af personale, der kun modtog information, et RCT (33).

Der er god evidens for, at en undergruppe af patienter med apopleksi (sygdoms sver-
hedsgrad let til moderat, defineret som en initial Barthel Index score pa ti point eller
derover ud af 20 mulige) kan udskrives tidligere og opnd yderligere fremgang, séfremt
udskrivelsen og det videre forlob koordineres af et sygehusbaseret specialiseret multidi-
sciplinzrt team, som fortsatter rehabiliteringen i hjemmet, fire systematiske reviews
(34-38). Det har en positiv effekt pa ded/plejehjem (OR 0,75), ded eller athengighed
i ADL (OR 0,75), IADL (SMD 0,12) og patienttilfredshed (OR 1,6) i forhold il fort-
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sat rehabilitering pé sygehus. Effekten skal formentlig tilskrives, at rehabilitering i
hjemmet kan foregd mere malrettet og i overensstemmelse med patientens behov og
vante fysiske omgivelser (kontekstbestemt). Den gennemsnitlige reduktion i indleggel-
sesvarighed er fire dage.

Der er god evidens for, at multidisciplinar rehabilitering efter udskrivelse til eget hjem
kan mindske risikoen for forvarring/athengighed i ADL (OR 0,72) og i mindre grad
oge ADL (SMD 0,14) i op til et ar efter apopleksidebut (39). Dette gelder ogsa for
ergoterapi med fokus pd ADL-specifikke aktiviteter (40). Her kan tillige pavises en
effeke pa JADL.

Effekten af specialiseret multidisciplinzr rehabilitering af patienter med anden erhver-
vet hjerneskade er mindre velundersogt. For patienter med moderat/svar erhvervet
hjerneskade er der god evidens for, at mere intensiv sygehusbaseret multidisciplinar
rehabilitering accellererer funktionsbedringen (ADL) og eger chancen for at komme
tilbage til arbejdsmarkedet, men en langtidseffeke pé aktivitet og deltagelse er ikke vist.
Den er dog utilstrekkeligt undersagt. Der er moderat evidens for, at fortsat ambulant
rehabilitering kan fastholde de opnéede forbedringer, to systematiske reviews (41, 42).
Et ar efter specialiseret multidisciplinar sygehusrehabilitering var 60 % selvhjulpne og
38 % tilbage i almindeligt arbejde/uddannelse efter moderat/sveer traumatisk hjerne-
skade, et RCT (43). Studiet viste (god evidens), at der ikke var forskel i behandlingsef-
fekt (opnéelse af selvhjulpenhed/tilbage i arbejde) mellem to multdidisciplinare rehabili-
teringskoncepter med hver sin pedagogiske tilgang: Kognitiv-didaktisk baseret rehabili-
tering og funktionel-eksperimentel rehabilitering. En subanalyse tyder pa, at unge (<30
ar) erhvervsmassigt kan drage fordel af en kognitiv-didaktisk tilgang, og at @ldre (>30
ar) funktionsmeessigt kan drage fordel af en funktionsbaseret tilgang. Der er svag evi-
dens for, at specialiseret ambulant multidisciplinar rehabilitering eger funktionsevnen
(ADL), men emnet er utilstrekkeligt belyst, et systematisk review (44). For patienter
med erhvervet hjerneskade er der god evidens for, at rehabilitering, som er rettet mod
veldefinerede maél lagt i fellesskab med patienten, fremmer fysiske og mentale prestati-
oner, den enkeltes motivation for aktiv deltagelse i et rehabiliteringsprogram samt
bedrer muligheden for at nd og vedligeholde de aftalte mal, to systematiske reviews

(41, 45).

Der er god evidens for, at information kombineret med ambulant opfelgning bedrer
forlgbet for mild traumatisk hjerneskade, et systematisk review (42). Der er ikke fundet
effekt af tvarfaglig behandling af mild traumatisk hjerneskade fraset feerre depressive
symptomer hos patienter med premorbide psykiatriske problemer, et RCT (46). Der
er moderat evidens for, at intervention med henblik pd at forbedre en alliance mellem
et tvarfagligt team og patienter med traumatisk hjerneskade i postakut fasen havde en
lille til moderat effeke i forhold til hejere funktionsniveau ved udskrivelsen. En sterk
alliance var forbundet med hyppigere tilbagevenden til arbejde eller uddannelse, min-
dre familieuenighed og farre depressive symptomer, et CCT(47).

Interventionen i den kroniske fase (mere end et dr efter sygdomsdebut)

Der er ikke pévist effekt af ambulant multidisciplinar rehabilitering iverksat senere
end et ar efter apopleksi, hvad angir ADL, IADL og helbredstilstand i evrigt, et syste-
matisk review (48) eller pa gangfunktionen ved konventionel fysioterapi, et systematisk
review (49). Data er dog for utilstrekkelige til at udelukke en mindre effeke, men det
er velundersagt, at en stor effekt kan udelukkes.
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Effekten af multidisciplinere interventioner til behandling af kognitive, folelses-, og
adferdsmaessige forstyrrelser efter erhvervet hjerneskade er omdiskuteret. Generelt er litte-
raturen karakteriseret ved metodemaessige mangler, som gor evidensgrundlaget begrenset.
Der foreligger kun to randomiserede, kontrollerede undersogelser med forholdsvis fa
patienter og med modstridende resultater (50). Med inddragelse af opgerelser fra klinisk
kontrollerede undersogelser og fra kohortestudier synes der dog at vere svag til moderat
evidens for en effekt pd aktivitet og deltagelse, systematiske reviews, metaanalyse, RCT
(39, 41, 50-53, 53-59). Effektstorrelsen er uatklaret. Dog angives effektstorrelsen i en
enkelt artikel il lille (ES 0,30), en metaanalyse (51). Der er svag til moderat evidens for
effekt af et holistisk, intensivt, ambulant rehabiliteringsprogram (12 til 22 ar efter syg-
domsdebut) for patienter med moderat traumatisk hjerneskade og apopleksi. Effekten er
pa funktion og aktivitet/deltagelsesniveau med ferre hjerneskadesymptomer, bedre psy-
kisk velvare og bedre livskvalitet (ogsé for deres parerende), et CCT (60).

3.3.2 Kort diskussion af resultater

Effekten af multidisciplinare interventioner er bedst dokumenteret i sygehusfasen og i
den efterfolgende postakutte fase med rehabilitering i eget hjem for patienter med apo-
pleksi. For patienter med erhvervet hjerneskade af anden 4rsag end apopleksi, fx trau-
matisk hjerneskade, er dokumentationen mere begranset. Det skyldes formentlig, at
denne sygdomsgruppe er mindre, at der er begranset adgang til sidanne programmer,
og at behandlingen ikke er standardiseret i samme grad. I et systematisk review (61),
som gennemgdr litteraturen for denne patientgruppe, fremkommer en steerkere evidens
for effekten af specialiseret multidiscipliner rehabilitering, bdde under indleggelse og i
forlgbet herefter. Det skyldes, at reviewet vaegter kohorteundersogelser hojere, og at det
inddrager kvalitative undersogelser sdsom brugeres og pirerendes vurderinger i mod-
setning til den aktuelle gennemgang af literaturen.

3.3.3 Delsammenfatning

Apopleksi:

Der er god evidens for en moderat til stor effekt pa overlevelse, funktionsniveau og
aktivitet af sygehusbaseret specialiceret multidisciplinar hjerneskaderehabilitering af
uselekterede patienter med apopleksi.

Der er ogsa god evidens for, at tidlig udskrivelse til videre multidisciplinzr rehabilite-
ring i eget hjem formidlet af et sygehusbaseret specialiseret multidisciplinart team
bedrer prognosen yderligere (dod, aktivitet og patienttilfredshed) hos patienter med
apopleksi i mild til moderat grad.

Der er god evidens for, at fortsat ambulant multidiscipliner rehabilitering efter udskri-
velsen kan fastholde den opnéede funktionsevne, mindske risikoen for tab i funktions-
evne og i lille grad bedre funktionen pa aktivitetsniveau.

Der er god evidens for, at effekten af multidiscipliner rehabilitering bedst opnas ved at
arbejde mod felles aktivitetsbaserede mal fastsat i et samarbejde med patient/parerende.

Der er ikke pévist effekt af multidiscipliner rehabilitering til patienter med apopleksi
ud over inden for det forste ir efter sygdomdebut. En mindre effekt kan dog ikke ude-
lukkes for udvalgte patienter.

Anden erhvervet hjerneskade:

For patienter med anden erhvervet moderat til sveer hjerneskade er der god evidens for,
at subakut intensiv sygehusbaseret multidisciplinzr rehabilitering accellererer funkti-
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onsbedringen p aktivitetsniveau, men ikke nedvendigvis den samlede funktionsevne
pa sigt. Langtidseffekten er sdledes utilstreekkeligt belyst. Dog ser det ud til at ege
chancen for tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Trods forskelle i bl.a. alder og sympto-
matologi synes det rimeligt indtil videre at antage, at effekten af multidisciplinar reha-
bilitering for apopleksi ogsa gelder for anden erhvervet hjerneskade. Der er moderat
evidens for, at en sterk alliance mellem team og patient oger chancen for et godt resul-
tat.

Der er svag til moderat evidens for effeke af kognitive, folelses- og adferdsmessigt ori-
enterede multidisciplinare rehabiliteringsprogrammer i form af holistiske programmer i
den subakutte/kroniske fase. Bedre effektdokumentation og mere viden om program-
mernes indhold, effekt, effektstorrelse, hvorndr, hvor leenge og til hvem er her enskelig

(55).

3.4 Hvilken evidens er der for effekt af interventioner rettet mod hhv.
de fysiske, kognitive, emotionelle, personlighedsmaessige, kommu-
nikative og sociale omrader i et forleb med hjerneskaderehabilite-
ring?

I nedenstdende afsnit prasenteres og diskuteres evidensen for fysiske, kognitive, emoti-
onelle, personlighedsmeassige, kommunikative og sociale interventioner.

3.4.1 Litteraturens karakter

Generelt er litteraturen pa dette omrade karakeeriseret ved relativt smé populationer,
uklar eller mangelfuld beskrivelse af interventionernes indhold, utilstrekkelig underse-
gelse af forholdet mellem dosis og respons og tidspunkt for interventionen. Ofte mang-
ler der dokumentation for resultaternes generaliserbarhed, ligesom der ofte er stor vari-
ation i valg af effekemal, mangelfuld viden om effektstorrelse, langtidsefteke etc. I de
seneste dr er forskningens kvalitet dog generelt bedret. I denne MTV er der fortrinsvis
inkluderet studier af hej metodemessig kvalitet (se bilag 4a). De metodologiske proble-
mer, der serligt kendetegner litteraturen pa de enkelte omréder, vil blive diskuteret i
relation hertil og samlet i den samlede diskussion af resultater.

3.4.2 Fysiske (sensori-motoriske) interventioner

Fysisk dysfunktion er den hyppigst forekommende forstyrrelse ved erhvervet hjerneska-
de. Sensoriske funktioner si som overfladebergring, dybdesensibilitet, stillingssans, syn,
smerte og lugtesans rammes samt motoriske funktioner med lammelser/koordinations-
forstyrrelser i ansigt, mund, svelg, blere, arme og ben. Som folge heraf kan patienten
opleve nedsat funktionsniveau og derved nedsat aktivitet, deltagelse og livskvalitet.

De fysiske interventioner omfatter alle specifikke, ofte monofaglige interventioner af
terapeutisk art givet med det formél at mindske den fysiske dysfunktion og ege funkti-
onsevnen. Evalueringen er ikke begrenset til bestemte faser af rehabiliteringen og om-
fatter sdvel det akutte, postakutte og det kroniske forlgb.

For fysisk intervention er der pavist en betydelig sammenheng mellem gget funktions-
niveau og fremgang i aktivitet. Dette er vist hvad angir ben- og gangfunktion (29),
armfunktion og aktivitet (62), og funktionsniveau og aktivitet generelt (62, 63). Man
kan derfor betragte fremgang i funktionsniveau og aktivitet som et kontinuum.
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Den multidisciplinzre intervention er i hej grad i sygehusfasen, og i moderat grad i
post-sygehusfasen, rettet mod fysisk dysfunktion. Evalueringen af denne intervention
er behandlet ovenfor i afsnit 3.3.

3.4.21 Effekt af fysiske interventioner pd funktionsniveau/aktivitet

I langt de fleste studier af fysisk intervention er effekten mélt pd bdde funktionsniveau
og pa aktivitet, som derfor refereres samlet. De ferreste har mélt effekten pd deltagel-
sesniveau/livskvalitet, og hvor det forekommer, er det nevnt i teksten. Tabel 3.3 giver
en oversigt over specifikke interventioner i hjerneskaderehabilitering med en statistisk
signifikant, positiv effekt pa fysiske funktionsomrader. At effekten ved en intervention
er statistisk signifikant, er imidlertid ikke et tilstreekkeligt grundlag til at vurdere inter-
ventionens berettigelse i klinisk praksis. Her er storrelsen af effekten (omfanget af bed-
ring) vasentlig. Statistiske mal for effektens kvantitative betydning er SES (Standard
Effect Size) og Standard Mean Difference (SMD), som angiver storrelsen af en inter-
ventions kliniske effekt (lille, moderat, stor). Er effektstorrelsen <0,5 svarer det til en
lille effekt, er den mellem 0,5 og 0,8 er effekten moderat og er den >0,8 er effekten
stor. De enkelte interventioner er narmere beskrevet i den nedenstiende tekst.

Tabel 3.3. Oversigt over specifikke interventioner i hjerneskaderehabilitering
med effekt pa fysiske funktionsomrader

Funktions- Effektmal Intervention Effektstorrelse | Evidensniveau
omrade SMD/SES
Balance F Platform feedback 0,68 M
Gang A Fokuse.ret 053
gangtraening
Gang A Konditionstraening 035 G
Elektromekanisk fy-
Gang A sioterapeut stottet 2,2 (OR) G
gangtraening
Gang A Auditorisk 091 G
rytme stotte
Arm/hand F Robot 0,68 G
Arm/hand A/D Constraint-Induced 070 G
Movement Therapy
Arm/hand A Selviraenings- 045 M
program
Arm/hand A  Motorisk 0,80 G
visualisering
Gang/arm/hand A Ta§k spec!ﬂk 0,60 G
repetitiv treening
Gang/arm/hand F/A Passiv sensorisk 0,85 M
stimulation
Gang/arm/hand F/A Spejl terapi Ikke angivet M

Tabel. Oversigt over specifikke interventioner i hjerneskaderehabilitering med signifikant positiv effeke pd
fysiske funktionsomrader. F: Funktionsniveau; A: Aktivitet; D: Deltagelse; OR: Odds Ratio, udtrykker
den relative chance for at opnd selvstzendig gangfunktion; M: Moderat; G: God. Til vurdering af en inter-
ventions effektstorrelse (kliniske betydning) er i tabellen angivet Standard Mean Difference (SMD)/
Standard Effect Size (SES).
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Interventioner rettet mod balance/gangfunktion

Der er moderat evidens for, at balancetrening med "force platform feedback” eller
anden form for visuel feedback eger balanceevnen, hvad angir patientens holdning/
standsymmetri (moderat effekt SMD 0,68), et systematisk review (64). Den funktions-
messige betydning heraf er ikke afklaret.

Der er god evidens for, at fokuseret gangtrening i moderat grad kan bedre gangfunkti-
onen (hastighed (SES 0,45) og distance (SES 0,62)), et systematisk review (65), og at
konditionstrening kan forbedre ganghastighed (SES 0,36), gangdistance (SES 0,32),
evnen til at gd pé trapper og selvstendig gangfunktion, tre systematiske reviews (65-

67).

Der er god evidens for, at gangtreening med elektromekanisk stotte i kombination med
fysioterapi @ger muligheden for at opna selvsteendig gangfunktion i den akutte og suba-
kutte fase af apopleksi (OR 2,2), et systematisk review (68).

Der er god evidens for, at auditorisk rytmestimulation kan ege ganghastighed (SES
0,91), skridtlengde og gangsymmetri, to systematiske reviews (69, 70).

Ved dropfod (hvor den paretiske ankel ikke i tilstrekkelig grad kan beje opad, s& helen
kan ramme underlaget forst) er der i den kroniske fase efter apopleksi moderat evidens
for, at implantat af nervestimulator i moderat grad kan bedre gangfunktionen og hel-
bredsrelateret livskvalitet, et RCT (71). I en lignende patientgruppe er der moderat evi-
dens for en moderat effekt pd ganghastighed og bevagelighed over anklen ved 30
minutters muskelvibration efter hver treningssession, et RCT (72).

Der er ikke evidens for, at gangtrening pd gangbénd (treadmill training) med eller
uden vegtkompenserende hjelpemidler (body weight support) eger ganghastighed eller
gangdistancen for patienter med nedsat gangfunktion efter apopleksi i sammenligning
med konventionel fysioterapi, et systematisk review (73).

Der er utilstrekkelige data til at afgere, hvorvidt effekten af ovenstiende ganginterven-
tioner ogsa gelder for patienter med svr traumatisk hjerneskade, et systematisk review
(74). Der er dog god evidens for, at formélsrettede repetitive ovelser udfert under
supervision kan ege gangfunktionen i moderat grad i denne gruppe, et systematisk
review (75).

Interventioner rettet mod arm- og handfunktion

Der er god evidens for, at robotassisteret terapi i moderat grad kan ege funktionsni-
veauet af den paretiske arm hos patienter med apopleksi (SMD 0,68), et systematisk
review (76). Effekten synes relateret til metodens evne til at levere hgjintensiv, repetitiv

trening, et RCT (77).

Der er god evidens for, at Constraint-Induced Movement Therapy (CIMT) (rehabilite-
ringsteknik som indeholder tvungen brug af den paretiske arm og hind ved immobili-
sering af den raske i en lengere perioder dagligt i kombination med mélrettet treening
(shaping) af den paretiske arm/hind) i moderat grad (SMD 0,5) eger funktionsniveau
og ADL bade i den akutte, subakutte og kroniske fase af apopleksi, et systematisk
review og to RCT (78-80). Denne effekt er ogsd pavist for IADL og pa helbredsrelate-
ret livskvalitet, ogsd i forhold til samme dosis konventionel terapi, et RCT (81). P&
grund af eksklusionskriterier er det dog kun en mindre del af patienterne (ca. 10 %),
som kan komme i betragtning til denne behandling.
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Der er moderat evidens for, at et fire-ugers selvtreeningsprogram med fokus pa repete-
rede funktionsevelser adderet til szdvanlig terapi i den subakutte sygehusfase i moderat
grad (ES 0,45) oger inddragelse af den paretiske arm/hind og eger ADL i meningsfuld
grad (seks point pd CAHAI score), et RCT (82). Effekten er vedvarende (mélt fem
mdneder efter debut) uden vasentlige bivirkninger og med hej bruger- og parerende
tilfredshed. Hvorvidt effekten skyldes den specifikke intervention, og/eller er en effekt
af oget trening, er ikke afklaret. Interventionen synes omkostningseftektiv, idet forbru-
get af oget terapeuttid er minimal (45 min/uge til monitorering og instruktion).

Der er god evidens for, at Motor Imagery (motorisk treening med tankemeassig (illuso-
risk) visualisering af motoriske funktioner og aktiviteter) i den subakutte fase kan oge
arm- og hindfunktion og ADL i moderat til stor grad hos patienter med apopleksi (+
syv point pa Fugl-Meyer score), to systematiske reviews og et RCT (83-85) og moderat
evidens for, at det ogsd kan bedre gangfunktionen, et RCT (86). Der er god evidens
for, at Motor Imagery i kombination med generelle kognitive leringsstrategier oger og
vedligeholder bade trenede og ikke-trenede ADL-funktioner, et systematisk review
(87).

Som tidligere anfert er der god evidens for effekt af auditorisk rytmisk stimulation pa
gangfunktionen. Effekten af musikterapi pd andre funktioner er utilstreekkeligt under-
sogt, et systematisk review (70). Smerter i den paretiske skulder er en velkendt kompli-
kation i den postakutte fase. Der er ikke fundet evidens for, at elektrisk stimulation
(FES og TNS) har effekt, et systematisk review (88). Undersogelser med EMG-
feedback, afslapningsevelser, skulderslynge, skinne, ultralyd og steroidinjektion er af
ringe kvalitet og effekten derfor uafklaret, et systematisk review (89).

Det er velundersogt, at der ikke er evidens for, at "simultan bilateral arm trening” oger
armfunktionen i forhold til konventionel trening hos patienter med apopleksi, et syste-
matisk review (90).

Interventioner rettet mod bade gangfunktion og arm- handfunktion

Der findes forskellige "skoler” med hvert sit treeningskoncept inden for fysioterapi og
ergoterapi, fx Bobath, Proprioceptiv Neuromuskuler Facilitering og Motor Relearning
Programme. Der er ikke evidens for, at en tilgang virker bedre end en anden malt pd
muskelstyrke, muskeltonus, gangfunktion, armfunktion, ADL eller helbredsrelateret
livskvalitet, tre systematiske reviews (69, 91, 92). Der er god evidens for, at fysioterapi
med en blandet tilgang har stor effekt pd opnaelse af selvstendig gangfunktion efter
apopleksi (SMD 0,94), et systematisk review (69, 91). Der er god evidens for, at ADL-
og IADL-fokuseret ergoterapi i den postakutte fase eger bide ADL og IADL og mind-
sker risikoen for en darlig prognose, et systematisk review (40). Der er god evidens for,
at generelle kognitive indleringsstrategier oger evnen til ogsa at udfere ikke-trenede
ADL-aktiviterer i sammenligning med traditionel ergoterapi, et systematisk review

(87).

Udvikling af spasticitet (aget muskelspanding) i den berorte muskulatur efter erhvervet
hjerneskade er en hyppig tilstand, som kan resultere i formindsket funktionsevne. Der
er god evidens for, at intramuskuler injektion med botulinum toxin type A i relevante
muskler med moderat/sver spasticitet kan mindske spasticitet, spasticitetsrelaterede
smerter samt i mindre grad ege funktionsevnen (gangfunktion, personlig hygiejne,
piklaedning) hos nogle patienter med apopleksi, et systematisk review og tre RCT (93-
96). Effekten vedligeholdes ved gentagen behandling hver tredje til fjerde maned.
Behandlingen ser dog ikke ud til at vare cost-effektiv (en QALY er beregnet til 93.500

86 Hijerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



engelske pund) (96). Der er moderat evidens for, at overskering af relevante motoriske
nervetrdde (nervus tibialis neurotomi) ved spidsfodsdannelse, som folge af spasticitet, i
betydelig grad kan forbedre balance, gangfunktion og patienttilfredshed hos patienter
med apopleksi, et RCT (97).

Der er svag evidens for, at seriel gipsning kan reducere spasticitet og moderat evidens
for pget passiv bevagelighed over paretiske led hos patienter med traumatisk hjerneska-
de. Der er ikke evidens for, at det kan ege funktionsevnen, men det er utilstreekkeligt
undersegt, et systematisk review (98). Der er ikke evidens for, at brug af ankelskinne
kan gge gangfunktion eller hastighed, men det er utilstreekkeligt undersogt, et systema-
tisk review (69). Der er ikke evidens for, at brug af arm- eller hindskinne reducerer
tendens til kontraktur eller pger funktionsevnen, men det er utilstrekkeligt undersogt,
et systematisk review (99). Der er ikke evidens for, at brug af skulderslynge eller skul-
dertaping (strapping) nedstter tendensen til subluxation af den paretiske skulder eller
reducerer skuldersmerter som folge heraf, men det er utilstreekkeligt undersogt, et syste-
matisk review (69).

Der er god evidens for, at styrketrening af den paretiske muskulatur efter apopleksi,
serligt i de forste mineder, i mindre grad kan ege muskelstyrken (SMD 0,33) uden at
oge spasticiteten. Der er ikke evidens for, at styrketreening isoleret set meningsfuldt kan
oge gangfunktion eller ADL, fire systematiske reviews (65, 66, 69, 100).

"Task-specific repetitive training” kan defineres som terapi rettet mod repetitiv udforel-
se af motoriske opgaver, som er aktivitetsbestemte, meningsgivende for den enkelte,
tager udgangspunkt i hverdagens daglige aktiviteter og stottes af positiv feedback fra
terapeuten. Det er en terapiform, som aktuelt er genstand for betydelig opmerksom-
hed. I modsatning til tidligere terapibaserede teorier tager den udgangspunkt i den fra
basal hjerneforskning genererede viden om hjernens plasticitet, og hvordan denne kan
pavirkes. Der er god evidens for en moderat effekt pd opndelse af selvstendig gang-
funktion, gangdistance og -hastighed og ADL, to reviews (101, 102). Det understotter
ogsé behovet for eget sygeplejefaglig inddragelse i terapirettede aktiviteter, et systema-
tisk review (103). Patienten ber deltage i fastszttelsen af terapiens mél, s3 treeningen er
meningsfuld for den enkelte, et systematisk review (45).

Der er moderat evidens for, at passiv sensorisk stimulation (elektrisk stimulation der
ikke udlgser muskelaktivitet) i stor grad kan ege den motoriske funktionsevne ved apo-
pleksi (moderat til stor effekt SMD 0,67-1,08), et systematisk review (104). Dosis,
varighed og tidspunkt for interventionen er ikke fastlagt. Der er ikke evidens for, at
intervention rettet mod specifikke sensoriske funktioner i gvrigt mindsker den sensori-
ske dysfunktion eller oger den motoriske funktionsevne, men det er utilstrekkeligt
undersogt, et systematisk review (105).

"Mirror therapy” er bilateral trening af bevagelser, hvor den raske sides beveegemeonster
ved hjelp af spejl transformeres til syg side, sd patienten fir en (illusorisk) oplevelse af
et normalt bevegemenster af syg side. Der er moderat evidens for, at denne interventi-
on i moderat grad kan forbedre ADL, to RCT (106, 107). Der er moderat evidens for,
at transkraniel magnetisk stimulation i den tidlige fase kan forbedre funktionsniveau og
ADL hos patienter med apopleksi, et systematisk review (108). Effektstorrelsen er uaf-
klaret.
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Der er ikke evidens for, at EMG biofeedback (lyd eller visuel feedback af muskel akti-

vitet) forbedrer motorisk funktionsniveau hos patienter med apopleksi, tre systematiske
reviews og et RCT (69, 95, 109, 110), men det er utilstrekkeligt undersogt.

Det er veldokumenteret, at FES, TNS eller andre elektriske muskelstimulerende inter-
ventioner ikke i sig selv forbedrer motorisk funktionsniveau/ADL hos patienter med
apopleksi, tre systematiske reviews (69, 110, 111).

Det er uafklaret, hvorvidt brug af interaktiv "virtual reality” trening som supplement
til multidisciplinar rehabilitering kan forbedre funktionsevnen hos patienter med apo-
pleksi, et systematisk review (112). Et senere publiceret RCT viser, at trening med
Nintendo Wii sportsspil i tilleg til vanlig behandling kan anvendes til patienter med
nedsat funktion i arm og hind i den subakutte fase efter apopleksi (113). Effekten er
fortsat uafklaret.

Dosis af specifik fysio- og ergoterapi er traditions- og ikke evidens-bestemt. I sygehus-
rehabilitering gives oftest en session (45 minutter) af hver faggruppe pa hverdage og
ingen i weekenden. Det svarer til, at patienten modtager specifik terapi i 6 % af den
végne tid. I kommunal rehabilitering efter sygehusfasen er denne tid mindre med tera-
pisessioner to til tre gange ugentligt svarende til 3 % af den vigne tid. Der er imidler-
tid god evidens for, at oget terapi serligt i de forste seks til ni maneder efter apopleksi
og anden erhvervet hjerneskade kan bedre prognosen, bide hvad angir ganghastighed,
ADL og IADL, tre systematiske reviews og et RCT (69, 114-116). Den optimale dosis
er ikke fastlagt og er formentlig individuel.

De ovenfor anferte vurderinger af fysisk intervention rettet mod balance, gang og
hand/armfunktioner er i overensstemmelse med vurderingerne i to nyligt publicerede
systematiske reviews om motor recovery efter apopleksi (117, 118).

Der er ikke pévist effekt af ambulant fysisk rehabilitering, der er ivaerksat senere end et
ar efter apopleksi, hvad angir ADL, IADL, helbredstilstand i ovrigt, et systematisk
review (48) eller pa gangfunktionen ved konventionel fysioterapi, et systematisk review
(49). Data er dog for utilstrekkelige til at udelukke en mindre effeke for udvalgte
patienter.

Interventioner rettet mod anden dysfunktion

Kronisk svar trethed, som i sig selv er funktionsbegraensende, er hyppigt forekommen-
de efter erhvervet hjerneskade. Der har ikke kunnet pévises effeke af behandling med
SSRI (antidepressiv behandling med selektive serotonin genoptagshemmere) eller af et
egenomsorgs program udviklet til patienter med kronisk sygdom, et systematisk review
(119). Ved hemianopsi (halvsidigt synsfeltsudfald) er der moderat evidens for, at "visual
restoration therapy” med intensiv stimulation af greensezonen dagligt over méneder i
den kroniske fase kan forege synsfeltet med ca. fem grader (en funktionsmessig betyd-
ende foregelse ved leesning og orientering), et review (120). Effekten er ikke undersogt
i den akutte eller postakutte fase.

Urininkontinens (UI) efter erhvervet hjerneskade er hyppigt forekommende. Effekten
af rehabiliterende interventioner er kun undersogt i begrenset omfang. Der er svag evi-
dens for, at bekkenbundsevelser kan reducere frekvensen af UI blandt mand efter apo-
peksi, et systematisk review (121). I et dansk RCT fandtes moderat evidens for, at et
12-ugers program med instruktion, gruppegvelser og hjemme-selvtrening af bakken-
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bundsmuskulaturen kan reducere graden af Ul efter apopleksi (122). Der var en ikke-
signifikant bedring af den sociale funktionsevne, et RCT (123).

Ved dysfagi (fejlsynkning) er der god evidens for, at sondebehandling (NG/PEG sonde)
nedsetter dedeligheden, mindsker risiko for lungebetendelse og fremmer sufficient
ernzring hos patienter med akut apopleksi, et systematisk review (124). Det optimale
tidspunkt for anleggelse af PEG sonde er ikke afklaret. Effekten af specifik synketerapi
er ikke tilstreekkeligt undersogt og derfor uafklaret. Repetitiv transkraniel magnet sti-
mulation er lovende til behandling af dysfagi efter apopleksi, men afventer yderligere
dokumentation, et RCT (125). Der er moderat evidens for, at fixering af nasogastrisk
sonde ved hjelp af loop omkring naseseptum versus konventionelt naseplaster i bety-
deligt omfang nedsatter behovet for gentagen sondeanlaeggelse samt oger effekten

(opnaelse af pget mengde ernzring), et RCT (120).

Det er ikke tilstreekkeligt velundersegt, og derfor fortsat uafklaret, hvorvidt multimodal
sensorisk stimulation af patienter i koma eller vegetativ tilstand har effekt i form af tid-
ligere opvégning/bedret prognose, et systematisk review (127). Det er utilstreekkeligt
undersogt, og der er kun svag evidens for, at dopaminerge leegemidler, sisom amanta-
din, kan have effekt, et systematisk review (128).

Depression efter erhvervet hjerneskade er hyppigt forekommende. Efter apopleksi og
efter traumatisk hjerneskade er det op mod 50 %, der udvikler denne komplikation
inden for det forste &r efter sygdomsdebut. Det har en betydelig negativ effekt og med-
forer lengere indleggelsesvarighed og en darligere prognose, bide hvad angér aktivitet
og deltagelse. Tidlig diagnostik og effektiv behandling er derfor vigtig. Der er for apo-
pleksi god evidens for, at SSRI-praparater kan vere en effektiv behandling (behand-
lingsresponse OR 0,32) uden alvorlige bivirkninger, og ogsé tricykliske antidepressiva
kan have effekt, men giver hyppigere bivirkninger, to systematiske reviews (129, 130).
Der er god evidens for, at SSRI-praparater, selv i lille dosering (10 mg/dagligt), har
effekt pd patologisk grad efter apopleksi. Der er moderat evidens for, at SSRI-
preparater ogsd kan vere effektive i depressionsbehandling af patienter med traumatisk
hjerneskade, et systematisk review (128). Der er moderat evidens for, at forebyggende
behandling med SSRI-praparater i betydelig grad kan reducere forekomsten af depres-
sion efter bide apopleksi og traumatisk hjerneskade, et systematisk review og et RCT

(130, 131).

Anden emotionel dysfunktion ud over depression kan pavirke de fysiske funktioner i
negativ retning; angst, ukontrollabel vrede, konfusion og treethed. Der er moderat evi-
dens for, at motionsprogrammer i stor grad kan bedre disse dysfunktioner og depressive
tendenser (ES 1,0) i den kroniske fase efter traumatisk hjerneskade, et RCT (132). Det
er utilstrekkeligt undersogt, og der er kun svag evidens for, at behandling med betab-
lokker (propranolol) kan have effekt ved agiterede, aggressive tilstande hos patienter
med erhvervet hjerneskade, et systematisk review (133) og moderat evidens for, at SSRI
kan have effekt ved patologisk tendens til vrede efter apopleksi, et RCT (134). Det er
utilstrekkeligt undersogt, og der er kun svag evidens for, at legemidlet methylphenidat
kan ege opmarksomhedsfunktionen efter traumatisk hjerneskade, et systematisk review

(128).
Alternative behandlingsformer rettet imod fysisk dysfunktion

Der er kun identificeret fi kontrollerede undersogelser af effekten af alternative
behandlingsformer:
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Et RCT fra Sydkorea fandt moderat effekt af meridian acupressur pa funktionsniveau,
skuldersmerter, ADL og depressionsscore i den subakutte fase efter apopleksi (moderat
evidens) (135, 136). Yderligere dokumentation for behandlingseffekt er nedvendig.

Effekten af akupunktur til rehabilitering af patienter med apopleksi er uafklaret pga.
undersogelsernes metodemassige mangler, et systematisk review (137).

Det er veldokumenteret, at Reiki (healing ved let hdndspéleggelse) ikke bedrer aktivitet
i den subakutte fase efter apopleksi, et RCT(138).

Der er generelt for fysiske interventioner ikke fundet litteratur med mél for forbrug af
sundhedsydelser.

34.2.2 Kort diskussion af resultater

En lang rekke af de i afsnittet beskrevne fysiske interventioner har vist sig at have en
positiv indflydelse pa prognosen for patienter med erhvervet hjerneskade. Intervention-
ernes effekt er generelt bedst dokumenteret for patienter med apopleksi. En del af den
fremlagte evidens er baseret pd sammenlagning af data fra forskellige undersogelser,
som ofte har haft en ikke ubetydelig heterogenicitet, hvad angar kvalitet, design,
patientgruppe, intervention og tidspunkt for denne i forhold til sygdomsvarighed,
opfelgning og effektmil. For de fleste interventioners vedkommende er der derfor fort-
sat en rekke uafklarede spergsmal; hvad er det optimale tidspunkt for igangsettelse af
interventionen, og til hvem skal den gives? Hvad er optimal dosis, hvor ofte skal den
gives og 1 hvor lang tid? Hvad er langtidseffekten, og hvordan bibeholdes denne?

Flertallet af de refererede undersogelser har naturligt fravalgt patienter med betydende
kognitive og talemassige forstyrrelser. Effekten er derfor oftest ikke klarlagt for denne

gruppe.

Der er flere faktorer, der er vasentlige i diskussionen af en given effeke, ikke mindst
effektmal og effektstorrelse. I forhold til ICF’s opdeling i funktionsniveau, aktivitet og
deltagelse er de fleste effekter af fysisk intervention mélt ikke alene pd funktionsniveau,
men ogsd pa aktivitet. Man ma antage, at en forbedring i aktivitet er meningsfuldt for
den enkelte og samtidigt grundlaget for aget deltagelse og livskvalitet, selvom disse kun
sjeldent er malt. En bedring i fysisk aktivitet kan principielt opnas ad tre veje: (1) Ved
at opnd en bedring i funktionsniveau (neurologisk recovery) og derigennem blive i
stand til at udfere aktiviteten pa vanlig vis, (2) ved kompensation, dvs. 2ndret udferel-
se af aktiviteten og (3) en blanding af 1 og 2. De fleste interventioner er ikke rettet
mod en speciel patofysiologi, og det samme gzlder ogsa for de anvendte effekemal,
som derfor ikke beskriver, af hvilken vej bedringen er opnéet.

Storrelsen af en given interventions effekt er vigtig i vurderingen af dens anvendelig-
hed. Effektstorrelsen ligger for de fleste af de beskrevne interventioner i kategorierne
moderat til stor og md derfor antages at vere klinisk meningsfyldte.

34.2.3 Delsammenfatning
Igennem de sidste ti &r er vores viden om effekten af specifikke interventioner pé det
fysiske omrdde oget markant. Det samme galder undersegelsernes kvalitet.

Der er ved litteraturgennemgangen fundet, at det er veldokumenteret, at der ikke er

effeke af gangtrening pa gangband med vegtkompencerende stotte, simultan bilateral
armtrening, specifikke skolekoncepter inden for fysio- og ergoterapi, FES, TNS eller
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andre lignende, muskelstimulerende interventioner pa funktions- og/eller aktivitetsni-
veau. Endvidere er der ikke fundet evidens for EMG-biofeedback, seriel gipsning,
ankel-, arm- eller handskinne, skulderslynge eller skuldertapning pa funktionsniveau,
men disse interventioner er utilstrekkeligt undersogt.

Der er identificeret en lang raekke specifikke interventioner, som med moderat til god
evidens har vist en oftest moderat til stor effekt pa funktionsniveau og aktivitet.
Generelt for interventionerne er, at de oftest er aktivitetrelaterede, opgavespecifikke,
repetitive og af hgj intensitet. Dette gelder for CIMT, robotassisteret trening, task-
orienteret repetitiv treening, aerob fitnesstrening, elektromekanisk assisteret gangtre-
ning, platformstrening af balance, motorisk visualisering, rytmestimuleret gangtrening
og ADL-fokuseret ergo- og fysioterapi.

Der er séledes en bred vifte af interventioner med dokumenteret effekt rettet mod
fysisk dysfunktion (balance, gang, arm/handfunktion og hverdagens aktiviteter). Hvilke
interventioner, der skal tilbydes til hvem, hvor, hvorndr, hvor lenge og i hvilket om-
fang, vil athenge af en lang rekke individuelle faktorer sisom symptomer, svarheds-
grad, behov, kognitive evner, treethed og tretbarhed, adferdsforstyrrelser og andre
komplikationer. Sammensztningen af et hjerneskaderchabiliteringsprogram for den
enkelte md bero pa en specialistvurdering (leege, ergo- og fysioterapeut med specialister-
faring) i et nert samarbejde med patient og pargrende samt hvilke ressourcer, der er til-
gengelige. Nogle interventioner er af mere generel karakter og vil kunne benyttes bredt
til de fleste patienter; aktivitetsfokuseret fysio- og ergoterapi, supplerende selvtreenings-
programmer, Motor Imagery teknik, Task Specific Repetitiv trening, passiv sensorisk
stimulation, motion og konditionstrening. Andre interventioner er af mindre general
art og vil kunne anvendes til udvalgte grupper; balancetrening med forced platform
feedback, gangtrening med auditorisk rytmestimulation, gangtrening med elektrome-
kanisk stotte, implantat af nervestimulator ved dropfod, medicinsk antispastisk og anti-
depressiv behandling, samt robotassisteret/ CIMT trening af arm- og h&ndfunktion.

For de fleste interventioners vedkommende gelder dog, at der fortsat er behov for mere
viden om hvorndr, til hvem, med hvilken intensitet og hvor ofte de skal gives, inden de

bredt kan tages i anvendelse i daglig klinisk praksis i hjerneskaderehabiliteringen.

Den storste effeke af fysisk intervention opnds generelt i den forste tid efter sygdoms-
debut (méneder) og sjzldent ud over det forste ar. Dette gelder heller ikke for de sve-
rest skadede. Der vil dog ofte vare behov for fysisk terapi herefter for at fastholde den
opndede funktionsevne.

3.4.3 Kognitive, emotionelle, personlighedsmzssige og kommunikative
interventioner

I det folgende gennemgas effekten af interventioner rettet mod forbedring af specifikke

kognitive dysfunktioner, folgetilstande pa det emotionelle og personlighedsmassige

omride samt kommunikationsforstyrrelser. Kognition omfatter alle mentale funktioner,

der er nodvendige for normal tenkning og handling.

3.4.31 Effekt af interventioner rettet mod det kognitive omrade

Interventioner rettet mod opmaerksomhedsforstyrrelser

Opmarksomhed gor det muligt at udvzlge og manipulere et begrenset antal af ekster-
ne (sansemessige) og/eller interne (lagret information) stimuli over en kortere eller
leengerevarende tidsperiode (koncentration).
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Effekt pa funktionsniveau

Der er god evidens for, at bedring af opmarksomhedsforstyrrelser kan opnis gennem
direkte treening af den forstyrrede funktion, to metaanalyser og seks systematiske
reviews (51, 56, 139-144). Trening, hvor to opgaver udferes samtidigt, er serlig effek-
tiv til forbedring af bearbejdningshastighed, iser hvis der anvendes en treningsmetode,
hvor patienten overvéger sine egne prastationer, et systematisk review (141). Det er
vist (god evidens) for, at opmarksomhedstrening af patienter med traumatiske hjerne-
skader iser er virksom i den postakutte fase, to systematiske reviews (142, 143). Der er
ikke evidens for, at EEG-biofeedback trening, computer og videospilbaserede opmark-
somhedstrening har effekt, et systematisk review (145).

Senere publicerede studier end ovenstiende review har i det vasentligste bekraeftet
resultaterne med moderat evidens for effeke af A.PT. (Attention Process Training);
opmarksomhedstrening af apopleksipatienter rekrutteret under indleggelse, et RCT
(146) i op til seks maneder efter trening, og et CCT (147) viste effekt af computertree-
ning ved traumatisk hjerneskade mere end et ér efter sygdomsdebut.

Effekt pa aktivitet og deltagelse

Effekt pa aktivitets- og deltagelsesniveau er ikke tilstrakkeligt belyst, ¢j heller i hvilket
omfang effekt af specifik trening kan overfores til andre kontekster, et systematisk
review (148).

Intervention rettet mod unilateral, spatial neglect
Unilateral spatial neglect (USN) er en opmarksomhedsforstyrrelse, hvor man har van-
skeligt ved at tildele tilstreekkelig opmaerksomhed til dele af kroppen eller omgivelserne.

Effekt pa funktionsniveau

Systematiske reviews har fundet moderat evidens for effekt af direkte funktionstraning
af USN med top-down metoder (visuel skanning, trening af mental forestillingsevne
og vedvarende opmarksomhedstraning), seks systematiske reviews (56, 140, 142, 143,
149, 150) og bottom-up metoder (prismebriller, cueing, varskoen, overkropsrotation,
nakkevibrationer, optokinetisk/kalorisk stimulation, sansestimulation og elekerisk sti-
mulation gennem huden), fem systematiske reviews (56, 142, 143, 149, 150). Der er
fundet god evidens for effekt af en kombination af metoderne, fire systematiske reviews
og en metanalyse (51, 56, 142, 143, 148). Der synes at vare en langvarig effekt og
overforbarhed af effekt ved treening med prismebriller, omend det ikke er muligt at
sige, om disse effekter gelder alle former for USN. Der er imidlertid ikke entydigt vist
samme resultater, hvis treeningen udferes ved hjelp af pc-baserede programmer.

Tre senere publicerede RCT-studier understotter konklusionerne med moderat evidens.
Et studie af apopleksipatienter i den akutte fase fandt effekt af prismetrening (151),
men rejste tvivl om langtidseffekten. Der fandtes moderat evidens for effekt af behand-
ling med blokering af synsindtryk fra det raske synsfelt for apopleksipatienter i den
subakutte fase (152) og for effeke af elektrisk stimulation af venstre hdnd hos patienter
med hejrehemisfere apopleksi i den subakutte fase (153).

Effekt pa funktionsniveau og aktivitet og deltagelse

Effeke af intervention mod neglekt pa aktivitet og deltagelse er yderst sparsomt belyst.
Der er moderat evidens for, at evnen til at feerdes selvstendigt ikke forbedres, ndr man
treener apopleksipatienter med neglekt med opfordring til at orientere sig mod venstre
og brug af gjenklap (154). Der er moderat evidens for effekt pd aktivitetsniveau af et
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interaktivt virtuelt treeningsprogram, der er udfert blandt en gruppe patienter med
hgjrehemisfere apopleksi og neglekt en maned efter skadedebut (155).

Interventioner rettet mod nedsat indlzering og hukommelse

Indlering og hukommelse er tat forbundne kognitive processer. Indleering henviser til
processer, hvorved vi tilegner os nyt. Indleering omhandler mekanismer, der indkoder
viden og danner associationer, mens hukommelse handler om genkaldelse af lagret
information.

Effekt pa funktionsniveau

Systematiske reviews fandt moderat til god evidens for effekt mélt med standardiserede
kognitive tests af interne og eksterne hukommelsesstrategier og hjelpemidler. Eviden-
sen stammer primert fra studier af patienter med mild/moderat traumatisk hjerneska-
de, seks systematiske reviews (56, 140-143, 156). For patienter med skader i de ekspli-
citte (bevidsthedskoblede) hukommelsessystemer er der god evidens for anvendelse af
specifikke leringsstrategier fx treening af den implicitte, dvs. bevidsthedsfrakoblede,
hukommelse. I denne trening anvendes fx. errorless learning, en metaanalyse og to
systematiske reviews (142, 143, 157) En nyere metaanalyse (51) og et systematisk
review (158) har rejst tvivl om disse konklusioner. Der pdpeges vasentlige metodologi-
ske problemer i de tidligere studier. Det vurderes pd denne baggrund, at evidensen mé
nedgraderes til svag. Da omrédet ikke er tilstreekkeligt undersogt, kan en effekt hverken
afvises eller bekreftes, og en nzrmere afklaring ma afvente fremtidige studier.

Der er moderat evidens for, at treening i brug af kategoristyret indlering kan forbedre
funktionsevnen hos patienter med moderat til svar erhvervet hjerneskade, et RCT
(159). Der er moderat evidens for, at patienter med kronisk toksisk encefalopati kan
opnd eget funktionsniveau, hvis de trenes i at anvende hukommelsesstrategier, et RCT
(160). Der er moderat evidens for effekt af gruppeintervention med trening af “error-
less” indlering kombineret med treening i generalisering af strategibrug. Effekten opnds
i forhold til dagligdags funktioner (for personer med traumatisk hjerneskade med mere
end et ars sygdomsvarighed), et CCT (161). Der er endvidere moderat evidens for, at
indleering der direkte aktiverer patienten (apopleksi, sygdomsvarighed >tre méneder)
har storre effekt end hukommelsestreening med mere passive strategier, et CCT (162).
Et studie, med svag evidens, har ikke vist effekt af et treningsprogram (North Star),
der har til formal at mindske den posttraumatiske amnesiperiode, et CCT (163).

Effekt pa aktivitet og deltagelse

Generelt er dokumentationen for effekt af hukommelsesinterventioner utilstraekkelig
pa aktivitet, deltagelse og langtidseffekt, et systematisk review (156). Der er dog mode-
rat evidens for langtidseffekt pd hverdagshukommelse ved en kombination af flere for-
skellige treningsstrategier ved traumatisk hjerneskade (intervention mere end et ar efter
debut), et RCT (164). Der er ogsa moderat evidens for overforing af resultater til hver-
dagen malt en méned efter treeningsafslutning i et gruppebaseret treningsforlgb, et
RCT (165). Endvidere er der moderat evidens for langtidseffekt ved brug af instrukti-
onsteknikker, fire systematiske reviews (141, 156-158).

Der er moderat evidens for en subjektiv effeke for patienter med lavgradsgliomer (hjer-
netumor) af en kombination af computerbaseret opmarksomhedstrening og kompen-
serende faerdighedstreening. Denne effekt sis dog ikke umiddelbart pa objektive funkti-
onsmal. Ved seks-méineders opfelgning fandtes imidlertid effeke pa bade objektive mal
af funktionsniveau (opmarksomhed og hukommelse) og pé aktivitet og deltagelse, et
RCT (166). Der er moderat evidens pé aktivitetsniveau for effekt og overforbarhed af
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trening med mentale forestillingsbilleder hos apopleksipatienter under indleggelse, et
RCT (86), og for at instruktion med selv-cueing (stottende stimuli) bedrer autobiogra-
fisk hukommelse og planlegningsevne, et RCT (167).

Interventioner rettet mod eksekutiv dysfunktion

Eksekutive funktioner: Styringsfunktioner, der muligger monitorering af egen adferd,
handlingsinitiering og sekvensering, udvelgelse af mentale og adferdsstrategier og
evnen til at lase problemer.

Effekt pa funktionsniveau

Der er moderat til god evidens for systematisk trening af verbal selvinstruktion, selv-
sporgen og selvmonitorering samt strategitrening for eksekutive dysfunktioner, tre
systematiske reviews (56, 140, 141). Der er moderat evidens for effekt af et program,
der trener kategorisering hos patienter med moderat til sveer erhvervet hjerneskade, et

RCT (159).

Effekt pa funktionsniveau og pd aktivitet og deltagelse

Der er god evidens for, at patienter med traumatisk hjerneskade kan forbedre deres
evne til dagligdags problemlgsning ved at indlere og anvende en rekke meta kognitive
strategier (refleksioner over egen made at tenke og handle pd), et systematisk review
med metaanalyse (168). I samme artikel analyseres et ikke-RCT studie. I dette studie
er der fundet effeke af verbal resonnement og cueing (at give stottende stimuli), et
systematisk review med metaanalyse (168).

Der er moderat evidens for effekt pa aktivitet og deltagelse i op til seks maneder efter
behandlingsopher af intervention med flere forskellige behandlingsstrategier (Multi-
faceted Treatment of Executive Dysfunction Program), et RCT (169), og selvcueing
(stottende stimuli) lige umiddelbart efter intervention (traumatisk hjerneskade), et
RCT (167). Der er moderat evidens for effekt pd aktivitet af et problemlgsningspro-
gram. Effekten er fundet ved tre-maneders opfelgning (170). Der er endvidere moderat
evidens for effekt af computerassisteret treening, online treening (videokonferencer) og
treeningsgrupper ledet af terapeuter op til seks mineder efter debut. Effekten er fundet
for patienter med erhvervet hjerneskade, et RCT (171). Der er moderat evidens for
effekt af et computerbaseret treeningsprogram op til tre &r efter sygdomsdebut (trauma-
tisk hjerneskade), et RCT (172). Der er ogsd moderat evidens for, at en holistisk til-
gang forer til forbedringer pd deltagelse ved at understotte metakognition og emotionel

selvregulering, et RCT og et kohortestudie (53, 54).

Interventioner rettet mod motorisk apraksi
Motorisk apraksi: En forstyrrelse af evnen til at styre den rumlige og sekventielle orga-
nisation af indlerte motoriske handlinger.

Der er moderat evidens for, at serligt kompensatoriske strategier ved apraksi efter apo-
pleksi har effekt pé aktivitetsniveau, fire systematiske reviews (140, 142, 143, 173).
Der er svag evidens for effekt ved to-maneders opfelgning (174).

Effekt pa kognition af understattende farmakologisk behandling

Der er ikke evidens for effekt pa kognition af legemidler, der eger den monoaminerge
neurotransmission (fx amantadine, dexamphetamine, metamphetamine, eller methyl-
phenidate), dopaminerge agonister (fx L-dopa, bromocriptine), acetylcholinesterase
haemmere, antipsykotika eller nootropika, tre systematiske reviews (175-177), men det
er utilstrekkeligt undersogt. Der er svag evidens for brug af betablokker (propranolol)
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ved agitation og aggressivitet og for brug af det psykostimulerende middel
methylphenidat til behandling af reduceret bearbejningshastighed ved opmarksom-
hedsforstyrrelse, et systematisk review (133). Generelt mangler der evidens for anven-
delse af legemidler til understottelse af adfeerdsmessig rehabilitering.

3.4.3.2 Effekt af interventioner rettet mod emotioner

Effekt af kognitiv rehabilitering pa emotionelle symptomer

Emotionelle symptomer: De emotionelle symptomer, der forekommer inden for hjerne-
skadeomradet, opstér enten direkte, som folge af beskadigelse af hjerneomrader, som
styrer emotionelle funktioner, eller indirekte, som konsekvens af reaktioner pd sygdom
eller reaktioner pd kognitive og kommunikative vanskeligheder.

Depression: Der er moderat til god evidens for, at generel information om sygdommen,
dens folger og undervisning i lgsningsstrategier kan nedsatte forekomsten af depressi-
on, et systematisk review med metaanalyse (178). Der er moderat evidens for, at inter-
vention baseret pa telefonisk kontake hos personer med traumatisk hjerneskade kan
formindske depressive symptomer efter sygehusfasen, et RCT (179) og for effeke af
korterevarende psykosocial/adfzerdsmessig intervention suppleret med antidepressiv
behandling. Behandlingen viste effekt pa depression op til et &r efter apopleksi, et RCT
(180).

Angst: Der er moderat evidens for effeke af psykologisk behandling af angst efter trau-
matisk hjerneskade pd funktions-, aktivitets- og deltagelsesniveau, et systematisk review
(181).

Nedsat evne til at opfatte og fortolke folelser: Der er moderat evidens for effeke af fejlfri
indlering og selvinstruktionsteknikker til behandling af personer med sver hjerneskade
i det postakutte forleb, der har svert ved at opfatte og forsta folelser, et RCT (182). Et
CCT (183) af patienter med traumatisk hjerneskade finder ikke effekt af metoder, som
har vist god effekt ved psykiatriske patienter og peger pa behov for udvikling af specia-
liserede interventioner for de personer med traumatisk hjerneskade, der mangler evner
til at opfatte og fortolke folelser.

Effekt af behandling af adfaerdssymptomer

Der er moderat evidens for effekt af intervention (bl.a. stettende samtaler, ridgivning,
handbogsbaseret materiale) med henblik pa generel forbedret psykosocial tilpasning,
fem RCT (184-188).

Der er imidlertid andre studier, et systematisk review (41), der ikke har kunnet repro-
ducere denne effeke, og det er ikke vist, at langtidsopfelgning af patienter med lettere
traumatisk hjerneskade har effeke pd aktivitets- og deltagelsesniveau, et RCT (189). P&
baggrund af en rekke veldesignede ikke-RCT-studier konkluderes det, at rehabilitering
af adferdsforstyrrelser foretaget af terapeuter med neurofaglig specialviden forte til for-
bedret social adferd, et systematisk review.

Sammenfattende mé det konkluderes, at der mangler evidens for effekt af interventio-
ner over for adferdssymptomer. Eksisterende viden peger dog i retning af; at selv en
relativ lille indsats pd dette omride synes at have effekt pd livskvalitet, i nogle tilfeelde
et ar efter skadedebut (184-188).
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Effekt af specifikke behandlingsmetoder

Kognitiv Adfaerdsterapi: Der er svag til moderat evidens for effekt pa selvoplevet trivsel
af kognitiv adferdsterapi (190, 191) ogsd i adskillige &r efter skaden. Lignende resulta-
ter er fundet i yderligere et RCT-studie (192).

Effekt af musik pd emotionelle symptomer: Der er ikke sogt systematisk pd emnet, men et
nyligt publiceret systematisk review finder, at det ikke er tilstrekkeligt undersegt, hvor-
vidt musikterapi kan bedre emotionelle symptomer hos patienter med erhvervet hjer-
neskade, et systematisk review (70).

3.4.3.3 Effekt af interventioner rettet mod det personlighedsmaessige omrdde

Der findes meget lidt evidensbaseret viden om behandlingseffekt. I et systematisk
review fandtes svag til moderat evidens for, at psykoterapi oger selvtillid og realistisk
tiltro til egne evner (56). Et studie med ambulante patienter med traumatisk hjerneska-
de (193) (moderat evidens) fandt effeke af trening af indsigt pa udferelsen af ADL-
aktiviteter. Der er ogsd moderat evidens for, at treening af selvbevidsthed hos trauma-
tisk hjerneskade under indleggelse kan gge selvbevidsthed umiddelbart efter behand-
ling (194). Tendensen i disse undersogelser stottes ogsé af studier med fokus pa andre
elementer af personligheden (195, 196).

34.3.4 Effekt af interventioner rettet mod sproglige kommunikationsforstyrrelser
Kommunikationsforstyrrelser omfatter forstyrrelser af taleproduktion som folge af lam-
melser (dysartri), forstyrrelser af volunter talemotorik (verbal apraksi), forstyrrelser af
sprogfunktion (afasi) og forstyrrelser af kommunikationsprocesser, som er relateret til
kognitive dysfunktioner og deres indflydelse pa interaktionelle og kommunikative fer-
digheder (kognitive kommunikationsforstyrrelser).

Der er blevet sogt i forskningslitteraturen for alle ovenstiende diagnoser, men inden for
rammerne af MTV-arbejdet har det udelukkende vaeret muligt at vurdere litteraturen
om afasi. For de ovrige diagnoser er den fundne litteratur listet i bilag 4a.4 uden at
vare vurderet.

Intervention over for afasi er et mélrettet peedagogisk tilrettelagt samarbejde mellem
logoped og patient og inddrager ofte pirerende. Interventionsmal retter sig mod de
forskellige ICF-niveauer: At forbedre selve tale- eller sprogfunktionen (funktionsni-
veau), at fremme kompensatoriske teknikker og alternativ kommunikation (aktivitets-
niveau) eller at fremme deltagelse i aktiviteter gennem at tilpasse aktiviteter til begrans-
ningen i kommunikationsevne (deltagelsesniveau). Intervention omfatter desuden
undervisning af parerende i anvendelse af samtaleteknikker (intervention rettet mod
omgivelser). Desuden ydes behandling i grupper med ligestillede med det formal at
fremme tilpasning til den 2ndrede livssituation (intervention i forhold til personlige
faktorer og livskvalitet).

Intervention over for afasi

Et ikke opdateret Cochrane review fra 1999 (197) konkluderede, at der pa davarende
tidspunkt ikke fandtes evidens for eller imod effekt af logopadisk intervention, men
der foreligger nu moderat til god evidens for, at logopadisk intervention kan medfere
forbedring i sprogfunktion og/eller af kompenserende kommunikationsevner, ni syste-
matiske reviews/metaanalyser (51, 56, 140, 142, 143, 198-201).

Der er moderat evidens for effekt af afasiterapi ved leegmand under lebende supervi-
sion fra logopzd (Constraint-Induced-Language-Therapy), et RCT (202).
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Betydning af interventionens timing i forhold til sygdomsdebut

Der er overordnet god overensstemmelse mellem de fundne studier, som omfatter tre
systematiske reviews (198, 200, 203) og et RCT studie (202). Der er sdledes moderat
evidens for, at der opnis sterst effekt ved tidlig pabegyndt logopzdisk intervention, en
metaanalyse (198), men der kan ogsa vere effekt af intervention over for selve sprog-
funktionen ved kronisk afasi, selv adskillige ar efter sygdomsdebut, et systematisk
review og metaanalyse, et systematisk review og et RCT (200, 202, 203). Der mangler
forskning i pradiktorer for udbytte af logopadisk intervention.

Betydning af interventionens intensitet

Der er overordnet god overensstemmelse i tre metaanalyser/systematiske reviews
(moderat evidens), som har fundet, at intensiv treening (hej ugentlig frekvens) har en
bedre effeke pa funktionsniveau end ikke-intensiv trening (to eller ferre timer ugent-
ligt) (198-200). For intensiv treening kort efter sygdomsdebut (op til tre maneder) viser
et RCT studie (moderat evidens) dog ingen forskel mellem to versus fem timers
behandling/uge (204). Der mangler forskning i betydningen af intensitet for trening af

kompenserende kommunikation.

Intervention over for tosprogede afasiramte personer

Intervention pa andetsproget er ofte det eneste mulige. Der er svag til moderat evidens
for, at logopadisk intervention pa andetsproget har effekt pa andetsproget, et systema-
tisk review (205). Der er modstridende resultater mht. overforselseffekt heraf til
modersmalet, to systematiske reviews (205, 206). Logopader anbefales at forsoge indi-
rekte at stotte modersmalet ved at arbejde med processer, som er felles sprogene imel-
lem, et systematisk review (206). Der mangler forskning og udvikling i intervention
over for flersprogede, herunder brug af volunter-tolk, fx familiemedlemmer, til at
mediere interventionen.

Intervention over for sundhedspersonale og pdrarende som samtalepartnere

Trening af samtalepartnere er i stigende grad kommet i fokus, som en intervention der
oger mulighederne for kommunikation med positive folger for patientens psykosociale
funktion, et systematisk review (207). Kommunikationens betydning for den sund-
hedsfaglige pleje belyses af et kvalitativt studie, som papeger, at kommunikationsvan-
skeligheder kan fore til frustration og frygt for fejl i pleje som felge af misforstelser i
samarbejdet mellem patient og sundhedspersonale, et systematisk review (208).

Der er moderat evidens for, at sundhedspersonale kan forbedre evnen til at kommuni-
kere med afasiramte personer gennem specifik treening (SCA-metoden), et RCT (209),
og der findes svag evidens for, at viden om stettende teknikker og redskaber kan for-
bedre samtalepartners interaktionsevner, et systematisk review (208). Der er moderat
evidens for effeke af treening af parerende som samtalepartnere. Flere metoder kan vere
virksomme, men der mangler forskning i, hvilke metoder der er bedst egnede til for-
skellige samtalepartnere og ved forskellige afasiformer og svarhedsgrader, et systematisk
review (207).

34.35 Kort diskussion af resultater

Antallet af effekestudier er vokset betydeligt gennem det seneste &rti. Mange studier
lever dog fortsat ikke op til metodemassige standarder. Studierne er ofte karakteriseret
ved for fi deltagere. Forskningen er generelt karakteriseret ved at vere eksplorativ og
hypotesegenererende. Studierne har ofte kun symptomer (funktionsniveau) som effekt-
mil og sjeldent vurderes interventionernes effekt pd meningsfulde funktioner som
aktivitet, deltagelse og livskvalitet. Langtidseffekten er ofte ikke malt. Dog ses en ten-
dens til, at sddanne effektparametre, og overvejelser om resultaters generaliserbarhed, i
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stigende grad medtages i nye studier. Der mangler generelt veldesignede studier vedre-
rende det optimale tidspunkt for igangsattelse af interventionen, til hvem skal den
gives, hvilken dosis skal gives til hvilken type patienter, hvordan overfores effekten til
dagligdagssituationer og hvordan bibeholdes effekten.

34.3.6 Delsammenfatning

Der er moderat til god evidens, athengigt af interventionstypen, for effekt pa funki-
onsniveau af treening af opmarksomhed. Opmarksomhedstraning har ogsa vist effekt i
den postakutte fase.

For trening af neglekt er der moderat evidens for effeke p& funktionsniveau af funkdi-
onstrening med top-down metoder og for effekt af bottom-up metoder. Der er god
evidens for effekt af en kombination af metoderne.

Der er moderat evidens for effekt pa funktionsniveau af interne og eksterne hukom-
melsesstrategier og brug af eksterne hjelpemidler for hukommelsesforstyrrelser. Der er
moderat evidens for effeke af trening med mentale forestillingsbilleder, computerbase-
ret opmarksomhedstrening og trening i brug af kategoristyret indlering. Der er
moderat evidens for langtidseffekt af en kombination af flere forskellige treeningsstrate-
gier pd hverdagshukommelse og for brug af instruktionsteknikker. Der er moderat evi-
dens for effeke pd funktionsniveau af indlering, der direkte aktiverer patienten.

For interventioner rettet mod eksekutiv dysfunktion er der god evidens for effeke af
metakognitive strategier, dvs. metoder hvor man reflekterer over sin egen made at
tenke og handle pi. Der er moderat til god evidens for effekt af mere specifikke tek-
nikker som verbal reesonnement og cueing, verbal selvinstruktion, selvspergen, selvmo-
nitorering og strategitreening. Der er moderat evidens for effeke af kategoriseringstre-
ning. I undersogelser, der sammenligner forskellige méder at udfere trening pé, er der
fundet moderat evidens for bdde computerassisteret trening og gruppetraning ledet af
en terapeut. Der er moderat langtidseffekt af treening af hukommelse og strategier til at
kompensere for pavirkede eksekutive funktioner. Der er moderat evidens for at ekseku-
tive funktioner kan forbedres ved brug af holistisk tilgang

Der er moderat evidens for effekt pa aktivitetsniveau for kompensatoriske strategier ved

apraksi.

Der er fundet svag evidens for brug af betablokker. Der er i gvrigt ikke fundet evidens
for effekt af farmakologisk terapi ved kognitiv dysfunktion.

Der er moderat til god evidens for, at kognitiv rehabilitering kan mindske depressive
symptomer. Hos personer med svar hjerneskade er der moderat evidens for effekt af
interventioner, der reducerer angst. Der er fundet moderat evidens for effekt af tera-
peutisk behandling af personer med svr hjerneskade pa evnen til at opfatte og fortolke
folelser. Der er moderat evidens for, at ridgivende indsatser overfor grupper af personer
med hjerneskade med adferdsforstyrrelser gger psykosocial tilpasning. Sammenfattende
mé det dog konkluderes, at der mangler evidens for effekt af interventioner overfor
adferdssymptomer. Der er svag til moderat evidens for, effekt af kognitiv adferdsterapi.
Der er ikke evidens for effekt af musikterapi pa emotionelle symptomer.

Der er svag til moderat evidens for effeke af psykoterapi pd personlighedsmessige

symptomer. Der er moderat evidens for effeke af interventioner rettet mod at oge selv-
bevidsthed og realistisk tiltro til egen forméen.
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Der er moderat til god evidens for effekt af logopadisk intervention til patienter med
afasi med storst effeke ved tidlig intervention, men der kan ogsa vere effekt ved kronisk
afasi. Der er moderat evidens for effekt af intensiv trening pa funktionsniveau og for
effeke af en direkte intervention over for samtalepartnere til afasipatienter. Evidens for
trening af dysartri er ikke vurderet i denne MTV.

Der mangler generelt dokumentation for storrelsen af interventionernes effekt, for det
optimale tidspunkt for intervention, for hvor ofte de forskellige interventioner skal til-
bydes og med hvilken intensitet og til hvem. Desuden mangler der dokumentation for
effekten af kognitiv trening pa et for patienten meningsfuldt aktivitets- og deltagelses-
niveau.

3.4.4 Sociale interventioner

I det folgende gennemgis effekten af sociale interventioner. Disse afgranses dels til
interventioner rettet mod pérerende, dels til initiativer rettet mod at statte personen
med hjerneskade til at bevare tilknytningen til arbejdsmarkedet eller deltage i aktivite-
ter, herunder fritidsaktiviteter og aktiviteter, der relaterer sig til deltagelse i samfundet
generelt.

Mennesker med erhvervet hjerneskade oplever ofte sociale begrensninger i familieliv,
arbejdsliv, fritidsaktiviteter og generelt i samfundet. Det kan medfere tab af livskvalitet,
identitet og samhorighed i familielivet og i andre sociale ssammenhange sdvel som pa
arbejdspladsen, hvor en fortsat tilknytning desuden kan opleves som problematisk.
Begrensningerne rammer ikke kun personen, men ogsd dennes familie og omgivelser.
Pargrende til patienter med erhvervet hjerneskade er udsat for psykologiske og sociale
belastninger. Pirorende til apopleksipatienter er gennemsnitligt @ldre og har derfor
oget sandsynlighed for selv at veere ramt af sygdom og kan derfor have et gget behov
for hjelp og stette. Pirorende til patienter med traumatisk hjerneskade er gennemsnit-
ligt yngre, erhvervsaktive og i denne gruppe findes en del yngre, hjemmeboende bern.
Pargrende til patienter med hjernetumor stir ogsa over for den yderligere belastning, at
personen med erhvervet hjerneskades forventede levetid er betydeligt reduceret.
Uafthangigt af diagnose oplever parerende sarlig belastning, nér hjerneskaden har med-
fort kognitive, sproglige og adfeerdsmassige @ndringer. Dette oger risikoen for psykolo-
giske reaktioner hos personen med erhvervet hjerneskade.

3.4.4.1 Effekt af sociale interventioner (for parerende)

Interventioner rettet mod pdrerendes funktionsniveau, aktivitet og deltagelse

Der er god evidens for, at interventioner over for pargrende til patienter med apopleksi
og traumatisk hjerneskade mindsker oplevelsen af belastning mélt pa livskvalitet/selv-
rapporteret belastning, en metaanalyse (210). Interventionerne er bl.a. informationspje-
cer, hjemmesider, telefonradgivning, informationsmeder, undervisningsprogrammer og
mélrettede terapeutiske programmer, fx undervisning i bestemte copingstrategier, stot-
tet problemlesning, positiv tenkning, psykoterapi og selvhjelpsgrupper. Telefon- og
internetbaserede programmer er i dag udbredte, men der er endnu ikke rapporteret
selvsteendig (hverken negativ eller positiv) effeke af at bruge disse teknologier, et CCT
11).

Der er god evidens for, at information om sygdommen oger vidensniveauet hos pére-
rende til patienter med apopleksi, et systematisk review (212). Ridgivende og undervi-
sende interventioner har bedre effekt end andre typer af interventioner, et systematisk
review (213). Qget evne til problemlgsning og bedre copingstrategier var forklarende
faktorer for vellykket intervention, et systematisk review (214). Der er god evidens for
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at programmer, der fremmer aktive copingstrategier, har storre effekt pa selvrapporteret
helbred end mere "passiv” information, en metaanalyse (215). I det hele taget synes en
aktiverende tilgang (inddragelse i dialog, problemlgsning etc.) at have storre virkning
end "passiv” information (moderat evidens), to systematiske reviews (216, 217). Der er
ikke studier af dlstrekkelig kvalitet til at be- eller afkrefte, at bestemte teoretiske til-
gange til pirorende oger effekten.

Der er moderat evidens for, at informerende interventioner over for pirerende mind-
sker angst og depression hos personer med hjerneskade (212). Et kohortestudie af en
blandet hjerneskadepopulation fandt lavere mortalitet blandt personer med hjerneskade
efter en tre-arig interventionsperiode, som primeart bestod af undervisning og informa-
tion af pdrerende, et kohortestudie (218).

Der er moderat evidens for effekt af professionelle og lzgpersoners (liaison workers)
stotte og radgivning pa patienternes selvstzendighed (OR 0,62) og overlevelse (OR
0,55) (219), men ikke pa pargrendes selvrapporterede helbred (219).

De pérerende, der indgir i studierne, er ofte mangelfuldt beskrevet. Der er derfor ikke
sikker viden om eventuelle forskelligheder i interventionernes effeke i relation til sub-
grupper (sverhedsgrad af skaden hos personen med hjerneskade, den pérerendes alder
eller relation til personen med hjerneskade). Interventionen ydes ofte relativt tidligt i
forlebet enten under indleggelse eller umiddelbart efter. Der er variation i interventio-
nernes varighed. Fra fi konsultationer til forlgb over flere maneder — i enkelte tilfelde
dr. Sammenhangen mellem varighed og effekt er ikke bestemt. Der er dog tendens til,
at der rapporteres nedsat parorendebelastning allerede efter kortere forlab (<ti sessio-
ner). Sammenfattende synes selv en relativt begranset intervention at fere til nedsat
selvoplevet belastning og @get viden hos den pérerende. Selvom evidensen ikke i til-
streekkelig grad er til stede, er der meget der tyder pd, at en langvarig og intensiv inter-
vention yderligere kan fore til nedsat mortalitet og morbiditet hos personen med hjer-
neskade.

34.4.2 Effekt af sociale interventioner pa aktivitet og deltagelse (for personen med
hjerneskade)

Effekt af interventioner i relation til arbejdsmarkedet

Der er god evidens for effekt af arbejdsintegration, der stottes af personer eller teams

med specialiseret viden om hjerneskade (ofte af varighed mellem fire og 12 uger) for

personer med moderat til sveer traumatisk hjerneskade. Kontrolgruppen genvandt en

vis, men mindre arbejdskapacitet og over en lengere drreekke, en metaanalyse (220).

Der er moderat evidens for, at kognitive strategier eger sandsynligheden for, at perso-
ner med erhvervet hjerneskade kan vende tilbage til fuldtidsarbejde, at stottede ansat-
telser oger sandsynligheden for tilbagevenden til arbejdsmarkedet pa almindelige vilkdr
og at tidlig intervention er mere effektiv end senere, et systematisk review (221). Der er
god evidens for effekt af et 16 ugers intensivt, struktureret, kognitivt rehabiliteringspro-
gram til personer med traumatisk hjerneskade (hvori arbejdsmarkedsrelateret interven-
tion med bl.a. undervisning og jobcoaching 30 timer/uge indgik). Interventions-
gruppen havde toenhalv gange storre sandsynlighed for et positivt resultat i sammen-
ligning med en kontrolgruppe, der ogsé modtog kognitiv intervention, men mindre

intensivt og struktureret, et RCT og et CCT (53, 222).

Der er moderat evidens for et arbejdsmarkedsrelateret rehabiliteringsprogram (med
freelance konsulenter, der er uddannet og superviseret af arbejdsmarkedskonsulenter,
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og som varetager interventionen til personer med traumatisk hjerneskade). Kontrol-
gruppen modtog standardbehandling. Flere kom i arbejde, arbejdede flere timer om
ugen og opniede hgjere lon, et CCT (223).

Effekt af interventioner i relation til udvidede daglige aktiviteter (IADL) — herunder
fritidsaktiviteter

Der er god evidens for, at apopleksipatienter, der modtager terapibaseret intervention i
eget hjem, opnar sterre uathangighed i IADL, end patienter der modtager standard-
intervention eller ingen intervention, to metaanalyser, tre systematiske reviews og et
RCT (39, 40, 224-227). Der er god evidens for effeke af specifik intervention i relation
til ADL og fritidsaktiviteter. Specifik intervention til forbedring af fritidsaktiviteter
pavirkede ikke ADL og omvendt, en metaanalyse (227). Der er svag evidens for aget
patienttilfredshed ved ergoterapeutisk intervention i apopleksipatientens hjem seks
madneder efter udskrivelse, et RCT (228). Der er moderat evidens for effeke af et ergo-
terapibaseret hjemmetraeningsprogram med fokus pi fritidsaktiviteter pa tidsforbrug,
antal af fritidsaktiviteter og patienttilfredshed, et RCT (229).

Der er svag evidens for, at effekten af en tverfaglig intervention, rettet mod bl.a. ADL,
til personer med traumatisk hjerneskade ikke er forskellig, om den er ydet i patienter-
nes eget hjem eller p rehabiliteringscenter, et CCT (230). Der er svag evidens for, at et
intensivt, IADL fokuseret, teambaseret, tre-méneders rehabiliteringsprogram pa rehabi-
literingscenter for patienter med traumatisk hjerneskade havde effekt i forhold til en
kontrolgruppe, der ikke modtog intervention, et CCT (231).

Effekt af interventioner i relation til social deltagelse

For apopleksipatienter er der moderat evidens for effekt af ergoterapeutisk interventi-
on, et systematisk review (225). Der er moderat evidens for effeke af rehabilitering for
personer med erhvervet hjerneskade, og at en samfundsbaseret, stottende funktion har
effeke, et systematisk review (221).

Der er moderat evidens for effekt af et 16 ugers intensivt, teambaseret, kognitivt reha-
biliteringsprogram for personer med traumatisk hjerneskade, sammenlignet med stan-
dard rehabilitering. Det var ikke muligt at identificere, hvilke komponenter i program-
merne der var ansvarlige for effekten, et RCT (53). Et andet studie understotter dette,
et CCT (222). Der er ikke evidens for langtidseffekt af et rehabiliteringsprogram med
fokus pé apopleksipatienters udvikling af evner til at lgse problemer, finde ressourcer
og stotte, zndre adferd og udvikle nye ferdigheder samt modtage information om syg-
dom. Dog pévises der i interventionsgruppen effekt inden for 12 maneder sammenlig-
net med kontrolgruppen, et RCT (232).

Der er svag evidens for, at effekten af en tverfaglig intervention, rettet mod bl.a. social
isolation, til personer med hjerneskade ikke er forskellig, om den er ydet i patienternes
eget hjem i forhold til rehabilitering pé rehabiliteringscenter, et CCT (230).

Effekt af intervention i relation til reintegrering af roller

Der er svag evidens for effekt af ni timers ergoterapi med fokus pé reintegrering af rol-
ler gennem fritidsaktiviteter for apopleksipatienter ssmmenlignet med intervention
fokuseret pA ADL eller ingen intervention, en metaanalyse (226).

Effekt af intervention i relation til reintegrering i samfundet

Der er moderat evidens for effekten af et intensivt, struktureret, kognitivt rehabilite-
ringsprogram for mennesker med erhvervet hjerneskade i forhold til en kontrolgruppe,
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der modtog standardrehabilitering, nér det gjaldt reintegrering i samfundet (toenhalv
gange storre sandsynlighed), et CCT og et RCT (53, 222). Der er moderat evidens for,
at en lignende intervention har effekt pa tilfredsheden med reintegreringen i samfundet
for samme mélgruppe sammenlignet med en kontrolgruppe, der modtog en mindre
struktureret standardbehandling, et systematisk review (221).

Effekt af sociale interventioner pd forbrug af sundhedsydelser
Der er ikke fundet litteratur, der omhandler forbrug af sundhedsydelser inden for de
sociale interventioner.

3443 Kort diskussion af resultater

Den foreliggende evidens for effeke i relation til de sociale interventioner er begrenset i
kraft af flere forhold. Det, at der primeart er sogt efter sekunderlitteratur, og at der
udelukkende er inkluderet kvantitative studier, medferer, at der kan foreligge yderligere
viden om sociale interventioners effekt, der ikke er medtaget i denne MTV. Studierne,
der er inkluderet, er preget af heterogene deltagere, ikke-standardiserede interventio-
ner, manglende kontrolgrupper, bredt definerede effektmal og manglende effektstorrel-
ser, utilstrekkelige oplysninger om interventionerne og deres optimale intensitet og
varighed samt om deres langsigtede effekt. Disse forhold hemmer sammenligning og
generalisering af resultater samt overforing af resultater fra udenlandske studier. Hertil
kommer, at de sociale interventioner er kontekstathengige. Dette vanskeliggor overfo-
ring af resultater fra udenlandske studier.

P4 grund af de ovenstdende forhold er det vanskeligt at beskrive resultaternes kliniske
relevans i dansk sammenhang. Kun et enkelt studie (229) beskriver resultatets kliniske
relevans med angivelse af antal minutters daglig deltagelse i fritidsaktiviteter. Interven-
tionsgruppen deltog gennemsnitligt 14 minutter mere i aktive fritidsaktiviteter pr. dag
end kontrolgruppen. Det vurderes at have verdi, fordi selv beskeden fremgang synes
relevant for denne patientgruppe. Den videre forskning inden for omrédet ber forhol-
de sig til denne kritik og kan med fordel suppleres med kvalitative forskningsmetoder
for at tilvejebringe dybdegdende beskrivelser, holdninger og erfaringer med sociale
interventioner fra patientgrupper, pargrende og de involverede fagpersoner.

34.44 Delsammenfatning

Der er moderat til god evidens for, at forskellige arbejdsmarkedsrelaterede interventio-
ner har effeke for personer med selv svar traumatisk hjerneskade. Det er vasentligt, at
interventionen er tidlig, specialiseret og mélrettet.

I forhold til interventioner i relation til IADL og fritidsaktiviteter er der moderat til
god evidens for, at terapibaserede eller ergoterapeutiske interventioner i borgerens hjem
har en effekt for apopleksipatienter. For personer med moderat/svar traumatisk hjerne-
skade er der svag evidens for effekt af lignende interventioner ydet pa rehabiliterings-
center.

For apopleksipatienter og mennesker med erhvervet sével som traumatisk hjerneskade
er der moderat evidens for, at ergoterapeutisk sdvel som tverfaglig og teambaseret reha-
bilitering har effekt i forhold til social deltagelse. Derimod ses der ikke forskel i effek-
ten af tveerfaglig, teambaseret intervention i relation til oplevelsen af social isolation for
patienter med traumatisk hjerneskade, i forhold til om interventionen er ydet i borge-
rens hjem eller pa rehabiliteringscenter.
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Med hensyn til reintegrering af roller er der svag evidens for, at ergoterapeutisk inter-
vention har effekt for apopleksipatienter.

Der er god til moderat evidens for, at intensiv, struktureret, teambaseret, kognitiv reha-
bilitering har effekt i forhold til reintegrering i samfundet for personer med erhvervet
hjerneskade. Der er moderat evidens for, at samme type intervention har effeke i for-
hold til personernes tilfredshed med reintegreringen i samfundet.

Evidensen for de arbejdsmarkedsrelaterede og sociale interventioner underbygges af et
relativt beskedent antal studier af varierende kvalitet. Der er derfor behov for yderligere
dokumentation for interventioner rettet mod hjerneskadede personers sociale kompe-
tencer og tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Der ber i szrdeleshed fokuseres pa, hvilke
interventioner der har bedst effekt i dansk sammenhang, til hvilke patientgrupper, pa
hvilket tidspunkt i rehabiliteringsforlobet, med hvilken intensitet og varighed, med
involvering af hvilke faggrupper og dokumenteres en langsigtet effekt forud for en
implementering i hjerneskaderehabiliteringen i Danmark.

Selv korterevarende interventioner over for pargrende synes at have effekt og medforer
oget viden, nedsat belastning, nedsat folelsesmaessig stress og bedrer evnen til at hind-
tere den nye livssituation. Der er god evidens for, at informerende interventioner, der
aktivt involverer den pérerende, har positiv effekt, ogsd p& personen med hjerneskade.
Der mangler systematiske studier af ssmmenhenge mellem effeke og diagnosetype,
metode, teori og parerende karakteristika. Serligt mangler der viden om interventioner
over for bern.

3.5 Samlet diskussion af resultaterne

Denne del af MTV’en er baseret pé den videnskabelige litteratur, som er kvantitativ,
fortrinsvis randomiserede kontrollerede undersogelser og i anden rakke klinisk kontrol-
lerede undersogelser. Andre typer studier kan bidrage med vasentlig viden, men valget
er gjort, dels for at filtrere studier med lav intern validitet fra (studier hvor der er stor
risiko for bias og confounding) og dels af ressourcemassige hensyn. P& grund af
begrensede gkonomiske ressourcer og tidsrammen er litteraturudvelgelsen og vurde-
ringen pé hvert af interventionsomraderne udfert af én og ikke flere personer. Dette
indebarer en potentiel mulighed for subjektiv bias.

Generelt er effekten af neurorehabiliterende interventioner mest velundersogt i den
akutte og i den subakutte fase (sygehusfasen) og serligt for interventioner rettet imod
fysisk dysfunktion. Dette beror formentlig pa, at det sarligt er den legefaglige professi-
on, der har tradition for naturvidenskabelig forskning.

Hjerneskaderehabilitering senere i forlobet (efter udskrivelse) har ikke i samme omfang
varet genstand for videnskabelig dokumentation, men er i storre omfang erfaringsbase-
ret. Det er ikke det samme som at sige, at den er af ringere kvalitet. Den har imidlertid
ikke i samme grad veret genstand for videnskabelig evidensbasering,.

P4 trods af at der, inden for de sidste ti 4r, er sket en betydelig styrkelse af den forsk-
ningsmassige indsats og kvalitet pi omréadet og dermed ogsi af dokumentationen for,
hvilke interventioner der virker, og ikke virker, barer forskningen fortsat prag af meto-
demassige mangler, som slorer billedet. Dertil kommer, at der er serlige udfordringer
forbundet med forskning inden for rehabilitering og erhvervet hjerneskade.
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Patientgruppe: Der er stor variation i diagnose, symptomer, sygdomsgrad og sygdoms-
varighed i gruppen af patienter med erhvervet hjerneskade. Det vanskeligger vurderin-
gen af en given interventions effekt. De fleste undersogelser og dermed den meste evi-
dens omhandler i forste rekke patienter med apopleksi og dernast patienter med trau-
matisk hjerneskade. Dette er naturligt, fordi det er langt de storste patientgrupper
inden for hjerneskaderehabilitering. Der er dog s& mange fallesnzvnere sygdomsgrup-
perne imellem, at overforing af en interventions effekt vil vare berettiget i mange til-
felde. Variationen i symptomer, sygdomsgrad og sygdomsvarighed gor det tillige rime-
ligt at antage, at effekten af en given intervention vil variere fra individ til individ.
Interventioner: Selve interventionen er ofte ikke standardiseret, og centrale faktorer,
sisom den optimale dosis (hvor meget, hvor ofte, hvor lenge), til hvem og hvornér i
forlgbet en intervention skal gives, er ofte ikke fastlagt. Relationen mellem behandler
og patient samt behandlerens kompetence ma desuden antages at vare vasentlig for en
interventions effekt. Metode: Szrlige begraensninger er forbundet med forskning i reha-
bilitering og erhvervet hjerneskade. Bl.a. er blinding af patient og behandler ofte ikke
mulig pga. interventionens karakter. De enkelte undersogelser er ofte underdimensio-
nerede, idet det kan vere svart at rekruttere det nodvendige antal patienter.
Generaliserbarheden af en positiv effekt er ofte uafklaret. Eksempelvis indgar patienter
med kognitiv dysfunktion og kommunikationsforstyrrelser ofte ikke i underspgelser af
fysiske interventioner, og generaliserbarheden af resultatet er derfor ukendst til denne
gruppe. Effektmil og effektstorrelse: Effekten er ofte mélt umiddelbart efter interventio-
nens afslutning, s& langtidseffekten (som er vasentlig ved erhvervet hjerneskade) er der-
for ukendt. Der er stor variation i valg af effektmal og p hvilket funktionsevneniveau,
der males pa (funktionsniveau, aktivitet, deltagelse/livskvalitet). Serligt for interventio-
ner rettet mod specifikke, kognitive dysfunktioner gelder, at effekten ofte kun er malt
pé funktionsniveau (testniveau) og ikke dokumenteret pé for patienten meningsfulde
omrader som aktivitet og deltagelse. I forleengelse heraf mangler den del af litteraturen
ogsé angivelse af effektens storrelse, som er en vigtig parameter til vurdering af en given
interventions anvendelighed og cost-effectiveness. Ezik: Dele af hjerneskaderehabilite-
ringen er erfaringsbaseret og ikke forskningsdokumenteret. Safremt man ensker at vur-
dere effekten af en ikke dokumenteret men veletableret behandling, vil fravalgelse af en
potentielt virksom behandling til hjerneskadede personer i kontrolgruppen rejse et etisk
dilemma.

3.6 Kapitelsammenfatning

Multidisciplinaer hjerneskaderehabilitering

Der er god evidens for en moderat til stor effeke af sygehusbaseret specialiseret multidi-
sciplinar rehabilitering af alle patienter med apopleksi. Der er god evidens for, at tidlig
udskrivelse til videre multidiscipliner rehabilitering i eget hjem formidlet af et sygehus-
baseret specialiseret multidisciplinart team bedrer prognosen yderligere (ded, aktivitet
og patienttilfredshed) for patienter med apopleksi i mild til moderat grad. Der er god
evidens for, at fortsat ambulant multidiscipliner rehabilitering efter udskrivelse kan
fastholde den opnéede funktionsevne og i mindre grad bedre funktionen pi aktivitets-
niveau. Der er god evidens for, at effekten af multisdisciplinar rehabilitering bedst
opnds ved at arbejde mod felles aktivitetsbaserede mél fastsat i et samarbejde med
patienten/pérorende. Der er ikke pévist effekt af multidisciplinar rehabilitering til
patienter med apopleksi senere end det forste &r efter sygdomdebut.

For patienter med anden erhvervet moderat til svar hjerneskade er der god evidens for,

at subakut intensiv sygehusbaseret multidiscipliner rehabilitering accelererer funktions-
bedringen pa aktivitetsniveau, men ikke nedvendigvis den samlede funktionsevne pd
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sigt. Langtidseffekten er sdledes utilstreekkeligt belyst. Dog ser det ud til at ege chancen
for tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Trods forskelle i bl.a. alder og symptomatologi
synes det rimeligt indtil videre at antage, at effekten af multidiscipliner rehabilitering
for apopleksi ogsa gelder for anden erhvervet hjerneskade. Der er moderat evidens for,
at en sterk alliance mellem team og patient gger chancen for et godt resultat.

Der er svag til moderat evidens for effekt af kognitivt, folelses- og adferdsmessigt ori-
enterede multidisciplinare rehabiliteringsprogrammer i form af holistiske programmer i
den subakutte/kroniske fase. Bedre effektdokumentation og mere viden om disse pro-
grammers indhold, effekt, effektstorrelse, hvorndr, hvor lenge og til hvem er her gnske-

lig.

Interventioner rettet mod det fysiske omrade

Der er identificeret en lang rekke specifikke fysiske interventioner, som med moderat
til god evidens har vist en oftest moderat til stor effekt p& funktionsniveau og aktivitet.
Generelt for interventionerne er, at de oftest er aktivitetrelaterede, opgavespecifikke,
repetitive og af hgj intensitet. Dette gelder for CIMT, robotassisteret trening, task-
orienteret repetitiv trening, aerob fitness treening, elektromekanisk assisteret gangtree-
ning, platformstrening af balance, motorisk visualisering, spejlterapi, rytmestimuleret
gangtrening og ADL fokuseret ergo- og fysioterapi.

Der er séledes en bred vifte af interventioner med dokumenteret effekt rettet mod
fysisk dysfunktion (balance, gang, arm/handfunktion og hverdagens aktiviteter). Hvilke
interventioner, der skal tilbydes til hvem, hvor, hvorndr, hvor leenge og i hvilket om-
fang, vil athaenge af en rekke individuelle faktorer sdsom symptomer, svaerhedsgrad,
behov, kognitive evner, treethed, tretbarhed, adferdsforstyrrelser og andre komplikatio-
ner. Sammensztningen af et hjerneskaderehabiliteringsprogram for den enkelte ma
bero pa en specialistvurdering (lege, ergo- og fysioterapeut med specialisterfaring) i et
nart samarbejde med patient og parerende samt pa hvilke ressourcer, der er tilgengeli-
ge. Nogle interventioner er af mere generel karakter og vil kunne benyttes bredt til de
fleste patienter; aktivitetsfokuseret fysio- og ergoterapi, supplerende selvtraeningspro-
grammer, Motor Imagery teknik, task-specifik repetitiv treening, passiv sensorisk stimu-
lation, motion og konditionstreening. Andre interventioner er af mindre generel art og
vil kunne anvendes til udvalgte grupper; balancetrening med forced platform feedback,
gangtreening med auditorisk rytmestimulation, gangtrening med elektromekanisk stot-
te, implantat af nervestimulator ved dropfod, spejlterapi, medicinsk antispastisk og
antidepressiv behandling og robotassisteret/CIMT trening af arm- og hdndfunktion.

For de fleste interventioners vedkommende gelder det, at der fortsat er behov for mere
viden om, hvorndr, til hvem, med hvilken intensitet og hvor ofte de skal gives, inden
de bredt kan tages i anvendelse i daglig klinisk praksis i hjerneskaderehabiliteringen.

Den storste effeke af fysisk intervention opnés generelt i den forste tid efter sygdomsde-
but (médneder) og sjzldent ud over det forste ar, heller ikke for de svaerest skadede. Der
kan dog vere behov for fysisk terapi herefter for at fastholde den opnéede funktionsevne.

Interventioner rettet mod de kognitive, emotionelle, personlighedsmaessige og kom-
munikative omrader

Der er moderat til god evidens, athengigt af interventionenstypen, for effeke pa funkti-
onsniveau af treening af opmarksomhed. Opmarksomhedstraning har ogsa vist effekt i
den postakutte fase.
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For trening af neglekt er der moderat evidens for effeke pa funktionsniveau af funkti-
onstrening med top-down metoder og for effekt af bottom-up metoder. Der er god
evidens for effekt af en kombination af metoderne.

Der er moderat evidens for effekt p& funktionsniveau af interne og eksterne hukom-
melsesstrategier og brug af eksterne hjelpemidler for hukommelsesforstyrrelser. Der er
moderat evidens for effekt af trening med mentale forestillingsbilleder, computerbase-
ret opmarksomhedstrening og trening i brug af kategoristyret indlering. Der er
moderat evidens for langtidseffekt af en kombination af flere forskellige treeningsstrate-
gier pd hverdagshukommelse og for brug af instruktionsteknikker. Der er moderat evi-
dens for effeke pd funktionsniveau af indlering, der direkte aktiverer patienten.

For interventioner rettet mod eksekutiv dysfunktion er der god evidens for effeke af
metakognitive strategier, dvs. metoder hvor man reflekterer over sin egen made at
tenke og handle pa. Der er moderat til god evidens for effeke af mere specifikke tek-
nikker som verbal resonnement og cueing, verbal selvinstruktion, selvspargen, selvmo-
nitorering og strategitreening. Der er moderat evidens for effeke af kategoriseringstre-
ning. I undersogelser, der sammenligner forskellige méder at udfere trening pé, er der
fundet moderat evidens for bdde computerassisteret trening og gruppetraning ledet af
en terapeut. Der er moderat langstidseffeke af trening af hukommelse og strategier til
at kompensere for pavirkede eksekutive funktioner. Der er moderat evidens for at ekse-
kutive funktioner kan forbedres ved brug af holistisk tilgang.

Der er moderat evidens for effekt pa aktivitetsniveau for kompensatoriske strategier ved
apraksi.

Der er fundet svag evidens for brug af betablokker. Der er i ovrigt ikke fundet evidens
for effeke af farmakologisk terapi ved kognitiv dysfunktion.

Der er moderat til god evidens for, at kognitiv rehabilitering kan mindske depressive
symptomer. Hos personer med svar hjerneskade er der moderat evidens for effekt af
interventioner, der reducerer angst. Der er fundet moderat evidens for effeke af tera-
peutisk behandling af personer med svar hjerneskades pd evnen til at opfatte og fortol-
ke folelser. Der er moderat evidens for, at ridgivende indsatser overfor grupper af per-
soner med hjerneskade med adferdsforstyrrelser oger psykosocial tilpasning. Sammen-
fattende ma det dog konkluderes, at der mangler evidens for effekt af interventioner
overfor adferdssymptomer. Der er svag til moderat evidens for effekt af kognitiv
adferdsterapi. Der er ikke evidens for effekt af musikterapi pa emotionelle symptomer.

Der er svag til moderat evidens for effeke af psykoterapi pa personlighedsmassige
symptomer. Der er moderat evidens for effeke af interventioner rettet mod at oge selv-
bevidsthed og realistisk tiltro til egen formaen.

Der er moderat til god evidens for effekt af logopadisk intervention til patienter med
afasi med storst effeke ved tidlig intervention, men der kan ogsa vere effekt ved kronisk
afasi. Der er moderat evidens for effekt af intensiv trening pa funktionsniveau og for
effekt af en direkte intervention over for samtalepartnere til afasipatienter. Evidens for
trening af dysartri er ikke vurderet i denne MTV.

Der mangler generelt dokumentation for sterrelsen af interventionernes effeke, for det
optimale tidspunkt for intervention, for hvor ofte de forskellige interventioner skal til-
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bydes og med hvilken intensitet. Desuden mangler der dokumentation for effekten af
kognitiv trening pa et for patienten meningsfuldt aktivitets- og deltagelsesniveau.

Interventioner rettet mod det sociale omrade

Der er moderat til god evidens for, at forskellige arbejdsmarkedsrelaterede interventio-
ner har effeke for personer med selv svar traumatisk hjerneskade. Det er vasentligt, at
interventionen er tidlig, specialiseret og mélrettet.

I forhold til interventioner i relation til IADL og fritidsaktiviteter er der moderat til
god evidens for, at terapibaserede eller ergoterapeutiske interventioner i borgerens hjem
har en effekt for apopleksipatienter. For personer med moderat/svar traumatisk hjerne-
skade er der svag evidens for effekt af lignende interventioner ydet pé rehabiliterings-
center.

For apopleksipatienter og mennesker med erhvervet sével som traumatisk hjerneskade
er der moderat evidens for, at ergoterapeutisk sdvel som tverfaglig og teambaseret reha-
bilitering har effekt i forhold til social deltagelse. Derimod ses der ikke forskel i effek-
ten af tveerfaglig, teambaseret intervention i relation til oplevelsen af social isolation for
patienter med traumatisk hjerneskade, i forhold til om interventionen er ydet i borge-
rens hjem eller pa rehabiliteringscenter.

Med hensyn til reintegrering af roller er der svag evidens for, at ergoterapeutisk inter-
vention har effeke for apopleksipatienter.

Der er god til moderat evidens for, at intensiv, struktureret, teambaseret, kognitiv reha-
bilitering har effekt i forhold til reintegrering i samfundet for personer med erhvervet
hjerneskade. Der er moderat evidens for, at samme type intervention har effekt i for-
hold til personernes tilfredshed med reintegreringen i samfundet.

Evidensen for de arbejdsmarkedsrelaterede og sociale interventioner underbygges af et
relativt beskedent antal studier af varierende kvalitet. Der er derfor behov for yderligere
dokumentation for interventioner rettet mod hjerneskadede personers sociale kompe-
tencer og tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Der bor i szrdeleshed fokuseres pa, hvilke
interventioner der har bedst effekt i dansk sammenhang, til hvilke patientgrupper, pa
hvilket tidspunkt i rehabiliteringsforlebet, med hvilken intensitet og varighed, med
involvering af hvilke faggrupper og dokumenteres en langsigtet effekt forud for en
implementering i hjerneskaderehabiliteringen i Danmark.

Selv korterevarende interventioner over for pargrende synes at have effekt og medforer
oget viden, nedsat belastning, nedsat folelsesmessigt stress og bedrer evnen til at hdnd-
tere den nye livssituation. Der er god evidens for, at informerende interventioner, der
aktivt involverer den pérerende, har positiv effekt, ogsd pd personen med hjerneskade.
Der mangler systematiske studier af ssmmenhznge mellem effekt og diagnosetype,
metode, teori og parerende karakteristika. Serligt mangler der viden om interventioner
over for bern.

107 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



4 Teknologi 2 — Fem antagelser om, hvad
der fremmer hjerneskaderehabilitering

Formalet med dette kapitel er at belyse fem antagelser om, hvad der fremmer hjerne-
skaderehabilitering. De fem antagelser drejer sig om: Borgerorienterede tilgange, arbej-
de med malsetning, leringsstrategier, strategier for transfer (overforing af viden og fer-
digheder, der tilegnes af en person i en sammenhzng til en anden sammenhang) og
betydning af tvarfaglige indsatser. De fem antagelser handler alle om samspil og priori-
tering ved hjerneskaderehabiliteringsindsatser dels mellem fagprofessionelle og dels
mellem fagprofessionelle og personer med hjerneskade. I en rakke analyser rettes fokus
mod, hvordan disse antagelser fremmer positive resultater ved hjerneskaderehabilitering
og hvilke teoretiske forstdelser, de hviler pa. Hensigten er om muligt at fremdrage ny
viden, der kan bidrage til kvaliteten i den fremtidige tilretteleggelse af hjerneskade-
rehabilitering.

De nevnte antagelser fremhaves som centrale i al rehabilitering, bl.a. i de forsknings-
baserede rehabiliteringsstrategier: White Book on Physical and Rebabilitation Medicine in
Europe (20006) og Rehabilitering i Danmark. Hvidbog om rehabiliteringsbegreber (2004)
(13, 233, 234). Se nermere begrundelse for udpegning af de fem omrader i bilag 5a og
definition af antagelserne i ordlisten.

I kapitlet gennemfores en systematisk analyse af de fem antagelser med baggrund i: 1)
De inkluderede multidisciplinare interventioner i teknologi 1, der viser effekt, 2) dan-
ske evaluerings- og udviklingsrapporter (benavnes herefter som danske udviklingsrap-
porter) og 3) en systematisk litteraturgennemgang af kvalitative studier. Det sker med
henblik pa systematisk at undersoge, hvordan antagelser indgdr i denne litteratur, deres
teoretiske fundering og deres betydning for resultater af hjerneskaderchabilitering.

Antagelsernes teoretiske grundlag undersoges, fordi konsistente teoretiske grundlag dels
kan muliggere sammenligninger mellem studier og dels bidrage til konsistent begrebs-
og teorianvendelse i forskning og udvikling af praksis (se ordlisten: Teoribaserede analy-
ser).

41  MTV-spergsmal

= Hoyvilken viden og teoretiske tilgange ligger til grund for de fem antagelser (1) i de
inkluderede multidisciplinzre interventioner i teknologi 1, (2) i de danske udvik-
lingsrapporter og (3) i den supplerende litteratur inden for rehabilitering af perso-
ner med erhvervet hjerneskade? Og i hvilket omfang kan denne viden tilskrives
betydning for at opnd positive resultater af hjerneskaderehabilitering'??

= Hvilke kompetencer forudsattes i det udferende led?

42 Metode

1. Der er inkluderet 18 multidisciplinere interventioner (se bilag 4b og samlet oversigt
over de 18 studier i bilag 5b). De inkluderede interventioner omhandler alle hospi-
talsbaseret rehabilitering. Der afgrenses til de interventioner, hvor der foreligger
effekt inden for MTV’ens opstillede effektkategorier. Se for nermere beskrivelse i
bilag 5b — 1. Af tidsmessige arsager har det ikke varet muligt at indarbejde alle
inkluderede multidisciplinzre interventioner fra teknologi 1.
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2. Der er inkluderet 26 danske udviklingsrapporter om aktuelle indsatser inden for
hjerneskaderchabilitering fra perioden 1995-2010. Syv rapporter bygger pi flere
delrapporter. Saledes omfatter de 26 rapporter godt 107 delrapporter. De drejer sig
alle om tverfaglige tilbud til personer med erhvervet hjerneskade, herunder en om
traumatisk hjerneskade og fire om apopleksi. De 26 rapporter er systematisk gen-
nemgget (bilag 5d). Udviklingsrapporterne har generelt ikke samme videnskabelige
status som videnskabelig litteratur, der har gennemgget peer review, og som
MTV’en primert funderer sin viden pa. Imidlertid omfatter en del af disse udvik-
lingsrapporter forskningsbaseret viden og formodes at bidrage med vigtig viden om
dansk rehabiliteringspraksis, hvorfor de er inddraget i analysen. Se bilag 5b — 2 for
nermere karakteristik af rapporterne, der er inkluderet. Til forskel fra de multidisci-
plinzre interventioner omfatter udviklingsrapporterne ogsa tilbud til hjerneskadede
personer efter afsluttet behandling, genoptrening og rehabilitering i sygehusregi.
Som felge heraf omfatter udviklingsrapporterne ogsa flere faggruppers arbejde
inden for det kommunale omride.

3. Der er udfort systematisk litteratursogning (kvalitativ) i perioden 2000-2010. Der
er sogt i ni databaser og i alt inkluderes 12 artikler. Den systematiske litteratursog-
ning gav udelukkende positive resultater inden for borgerorienterede tilgange og
mélsztning. Ti af artiklerne er kvalitative studier, mens to er teoretisk perspektive-
rende. Der er en ligelig fordeling mellem artikler, der tager udgangspunkt i apo-
pleksi og artikler, der tager udgangspunkt i traumatisk hjerneskade (TBI). Studierne
beskaftiger sig med hele rehabiliteringsforlgbet fra indlaeggelse pa akutafsnit til
tiden efter endt sygehusrehabilitering, dog med en overvegt af studier, der henter
deres data i tiden efter udskrivelse fra sygehus. Den samlede beskrivelse af inklusi-
ons- og eksklusionskriterier, sogestrategier samt oversigt over inkluderede studier
fremgdr af bilag 5b — 3, evidenstabeller bilag 5¢c — 1+2 og samlet bedemmelse bilag
Se.

Derudover er der inkluderet syv studier ud fra ekspertvurdering. Det er kvalitative stu-
dier, som inddrages pa linje med litteratur udvalgt under punkt 3. Se oversigt over stu-
dierne og evidenstabeller i bilag 5¢ — 3.

43 Kort om kapitlet

De to MTV-sporgsmal besvares ved en systematisk gennemgang af de inkluderede
multidisciplinare interventioner, udviklingsrapporterne og den systematiske litteratur-
gennemgang. For hver af de undersogte antagelser formuleres en delopsamling. Resul-
taterne af denne gennemgang diskuteres, og kapitlet afsluttes med en kapitelsammen-
fatning.

44 Viden om de fem antagelser

= Hoyvilken viden og teoretiske tilgange ligger til grund for de fem antagelser (1) i de
inkluderede multidisciplinzre interventioner i teknologi 1, (2) i danske udviklings-
rapporter og (3) i den systematiske litteraturgennemgang inden for rehabilitering af
personer med erhvervet hjerneskade? Og i hvilket omfang kan denne viden tilskri-
ves betydning for at opnd positive resultater af rehabilitering?

4.4.1 Antagelsen om at borgerorienterede tilgange fremmer hjerneskade-
rehabilitering

Borgerorienterede tilgange har vundet indpas som et centralt princip i rehabiliterings-

ydelser gennem de sidste drtier. Ved borgerorienterede tilgange forstas typisk tilgange til
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den hjerneskadede person, der pé forskellig vis setter vedkommende i centrum for
rehabiliteringsindsatsen. Der anvendes begreber som borgerinddragelse, -deltagelse og
-involvering. I det folgende gennemgds de tre typer af litteraturkategorier for at ind-
kredse systematisk viden om, hvordan borgerorientering anvendes og menes at virke
fremmende.

Multidisciplineaere interventioner

I flere studier, der finder effekt af multidisciplinart tilrettelagt apopleksibehandling (31,
235), nzvnes inddragelse af den hjerneskadede person og af parerende som vasentligt,
men der foretages ikke systematisk undersogelse af inddragelsens betydning for effeke,
og inddragelsen begrundes ikke teoretisk. I en multidiscipliner intervention dokumen-
teres der moderat evidens for, at steerk alliance mellem et tvarfagligt team og patienten i
post-akutfasen har positiv effekt i form af bedre funktionsniveau ved udskrivelsen, hyp-
pigere tilbagevenden til arbejde eller uddannelse, mindre familieuenighed og ferre
depressive symptomer (47). Samtidig med at indsatsen pa apopleksiafsnit tilrettelegges
efter felles standarder, individualiseres indsatsen séledes, at den tager afset i en analyse
af den enkelte patients serlige symptomer med udgangspunke i fx neuropsykologisk,
legelig, logopadisk, ergoterapeutisk og fysioterapeutisk testning. Det praciseres ikke,
hvorvidt individualisering indebzrer inddragelse af borgerens subjektive vurderinger. I
de intensive kognitive rehabiliteringsprogrammer for personer med traumatisk hjerne-
skade, der integrerer behandlingen af kognitive forstyrrelser, folelsesmassige vanskelig-
heder, interpersonelle relationer og funktionelle feerdigheder i konteksten af et terapeu-
tisk miljg, anbefales ogsd en individualisering af tilgangen, her med fokus pa inddragel-
se af personer med hjerneskaders subjektive perspektiver (53).

Udviklingsrapporter

I udviklingsrapporterne benyttes en rekke betegnelser for borgerorientering:

Borger- og brugerorientering, borgerdeltagelse, brugerinvolvering, empowerment mv.
Begreberne optreder i hovedparten af de mange rapporter, men defineres ikke eksplicit.
I en udviklingsrapport gives en teoretisk redegorelse for begrebet “borgerdeltagelse”
(236). Borgerdeltagelse forbindes med en kritisk, psykologisk og subjektvidenskabelig
tilgang. Begrebet henviser til en bestrabelse p4, at den professionelle indgér i et samar-
bejde om at tilretteleegge rehabilitering ud fra personen med hjerneskades egne oplevel-
ser af problemer, betingelser og handlemuligheder (237). Bonnerup beskriver ogs3,
hvordan denne tilgang til rehabilitering kan tilretteleegges i praksis. I en udviklingsrap-
port, hvor borgerorientering er et centralt tema i fem projekter pa danske rehabilite-
ringsinstitutioner, forbindes borgerorientering teoretisk med reference til den tyske
socialfilosof Axel Honneth, der forstir anerkendelse og identitet i et eksistentielt per-
spektiv (238). Anerkendelse og borgerorientering betragtes af Honneth som hinandens
gensidige forudsztning.

Borgerorientering forbindes i alle udviklingsrapporter med individualisering af mere
eller mindre standardiserede indsatser. I en del rapporter kaldes indsatserne helhedsori-
enterede eller holistiske, dog uden at begreberne udredes. Begrebet "holistisk tilgang”,
der ogsd anvendes i den europziske hvidbog om rehabilitering (234), knyttes her til
indsatser, der refererer til den helhed, som WHO’s og ICF’s bio-psyko-sociale model

reprasenterer.
Flere projekter peger pd en tovholderfunktion eller forlebskoordinatorfunktion som

vesentlig, iser for personer med hjerneskade (236, 238-240). Pirorendeinvolvering
nazvnes ofte i forbindelse med borgerinvolvering og ses som betydende for gode forlab.
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Ikke mindst ndr der er tale om borgere, der har kognitive problematikker, pipeges
betydningen af, at parerende informeres, inddrages og stottes (239-241).

Systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ)

Selvom forskellige begreber om borgerinddragelse er gennemgaende i beskrivelser af
rehabiliteringsydelser (242-244), findes i disse tekster ikke en entydig definition af,
hvad en borgerorienteret tilgang betyder i praksis (243). Samme uklarhed trader frem i
analysen af den systematiske litteraturgennemgang. Ogsa her identificeres en rakke
uklart definerede begreber (pd dansk ud over borgerorientering, bl.a. brugerorientering,
borgerdeltagelse, borgerinvolvering mv., pd engelsk client-centered practice mv. (se for-

skellige definitioner i bilag 5f — 1)).

Det fremgér dog, at der med disse begreber henvises til, at borgerorienterede tilgange
baserer sig pa gensidighed mellem de sundhedsprofessionelle og borgeren, hvor det
anerkendes, at borgeren gives en central position i rehabiliteringsforleb og en central
rolle i beslutningsprocesser. Flere studier indstter borgerinddragelse i en teoretisk for-
stielsesramme bl.a. ritual teori (244) og client-centered approach og modellen Person-
Environment-Occupation (PEO-modellen) (245). Borgerorienterede tilgange mé
afspejle borgerens behov (244). Se syv konkrete punkter i bilag 5f — 1.

I de inkluderede studier om borgerorienterede tilgange erfares det, at en borgercentre-
ret tilgang eger borgerens engagement og vedholdenhed i forhold til rehabiliteringsop-
gaverne. Det er ogsd erfaringen, at en sidan tilgang giver storre mélopnéelse og tilfreds-
hed, fremmer personens oplevelse af kontrol over rehabiliteringsforlgbet og slutteligt
forer til bedre rehabiliteringsresultater (242, 246), ligesom deltagerorienterede tilgange
kan fremme valg og tilretteleggelse af rehabiliteringsindsatser, der har relevans i borge-
rens forstdelse (237). Endeligt gor Cott gzldende, at en fortsat udvikling af borgerori-
enterede tilgange krever, at resultater af rehabilitering males p effekter, der er
meningsfulde for borgerne frem for effekemal, der defineres af sundhedsprofessionelle

(243).

For de sundhedsprofessionelle betyder en borgerorienteret tilgang, at de md udvide
deres rolle som eksperter i funktionsforstyrrelser og patientbehov med rollen som lytter,
og i serdeleshed lytte efter hvad patienten gnsker og bekymrer sig for, for at opnd vel-
lykkede rehabiliteringsresultater (247). De professionelle skal 2ndre adferd fra “hands-
on” rehabilitering til case-management og individuel vejledning (248). Partnerskab
mellem sundhedsprofessionelle og borger tillegges stor betydning. Studier har vist, at
der ofte optrader et magtforhold mellem den sundhedsprofessionelle og borgeren, der
betyder, at det typisk er den sundhedsprofessionelle der, frem for borgeren, sztter dags-
ordenen og hvis forslag bliver fulgt (243, 247).

Flere studier peger p4, at uddannelse af borgeren og familien er vigtig i borgerorientere-
de tilgange (242, 244, 245). Borgeren og familien behgver viden om malsztningspro-
cessen, rehabilitering, borgerens tilstand og felgevirkninger, social reintegration i lokal-
samfundet efter endt sygehusrehabilitering, relevante stottemuligheder i lokalsamfundet
mv. Uddannelse af borgeren styrker effektiviteten af terapeut-patient samarbejdet og er
af grundlaeggende vigtighed for at sette mere realistiske mal. Hvis det mislykkes at
etablere et borgerorienteret miljg, hvor patienterne opleres og indvies i samarbejdspro-
cessen omkring malsetning, kan det resultere i mindre motivation til at nd rehabilite-
ringsmalene (242).
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Borgerorientering i betydningen af reel inddragelse af borgerens perspektiver indskriver
sig i et paradigmeskift, som understottes af FN’s Standard for Human Rights, WHO’s
handicapkonvention og danske patientrettigheder, hvor borgerens rettigheder fremhz-
ves (249, 250). Dette standpunkt leegges ogsé til grund for den europaiske hvidbog om
rehabilitering med dens forskningsbaserede tilgang til bl.a. hjerneskaderchabilitering.
Som det anfores, er der sket et filosofisk skift inden for de sidste 20 ar, hvor forstielsen
af handicappede personer i Europa, fra man ansd det for tilstreekkeligt at tilbyde men-
nesker med funktionsevnebegrensninger omsorg og behandling, til i dag hvor menne-
sker med funktionsevnebegrensninger betragtes som borgere med fuld autonomi og
menneskerettigheder, der har behov for rehabilitering. Dette forhold stiller krav om, at
et etisk princip om borgerorientering integreres i hjerneskaderehabilitering fulgt op af
udvikling af forskningsbaserede tilgange hertil, der tager serlige hensyn til den type
problemer vedrerende kommunikation mv., som personer med hjerneskade typisk kan
have.

4.4.11 Delsammenfatning

Selvom forskellige begreber om borgerorientering har vundet indpas, er der ikke kon-
sensus om begrebsbrug. P4 dansk anvendes, ud over borgerorientering, bl.a. begreberne
brugerorientering, borgerdeltagelse, borgerinvolvering, individualisering mv. P4 engelsk
anvendes client-centered practice mv. Individualisering anvendes ofte i rehabiliterings-
litteratur. Individualisering betyder ikke nedvendigyvis, at borgerens perspektiv inddra-
ges, men refererer til, at der tilretteleegges forlob med udgangspunkt i en individuel
analyse af symptomer. Den manglende konsensus har som konsekvens, at enhver, der
stir med en beskrivelse af en rehabiliteringspraksis, som gor krav pa at blive forstaet
som borgerorienteret, ma undersoge den konkrete betydning, hvori begrebet anvendes,

for at fa klarhed over indholdet.

En multidiscipliner intervention viser moderat evidens for positive resultater ved tat
samarbejde mellem borger og team af fagprofessionelle. I de analyserede kvalitative stu-
dier inddrages en rekke forskellige teorier, der begrunder, hvordan inddragelse af bor-
gerens perspektiv i rehabiliteringsindsatsen fremmer udviklingen af hensigtsmassige
relationer mellem personen med hjerneskade, dennes parerende og sundhedsprofes-
sionelle. Endvidere papeges det, at inddragelse af borgeren kan fremme udbyttet af
rehabiliteringsindsatsen, fordi de involverede oplever storre motivation, engagement og
kontrol.

Samtidig fremgér det, at personer med kognitive, emotionelle og kommunikative pro-
blemer str over for serlige barrierer, hvis deres perspektiver reelt skal inddrages i reha-
biliteringsforlgb. Der kan bide vere tale om konkrete fysiske og kognitive barrierer,
men ogsa barrierer, der skyldes eventuelle adfeerdsendringer, nedsat eller manglende
sygdomsindsigt eller manglende emotionel kontrol, som direkte er forrsaget af hjerne-
skaden. Flere studier peger pa folgende muligheder for at overvinde disse barrierer: 1)
At personen med hjerneskade anerkendes som person, og at gensidighed skal tilstraebes,
(2) at der tilstreebes individualiseret og specialiseret stotte, siledes at kognitive, kommu-
nikative og emotionelle barrierer kan overvindes, (3) en tovholderfunktion eller anden
stotteperson med serligt kendskab til personer med hjerneskade, der har tid og kompe-
tence til at medvirke til, at sammenhzng og tilgengelighed i rehabiliteringsforlabet
(udviklingsrapport) etableres, og (4) uddannelse/undervisning der kvalificerer borgeren
til deltagelse.

Det er gennemgiende, at borgerinddragelse og individualisering omtales i udviklings-
rapporterne, men det er i mindre grad udfoldet, hvad det omfatter.
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Resultaterne af denne gennemgang demonstrerer, at det er centralt at arbejde systema-
tisk med begrebs- og indholdsafklaring i den videre udvikling af omradet. Derudover
har gennemgangen identificeret flere teoretisk velunderbyggede studier, der peger pi
positive resultater ved borgerorientering, der tager afszt i personer med hjerneskades
egne perspektiver og mél. Sidstnzvnte kan inddrages i udviklingen af den fremtidige
hjerneskaderehabilitering,.

Borgerorienterede tilgange i betydningen af reel inddragelse af personen med hjerne-
skades perspektiv i rehabiliteringsindsatsen kan siges at indskrive sig i et storre paradig-
meskrift, der omhandler borger- og patientrettigheder. Det forhold stiller krav om, at
et etisk princip om borgerorientering integreres i hjerneskaderehabilitering fulgt op af
forskning, der understotter, hvordan det bedst sker.

4.4.2 Antagelsen om at arbejde med malsaetning fremmer hjerneskade-
rehabilitering

Malsztning betyder, at indsatser er rettet mod et eksplicit mal. Mélsetninger kan for-

muleres i samarbejde mellem den sundhedsprofessionelle og personen med hjerneskade

samt eventuelle pargrende.

Multidisciplineaere interventioner

To reviews viser positive resultater af, at personer med erhvervet hjerneskade deltager i
arbejde med en formuleret, felles malsetning. Cullen et al.’s studier dokumenterer, at
deltagernes direkte involvering i formulering af malsatning i hjerneskaderehabilitering
resulterer i fremgang mht. at opnd og vedligeholde effeke (41). Levack et al.’s review
viser, hvordan rehabilitering rettet mod veldefinerede mal, lagt i fellesskab med patien-
ten, fremmer fysiske og mentale prastationer samt den enkeltes motivation for at delta-
ge aktivt i et rehabiliteringsprogram (45). De to reviews byder ikke pa teoretisk argu-
mentation for arbejde med malsetning. Levack redegor imidlertid for en rekke trin i
mélsetningsarbejde. Det sker ved pracisering af inklusionskriterier for studier til dette
review om mélsetning. De beskrevne trin kan ses som en form for procesmarkorer, der
har betydning for effektmdl. Trinene er identifikation og/eller dokumentation af mél
for behandling eller rehabilitering, de involveredes deltagelse i méludvalgelse, feedback
til patienterne pa deres udforelse hen imod de forud specificerede mal, opmuntring til
at opnd specificerede mal, hvor dette monitoreres relevant og udvikling af en plan eller
tilbud om information om, hvordan de konkrete mél kan opnis (45).

I to studier nazvnes arbejde med malsatning i forbindelse med planlegning af initiati-
ver pé apopleksi afsnit. Arbejdet med mélsetninger underbygges eller begrundes imid-
lertid ikke teoretisk (32). I de tidligere omtalte intensive kognitive rehabiliteringspro-
grammer for personer med traumatisk hjerneskade arbejdes der ogsd med mél som en
central del af programmet. Heller ikke her redegores der for dette teoretisk (53).

Udviklingsprojekter

At arbejde med maélsztning er gennemgiende en integreret del af de beskrevne rehabi-
literingstilbud (dvs. i godt 107 projekter). Der er et enkelt eksempel pa en teoretisk til-
gang til omrddet (236, 237). Teorien relaterer arbejdet med malsetning til udvikling af
den hjerneskadede persons motivation, handleevne, ridighed over egen situation, selv-
forstdelse og identitet og baseres pa studier af patientoplevede resultater og professio-
nelles erfaringsviden.

I udviklingsrapporterne er det ikke beskrevet, hvordan arbejde med mélsetning kon-
kret realiseres i overgangen mellem sektorer i sundhedsvasnet. Der beskrives til gen-
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gzld problemer med, at felles mélsetning ofte er fraverende, eller, at der mangler fel-
les forstdelse af mal pa tvers af sektorer (240).

Systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ)

I eksisterende forskning accepteres det generelt, at mélsetning er essentielt for resulta-
ter af rehabiliteringsforlob (242, 246, 248, 251). Det diskuteres, hvorledes malsat-
ningsarbejde kan have betydning for eget borgertilfredshed, kortere indleggelsestid og
bedre rehabiliteringsresultater (242, 246). I flertallet af studierne kan der spores en
implicit antagelse om, at borgeren skal inddrages i mélsztningsprocessen (251). P4 den
mdde kan borgerorienterede tilgange og malsetning knyttes sammen. Deltagelse anta-
ges at fremme bdde mélopnéelsen (247, 251) og varigheden af den periode, hvor bor-
geren efter endt rehabilitering fastholder de indlerte strategier (244). Der er dog ikke
konsensus om, hvordan felles malsetning bedst foregar. Leach fremhaver to tilgange:
Terapeutledet tilgang og patientcentreret tilgang (242) (se uddybning bilag 5f — 2).
Kun et af de udvalgte studier begrunder deres bud teoretisk. Hart og Evans argumente-
rer sdledes for, at malsztningspraksis i hjerneskaderehabiliteringen kan profitere af mél-
teori og teorier om selvregulering (251). Bdde Hart og Evans samt Van Den Broek
papeger vigtigheden af, at personen med hjerneskade selv ser behovet for forandring.
Feedback fra de sundhedsprofessionelle spiller her en vigtig rolle. Endvidere argumen-
teres der for, at kombinationen af mél og lobende feedback er mere effektiv end mal-
setning alene (247, 251).

Effekten af at arbejde med mal menes i overvejende grad at skyldes folgende mekanis-
mer: (1) M4l har en retningsgivende funktion, der leder opmarksomheden mod malre-
levante aktiviteter og vk fra mél-irrelevante aktiviteter, (2) mal kan have en energi-
givende effekt, (3) mal pévirker vedholdenhed og udholdenhed og vanskeligere mal
leder til leengerevarende bestrebelse og (4) at forfelge mél leder til mere problemlosen-

de adferd (251).

Felles malsetning dekker et spektrum fra informeret deltagelse til “agte” patientcentret

tilgang, hvor borgeren stattes og evt. uddannes til at kunne definere egne meningsfulde
mal (242).

Barrierer for reel bogerinddragelse kan optrede i form af den hjerneskadede persons
mulige kognitive, kommunikative og adfzrdsmassige problemer og evne til at sette
realistiske mil, fx som folge af nedsat sygdomsindsigt (242, 246). Studierne peger bl.a.
pa manglende parathed til rehabilitering, begrenset terapeuttid, urealistiske krav om
hurtig iverksattelse af rehabiliteringsindsats, og finansiering der favoriserer funktionelle
rehabiliteringsmal, der er nemme at dokumentere og rapportere (247). Ogsa de sund-
hedsprofessionelles holdning til personer med hjerneskade kan vare en barriere. Sund-
hedsprofessionelle, der betragter mennesker med funktionsnedsattelser ud fra en tradi-
tionel passiv sygerolle, kan have tilbgjelighed til at indtage en traditionel ekspertrolle,
mens de der opfatter mennesker med funktionsnedszttelser som uafthengige, autono-
me individer med evner til fuld deltagelse i samfundslivet er mere tilbgjelige til at bifal-
de en tilgang, der baserer sig p& gensidig deltagelse og felles beslutningstagning (244).

Spergsmalet om hvorledes den hjerneskadede inddrages i milsatning og aktiv fasthol-
delse af motivation for trening, pa trods af specifikke kognitive funktionsnedsattelser,
er temaet i to studier af personer med traumatisk hjerneskade (246, 251). I studierne
fremhaves det, at malsetning kan bidrage med struktur og fokus i rehabiliteringen.
Selve mélsetningsprocessen og de konkrete mal har vist sig at vere en made, hvorpd de
sundhedsprofessionelle (og familien) kan hjalpe borgeren til at sette realistiske mél og
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efterfolgende fastholde borgerens opmarksomhed pa rehabiliteringsaktiviteterne i for-
hold til, hvad han/hun er i gang med og hvorfor. En svensk athandling viser lignende
resultater. Her presenteres en klientcentreret tilgang, hvor personen med apopleksi
inddrages i milsztning ved brug af et serligt redskab, Canadian Occupational Perfor-
mance Measure (COPM). Personen inddrages i omsetning af identificerede behov til
mél og i den efterfolgende evaluering. En ergoterapeut har ansvar for processen, og
dens resultater anvendes i tverfagligt samarbejde (252, 253).

Den nuverende mélsetningspraksis synes i et vist omfang at vare preget af de profes-
sionelles personlige stil (242) og af manglende teoretisk fundament (242, 251).

4.4.21 Delsammenfatning

At arbejde med mélsztning i hjerneskaderehabilitering synes at vare en udbredt praksis.
To reviews (af multidisciplinere interventioner) dokumenterer god evidens for positive
resultater i relation til at opnd og vedligeholde mal, nir personer med hjerneskade
involveres. Studierne redeger ikke for teoretisk fundering, der konsistent kan underbyg-
ge, hvordan dette kan anvendes i andre sammenhange. Imidlertid peger mélsatningsar-
bejde pa vigtige elementer, der understotter processer i rehabiliteringsindsatsen. I andre
multidisciplinare interventioner indgir mélsetning som delelement uden at dets betyd-
ning specifikt undersgges. I udviklingsrapporterne synes det at arbejde med mal at vaere
en integreret del af rehabiliteringstilbuddene. En forskningsbaseret rapport viser, hvor-
dan malarbejde fremmer motivationen.

I den systematiske litteraturgennemgang (kvalitativ) antages det generelt, at mélsetning
er essentielt for resultater af rehabiliteringsforlob. Malsetning antages at medfore oget
motivation, aktiv deltagelse og understotte at tilleerte strategier fastholdes. For personer
med kognitive, kommunikative og adfeerdsmassige problemer fremhaves det, at mél-
setning kan bidrage til at skabe struktur og fokus for at sette og fastholde realistiske
mél. Nogle studier begrunder mélsetningsarbejdet i hjerneskaderehabilitering teoretisk.

Milsztningsarbejde navnes imidlertid ofte i forskningen uden at blive defineret naerme-
re eller underbygget teoretisk. Dette peger pa nedvendigheden af, at arbejde med mal-
setning gores til genstand for mere systematisk forskning med henblik pa at kvalificere
arbejde med mélsetning i den fremtidige tilrettelaeggelse af hjerneskaderehabilitering.

4.4.3 Antagelsen om at lzeringsstrategier fremmer hjerneskaderehabilitering
Multidisciplineaere interventioner

Antagelsen om, at leringsstrategier fremmer hjerneskaderehabilitering underbygges i et
studie, der sammenligner effekten af to forskellige leeringstilgange, der er alternative
dele af et bredere hospitalsbaseret rehabiliteringsprogram for hjerneskadede personer
med kognitive problemer. De to tilgange beskrives hhv. som en kognitiv-didaktisk til-
gang, der benytter en “trail and error” leringsstrategi og en funktionel-eksperimentel
tilgang, der benytter “errorless learning” som strategi (jf. bilag 5f — 3). Som naevnt i tek-
nologi 1 er der overordnet god evidens for, at begge tilgange giver positive resultater. En
subanalyse peger endvidere pa, at personer yngre end 30 ar opndr oget erhvervsintegra-
tion efter treening med kognitiv-didaktisk tilgang, hvor personer @ldre end 30 &r iser
opndr bedre funktionsevne efter treening med den funktionel-eksperimentelle tilgang.
De to leeringsstrategier, der er teoretisk funderede, viser, hvordan det at arbejde systema-
tisk med leeringsstrategier rettet mod bestemte mélgrupper kan have betydning for at
opna positive resultater (43). Der er behov for mere viden om, hvorvidt og hvordan for-
skellige leeringsstrategier kan have betydning for at opnd positiv effekt.
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Endeligt kan det nzvnes, at de intensive, kognitive rehabiliteringsprogrammer for per-
soner med traumatisk hjerneskade ogsa betragtes som en sarlig tilgang til leering (53)

(F. bilag 5f - 3).

Udviklingsrapporter

I mange udviklingsrapporter refereres der til lereprocesser, men kun en enkelt belyser
teoretiske strategier (236). I denne rapport henvises bl.a. til Lave og Wengers begreb
“situeret lering” og Vygotskys “leringsteori om nzrmeste udviklingszone”. De respek-
tive tilganges betydning for at opni positive resultater er baseret pa teoretisk argumen-
tation samt pd studier af hjerneskadede personers og rehabiliteringsprofessionelles erfa-
rings- og praksisviden. De teoretiske tilgange kan bidrage med vejledning til udvikling
af rehabiliteringspraksis (jf. bilag 5f — 3).

I udviklingsrapporterne anses neuropzdagogik generelt for at vare en betydningsfuld
side af dansk hjerneskaderehabilitering. Denne tilgang til leering er sammensat af for-
skellige teoretiske elementer, neurofysiologi og neuropsykologi samt almen pzdagogik,
hvis kombination beror pd professionel demmekraft.

Systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ)

I den supplerende litteratur bidrager en ph.d.-athandling, baseret pd humanistisk og
samfundsvidenskabelig sundhedsforskning, med teoretiske argumenter for, at sider af
de leringsprocesser, som personen med apopleksi gennemgar, kan forstds som sakaldt
situeret leering. Den padagogiske strategi angiver principper for, hvordan lering finder
sted gennem deltagelse i forskellige aktiviteter i de sammenhange (sociale, kulturelle og
materielle), som personen befinder sig i (237). Endnu en ph.d.-athandling drejer sig
om situeret lering, her om traumatisk hjerneskadede personer. Den inddrager forskelli-
ge kognitive funktioners betydning for deltagelse i leringsprocesser (254). De teoreti-
ske argumenter bag forstdelsen er i begge athandlinger udviklet pd baggrund af studier
af personer med hjerneskades og rehabiliteringsprofessionelles erfarings- og praksisvi-
den og er forbundet med bredere national og international antropologisk og psykolo-

gisk forskning i leering.

4.4.31 Delsammenfatning

Strategier om leering indgdr i alle tre grupper af referencer, som analysen omfatter. En
multidiscipliner intervention dokumenterer positive resultater af brugen af to specifikke
leringstilgange. Studiet understreger, at det ikke er vilkérligt, hvorvidt en leringsstrategi
benyttes frem for en anden. Det pointerer vigtigheden af generelt at pracisere leerings-
strategier i forhold til malgruppen. I udviklingsrapporterne og den systematiske littera-
turgennemgang fremhaves flere andre bud pa teoretisk begrundede leringsstrategier og
deres praktiske anvendelse. De sidstnavnte fremhaver kontekstuelle faktorers betydning
for tilrecteleggelse af leeringsmuligheder og peger sdledes pa, at valg af leringsstrategi
ikke alene drejer sig om mélgruppe og den bestemte hjerneskadede persons potentialer,
men ogsd om de kontekstuelle leeringsmuligheder, der kan tilrettelegges.

Det er ikke muligt ud fra disse fund generelt at kvalificere bestemte teoretiske tilgange
som mere virksomme end andre. I den aktuelle situation mé hjerneskadeprofessionelle
undersoge og vurdere, hvilke leeringsstrategier det er hensigtsmassigt at anvende. De
fundne leringsstrategier stdr her til ridighed som et repertoire af forskellige tilgange,
der har vist sig egnede i forhold til szrlige malgrupper og situationer. Neuropadagogik
fremhaves i alle udviklingsrapporter. Dette omrade drejer sig netop om at finde egnede
padagogiske former for personer med bestemte kognitive funktionsbegreensninger i
den kontekst, hvori der tilrettelegges leringsmuligheder. Omrédet, der i dag beror pa
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faglig professionel demmekraft, kraever narmere forskningsmassig afklaring og udvik-
ling for at kvalificere viden om lering i den fremtidige tilretteleggelse af hjerneskadere-
habilitering.

4.4.4 Antagelsen om at strategier for transfer fremmer hjerneskade-
rehabilitering

Multidisciplinzere interventioner og udviklingsrapporter

Transferproblematikken handler overordnet om, hvorvidt effekt kan dokumenteres pd

tveers af kontekster, dernast som udtryk for personer med hjerneskades manglende

evne til at foretage transfer af indleering, pga. kognitive problemer, og endeligt hvordan

dette erfares subjektivt af personen med hjerneskade. I dette afsnit omhandler transfer

eller overforing, hvorvidt den hjerneskadede person subjektivt finder, at viden og fer-

digheder, som vedkommende tilegner sig under institutionsbaseret rehabilitering, er

relevant og nyttig i de sammenhznge vedkommende udskrives til.

Transferproblematikken har serlig relevans for personer med hjerneskade, idet de ofte
skal krydse mange greenser igennem et rehabiliteringsforleb, fordi de netop kan have
problemer med at overfere viden pga. deres specifikke hjerneskade. Evnen til at overfo-
re viden fra en sammenhzng til en anden omtales ofte som evnen til at generalisere (1).

Se bilag 5f — 4.

I de gennemgiede multidisciplinare interventioner omtales problematikken i mindre

grad.

I udviklingsrapporter og mulitdisciplinre interventioner, der omhandler hjemmetre-
ning, synes transferproblematikken minimeret ved at lade interventionerne finde sted i
de sammenhange, materielle og mellemmenneskelige, hvori de naturligt skal vise deres
verd, typisk i hjemmet (238, 256). Hjemmeboende og -trenende hjerneskadede perso-
ner vil imidlertid ogsd have brug for at agere i andre sammenhange end i hjemmet.
Derfor har transferproblematikker alligevel ogsa betydning i forhold til hjemmetrening.
Men bade i referencer om multidisciplinzre interventioner og udviklingsrapporter om
hjemmetraning er denne problematik ikke klart ekspliciteret.

Et udviklingsprojeke, der soger evidensbaseret litteratur om apopleksirehabilitering,
kommer frem til en lignende konklusion. Her efterlyses “viden om hvordan effekten af
brugen af genoptraningsteknologi konkret overfores og indarbejdes i patientens komplekse
hverdagsliv i og pd tvers af de forskellige sektorer og andre handlesammenhange, hvor den
hjerneskadede person lever sit liv, samt om hvordan forskellige materielle, kulturelle og orga-

nisatoriske forhold pavirker den faktiske effekt af rehabilitering” (257).

I et enkelt udviklingsprojekt prasenteres en teoretisk tilgang til transfer i form af teori
om "decentrering” fra kritisk psykologi. I arbejdet med leering under hospitalsbaseret
rehabilitering rettes analyser mod de konkrete materielle og mellemmenneskelige sam-
menhenge, som personens liv efter indleggelse kommer til at finde sted i (236). Dette
princip, der drejer sig om i sterst muligt omfang at tilretteleegge rehabilitering under
indleggelse, sa den fir relevans og betydning for den hjerneskadede person efter
udskrivelsen, uddybes nermere i den supplerende litteratur i en athandling (237).

4.4.4.1 Delsammenfatning

I de multidisciplinare interventioner er der identificeret studier, der belyser transfer-
problematikken. Mere udbredt synes det at vare, at der findes losninger, hvor proble-
matikken undgis, fx gennem hjemmetrening, der finder sted i de sammenhznge, hvor
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den hjerneskadede person skal anvende resultaterne. Derved elimineres den usikkerhed,
der kan vare forbundet med relevansen af hospitalstreningens enkelte elementer i per-
sonens hjemlige ssammenhange. Den hjemmeboende person med hjerneskade ma ogsi
formodes at have brug for transfer af viden og ferdigheder til andre sammenhange,
hvorfor problematikken alligevel er aktuel ved hjemmetraning. Den eneste teoretiske
tilgang til transfer er identificeret i en udviklingsrapport i form af “decentrering”. De-
centrering peger pd at tilretteleegge rehabiliteringsindsatsen pa fx hospitalsafdeling sale-
des, at den fir relevans og betydning for personen efter udskrivelse.

Analyserne vedrerende transferproblemer, der generelt anerkendes i almenpaedagogisk
forskning og teori, peger pa, at problematikken ogsa tillegges betydning og vidtrak-
kende konsekvenser inden for hjerneskaderchabiliteringen. Imidlertid er der kun fun-
det fa forseg pa teori, der imgdekommer problematikken. Der er et stort behov for
forskning pa omridet med henblik p4 at udvikle tilretteleegningen af hjerneskadereha-
biliteringen og fremme resultater heraf.

4.4.5 Antagelsen om at tvarfaglige indsatser fremmer hjerneskade-
rehabilitering
Det er en bred antagelse, at hjerneskaderehabilitering ma tilbydes som tvarfagligt sam-
mensatte indsatser for at give resultater. Resultaterne fra teknologi 1 vedrerende de
multidisciplinare interventioner understreger, at det ikke blot er en antagelse, men der
dokumenteres god evidens pd en rekke omrider pa baggrund af de multidisciplinzre
interventioner (jf. afsnit 3.3.1). Imidlertid er det mindre klart, hvad der pracist bevir-
ker effekten ved de multidisciplinere interventioner og de tverfaglige indsatser. Ved en
systematisk gennemgang af den inkluderede litteratur tydeliggeres det, at begreberne
ved disse indsatser ikke defineres entydigt, ligesom samarbejdsformen ved indsatserne

kan have forskellig karakter.

I lyset af overstdende er det derfor relevant at undersoge folgende to sporgsmal:

1. Hvilken viden kan fremanalyseres om sammensztningen af tverfaglige indsatser for
at opna positive resultater i de multidisciplinare interventioner, der er inkluderet i
teknologi 1, udviklingsrapporterne og den systematiske litteraturgennemgang?

2. Hvilken viden kan fremanalyseres i de samme typer af referencer om, hvordan sam-
arbejde i rehabiliteringsteams kan struktureres for at opnd positive resultater?

Sammenseetning af multidisciplinaere interventioner

De multidisciplinere interventioner er sammensat af forskellige enkeltindsatser.
Gennemgangen viser, at de multidisciplinare interventioner kan karakteriseres som
typer af rammeprogrammer ud fra nedenstiende karakteristika.

Multidisciplinare interventioner:

= De fleste barer navne, der refererer til en bestemt mélgruppe, som fx til personer
med apopleksi (30, 31, 258), traumatisk hjerneskade (34, 43, 53, 56, 140) og
bestemte situationer med definerede formil som fx at fremme hurtig udskrivelse
(36-39, 42, 61, 259).

= Rammeprogrammerne er individualiseret, typisk forstdet sidan, at de er tilrettelagt
pa en méde, der er tilpasset den enkelte hjerneskadede persons situation og vilkar.
For nogle interventioner indikerer betegnelsen endvidere, at interventioner er sam-
mensat ud fra bestemte antagelser og idésaet med betydning for resultater af hjerne-
skaderehabilitering eksempelvis intensiv kognitiv rehabilitering, ogsd kaldet holistisk
rehabilitering, der vagter en serlig sammensetning af indsatser i programmer (53).
Uden at Turner-Stokes omtaler et bestemt koncept for ssmmensetningen af indsat-
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sen, gor han det klart, at det er ngdvendigt at inddrage mange initiativer og akterer
i lyset af den hjerneskadede persons unikke kompleks af behov (59, 61). Endvidere
henviser Turner-Stokes til brug af ICF, og den dertil relaterede bio-psyko-sociale
model. Turner-Stokes beskriver, hvordan de hjerneskadede personers problemer
demonstrerer heterogenitet. De hjerneskadede personer lider af forskellige patologi-
er, erfarer variationer af forskellige funktionsevnebegransninger, hvor hver person
har en unik kombination af art og sveerhedsgrad af funktionsbegransning, erfarer
varierende begrensninger i og af aktivitet og deltagelse samt indgér i rehabilitering
med udgangspunkt i mange forskellige kontekster, bl.a. personlige, sociale og fysi-
ske. Hver person fremviser et unikt kompleks af behov, der kun kan imedekommes
gennem tvarfaglige indsatser eller programmer (61).

Det er ikke Turner-Stokes” pastand, at brug af modellen og af ICF forer frem til et sik-
kert bud pd sammensatning af en multidiscipliner indsats. Modellen kan anvendes
som en form for vejledning i identifikation af funktions- og funktionsevnebegransnin-
ger, i overblik over sidanne og til at vise, at der for enhver hjerneskadet person er tale
om en mangfoldighed af problematikker. P4 den made kan ICF forstds som et bidrag
til formidling af, hvordan tverfaglige programmer sammensettes savel for enkeltperso-
ner som for grupper af personer med lignende problemstillinger.

De tre karakteristikker af sammensatning af tverfaglige indsatser kan ogsd fremanaly-
seres i udviklingsrapporterne, nemlig a) gruppespecifik/forlgbs- og mélspecifik, b) indi-
vidualisering af indsatsen og c) bygger pa bestemt idészt/teori. Udviklingsrapporterne
omfatter behandling, genoptrening og rehabilitering i sundhedssektorens regi (260).
Derudover omfatter indsatserne en lang rekke tilbud og akterer, der ikke er nevnt i de
ovrige analyser. De drejer sig bl.a. om genoptagelse af arbejde, om pension, om bolig-
forhold, om fortsat pleje, om aktivitetstilbud og om familieproblematikker. Det under-
bygger princippet om mélgruppespecifikation og/eller forlabs- og mélspecifikation.
Ligeledes kan der genfindes serlige principper/tankeset, der underbygger nogle af ind-
satserne. Eksempelvis anvendes betegnelsen holistisk i de danske udviklingsrapporter
(261, 262) og det anfores, at indsatserne er tilrettelagt ud fra et helhedssyn (263) lige-
som begrebet totallgsninger anvendes (264). Betegnelserne holistisk, helhedssyn og
totallgsninger begrundes her som i de multidisciplinzre interventioner ud fra den hjer-
neskadede persons kompleks af behov, samt i, at indsatserne, udover at rette sig mod
den specifikke person, ogsd ma rette sig mod dennes omgivelser, herunder familie og
nare relationer (264). De to hvidbeger, den europiske og den danske, benytter ligele-
des begreberne holistisk og helhedssyn (13, 233, 234). Der er eksempler péd en udvik-
lingsrapport, hvis ssmmensatning er inspireret af det sikaldte ABC-koncept, ogsa kal-
det guided interaktionsterapi (Affolter, Bobath og Coombes), en rehabiliteringstilgang
udviklet pd Therapie Zentrum Burgau i Tyskland i 1990’erne (37, 38, 239, 261, 265),
er ligeledes teoretisk funderet. Indsatsernes sammensatning har ikke varet i specifik
fokus for de enkelte udviklingsrapporter. Sammensatningen kan ses som en praemis,
der kraever nermere afklaring for at kvalificere dens betydning.

4.4.51 Delsammenfatning

Der kan udledes tre principper, der former sammensatningen i de multidisciplinere
interventioner, nemlig 1) méilgruppespecifikation/forlebs- og malspecifik, 2) individua-
lisering af indsatsen og 3) i nogle interventioner former serlige koncepter/teorier inter-
ventionen, fx holistiske interventioner. De tre principper kan genfindes i udviklingsrap-
porterne. Selvom de multidisciplinare interventioner har vist effekt, har ssmmenset-
ningens betydning for effekt i de multidisciplinare interventioner ikke varet i fokus for
de pigzldende undersogelser. Sammensatningens betydning har heller ikke veret
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underlagt specifik undersegelse i udviklingsrapporterne. Siledes kan det konkluderes,
at sammensatningens betydning for at opnd positive resultater er mindre ekspliciteret i
det gennemgaede materiale. Til trods for det, m& det antages, at sammensztningen af
rammeprogrammerne i de gennemgdede studier og rapporter er funderet i mange fag-
gruppers faglige viden og erfaringer. Og de tre fremanalyserede principper vil ogsd
kunne inddrages i den fremtidige udvikling og udforskning.

Kalra opfordrer forskere til at interessere sig for at forstd de processer i de tvaerfaglige
indsatser, der producerer resultater (32). Hans opfordring bergrer desuden det vigtige
sporgsmél om hvordan resultater pavirkes af, hvordan de enkelte indsatser i sammensat-
te programmer indbyrdes virker ind p4 hinanden og spiller ssammen. Dvs. at prioriterin-
gen mellem, hvilke indsatser der skal benyttes, af hvem og hvornar i rehabiliteringsfor-
lobet, er et vasentligt forhold at inddrage i den videre udvikling af sammensaztningens
betydning for at opnd positive resultater.

4.4.5.2 Tveerfagligt teamsamarbejde

Multidisciplinaere interventioner

I hovedparten af de inkluderede undersogelser er teamsamarbejde en mere eller mindre
givet forudsetning for resultaterne, men indholdet af samarbejdet praciseres ikke, og
der forekommer ikke teoretiske tilgange hertil. I mange referencer fremgér det hvilke
faggrupper, der indgdr i teams, og at frekvensen for meder i de tveerfaglige teams gene-
relt er en gang ugentligt. Et studie om interdiscipliner team-trening finder (god) evi-
dens for, at apopleksipatienter der behandles af personale, der har deltaget i et nermere
specificeret interdisciplinart team-treningsforleb, opnér et bedre funktionsniveau (33).

Udviklingsrapporter

I udviklingsprojekterne er multidisciplinart teamsamarbejde ligeledes et forhold, der i
mindre grad er praciseret til trods for, at det synes at veere en integreret del af de for-
skellige tilbud og en givet forudsatning for at opnd resultater. I udviklingsrapporterne
benyttes begrebet tveerfagligt samarbejde generelt i en form for spontan forstdelse af
teamsamarbejde.

Systematisk litteraturgennemgang (ekspertudpegning)

McCallin prasenterer definitioner af Sorrels-Jones, fra 1997, af former for teamsamar-

bejde, hvori monofaglige indsatser interagerer mere eller mindre:

» Tverfagligt samarbejde refererer til en samarbejdsproces, hvor medlemmer af for-
skellige faglige discipliner undersoger eller behandler patienter uathengigt (s at sige
parallelt, ved siden af hinanden) og derefter deler informationer med hinanden

= Interdisciplinert samarbejde betoner et dybere niveau for samarbejde, i hvilket pro-
cesser som evaluering og udvikling af planlegning sker i fellesskab med professio-
nelle fra forskellige discipliner, der uathangigt samler deres viden.

Det multidisciplinare samarbejde fokuserer pa den opgave, der identificeres i den
enkelte professionelles arbejde. Det interdisciplinare fokuserer pa kollektiv handling og
procesorientering. Om end denne definition synes hensigtsmessig, papeger McCallin,
at det univers, der handler om teamsamarbejde, er langt storre end hvad definitioner
og underspgelser antyder. Det anfores, at den medicinsk-sociologiske viden om multi-
og interdisciplinart samarbejde er fyldt med temaer som magt, viden, kontrol, ken og
status, der dominerer alle forstaelser af multi- og interdisciplinzrt samarbejde. I forbin-
delse hermed influerer struktur, organisering og sociokulturelle faktorer pé forholdet.
McCallin gor geldende, at der er brug for flere undersogelser, der inddrager de nevnte
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faktorer, for at evaluere pa hvilken méde forskellige former for professionelt samarbejde
pavirker resultater af sundhedsprofessionelt arbejde (10).

4.4.5.3 Delsammenfatning

Det tverfaglige teamsamarbejde er generelt et forhold, der tages som en givet forudsat-
ning for at opnd positive resultater, men teamsamarbejdets indhold og karakter er sjal-
dent praciseret og undersogt i forhold til dets betydning for at opni gode resultater i
de inkluderede multidisciplinare interventioner. En reference underbygger dog antagel-
sen om, at undervisning i kompetencer i teamsamarbejde giver positive resultater. Der
er i ovrigt ikke identificeret teori om samarbejdets karakter. I udviklingsrapporterne
benyttes begrebet tvarfagligt samarbejde. Imidlertid er begrebet sjeldent preciseret
eller teoretisk underbygget. Spergsmél om grader af og former for samarbejde er ogsa
her underforstéet.

Teamsamarbejdet synes i vid udstrekning at vere en givet forudsetning i de inkludere-
de referencer, men samarbejdets karakter har ikke veret genstand for narmere udforsk-
ning i dets betydning for at opnd positive resultater. Definitioner af former for samar-
bejde viser, at det er muligt at nuancere indholdet af teamsamarbejdet, hvilket mé vere
et centralt forhold at inddrage, nir teamarbejdets betydning enskes nermere afklaret.
Samtidig peges der pd, at det er afggrende at kontekstualisere beskrivelserne af samar-
bejdet, sdvel i praksis som i forskning, idet socio-kulturelle og politiske forhold pavirker
udformningen af det multidisciplinere teamsamarbejde.

4.5 Personalekompetencer

= Huvilke personalekompetencer forudsettes i det udferende led?

Multidisciplinaere interventioner

Et studie om interdiscipliner team-treening finder (god) evidens for, at apopleksipa-
tienter, der er behandlet af personale, der har deltaget i interdisciplinare team-
treeningsforleb, opnir et bedre funktionsniveau (33). Undervisningsforlabet bestér i
facilitering af team-procesfaerdigheder, ferdigheder i team-problemlosningsstrategier,
skriftlige handleplaner og brug af data til programevaluering. Uddannelsen omfattede
undervisning, workshops med trening og konsulentstotte.

Resultaterne i de evidensbaserede undersogelser forudsetter eksplicit, at de multidisci-

plinre interventioner gennemfores af professionelle med specialistkompetencer inden

for apopleksiafdelinger eller multidisciplinare neuropsykologisk baserede indsatser for

personer med traumatisk hjerneskade. Der refereres i ovrigt kun med fi ord til kompe-
tenceudvikling i det gennemggede materiale, der dog heller ikke har dette som tema.

Udviklingsrapporter

I udviklingsrapporterne er der stor opmarksomhed pa, hvad der betragtes som ned-
vendig kompetenceudvikling. I mange rapporter understreges det, at de indsatser, der
stilles til radighed, skal vare specialiserede (gennemfort af specialister). Desuden pape-
ger flere rapporter behovet for uddannelse i neurofaglig viden, samt i neuropadagogik
for personer, der beskeftiger sig med borgere med akut opstdet hjerneskade (238, 240,
263, 266). I en rapport vedrorende hjemmetrening peges der ligeledes pd nedvendig
personaleudvikling (264). I Lunds udviklingsrapport, der specifikt handler om uddan-
nelse af personale, peger han pi en teoretisk tilgang til uddannelse, der anferes at give
hensigtsmeassige resultater: Den didaktiske relationsmodel (266).
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I flere udviklingsrapporter peges pa supplerende muligheder for udvikling af personale-
kompetence gennem personaleintern supervision, reflekterende teams og kollektiv
supervision, der tilknyttes den konkrete rehabiliteringspraksis og bygger pa aktuelle
rehabiliteringsproblematikker (238, 240). En sidan tilgang til kompetenceudvikling
anferes pa en gang at tilgodese relevans og ressourceeftektivitet.

I en udviklingsrapport understreges det, at de professionelles involvering i systematisk
udvikling og forandring af de rehabiliteringsindsatser, de selv er en del af, giver pracise-
rede konstruktive resultater. Sddanne kompetenceudviklingsstrategier kan siges at redu-
cere tidsanvendelse til implementeringsprocesser, da de professionelle allerede, i og med
de er aktive i evaluerings- og udviklingsprocessen, er inddraget i segning af og arbejde
med nye forskningsresultater (236).

Systematisk litteraturgennemgang (kvalitativ)

Derudover kan der udledes nogle antagelser om betydningen af personalekompetencer
i lyset af dette kapitels gennemgang. I afsnittet om borgerorienterede indsatser under-
streges det bl.a. i flere referencer, at former for samarbejde mellem sundhedsprofessio-
nelle og borgeren, der hviler pa gensidighed og pa, at borgeren gives en central position
i forlgb og beslutningsprocesser, fremmer positive resultater som engagement, tilfreds-
hed og oplevelse af kontrol. Denne tilgang til borgerorientering stir i kontrast til en til-
gang, hvor det alene er de professionelles antagelser om borgeren, der dominerer. En
forstdelse af borgerorientering, der bygger pa gensidighed, reprasenterer en forandring
hen imod en mere holistisk tilgang (242). Samtidigt understreger gennemgangen, at
denne form for borgerorienteret samarbejde krever serlige kompetencer hos den sund-
hedsprofessionelle i form af evne til at lytte og understotte borgerens behov, i kombina-
tion med serlige kompetencer i samarbejdet med personer med kognitive, kommuni-
kative og folelsesmassige problemer. Behov for udvikling af serlige personalekompe-
tencer dokumenteres ogsd i forhold til at arbejde med mél (jf. afsnit 5.4.2). Et sddant
skift er en langvarig proces, der lobende skal understottes af uddannelse for bade ledel-
se og ansatte i alle sektorer, der bidrager til hjerneskaderehabilitering, hvis borgerorien-
tering i den betydning skal realiseres.

Den gvrige gennemgang af mélsztningsarbejde, leringsstrategier, transfer og det multi-
disciplinere samarbejde inden for hjerneskaderehabilitering peger pé forskellig vis pd,
at hvis disse omrdder skal udvikles og nzrmere afklares, krever det fokus, kontinuitet
og forskning, saledes at vidensudvikling bliver en integreret del af savel sundhedsprofes-
sionelles som lederes kompetencer.

4.5.1 Delsammenfatning

Hvilke personalekompetencer, der kreves i det udforende led, behandles kun eksplicit i
en af de multidisciplinzre interventioner. I de ovrige multidisciplinere interventioner
behandles omradet i mindre grad eksplicit. Kompetencesporgsmalet behandles snarere
som en antaget forudsztning for interventionernes praksis, som at personalet har spe-
cialiserede kompetencer inden for fx relevante neurologiske diagnoser og viden om
neuropsykologi. Kort sagt kan det konstateres, at omradet i mindre grad er beskrevet i
studierne. Derimod er personalekompetencer et omride, der gives stor opmarksomhed
i udviklingsrapporterne. Her fremhaves specialiserede kompetencer som en nedvendig
forudsetning for indsatser i hjerneskaderchabilitering, samt at disse kompetencer vedli-
geholdes og udvikles. Det er ikke blot fagligt sygdomsspecifikke kompetencer inden for
hjerneskade, men ogsd padagogiske kompetencer, der eftersporges. Endvidere gives der
bud p4, at professionelles involvering i systematisk udvikling og forandring af rehabili-
teringsindsatser kan veare befordrende for konstruktive resultater.
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Endelig peger hele gennemgangen i dette kapitel pd, at skal omridet inden for borger-
orientering, mélarbejde, transfer, lering og tvarfagligt samarbejde realiseres og udvik-
les, kreever det fokus, forskning og udvikling af praksis. Alle fem antagelser omhandler
relationer enten mellem borgeren og den professionelle eller forholdet mellem professi-
onelle. Derfor forudsetter en realisering i praksis, at vidensudvikling integreres og ved-
ligeholdes i personalekompetencer hos professionelle, der er involveret i hjerneskadere-
habilitering, samt at der skabes organisatoriske rammer, der understotter dette. Der
eftersporges specifikt behov for uddannelse til at hindtere kognitive og emotionelle
problematikker, herunder problemer med indsigt i egen tilstand og situation.

4.6 Samlet diskussion af resultater

Dette kapitel setter fokus pé viden og teoretiske tilgange bag en raekke elementer i
hjerneskaderchabilitering, der antages at fremme resultaterne. Det kan konstateres, at
selvom de fem antagelser fremhaves som centrale inden for rehabilitering kraever hver
af omréderne fortsat afklaring, udvikling og forskning.

Indledninggsvist skal det pointeres, at forskningstraditionerne og metoderne bag de for-
skellige typer af viden, der er ligger til grund for denne analyse, er forskellige. De multi-
disciplinere interventioner er effektstudier, der fokuserer pa at méle kvantificerbar
effekt af en bestemt médde at organisere behandling og rehabilitering. I den type af stu-
dier er mere specifik viden om relationer og processer, som teamsamarbejde og borger-
inddragelse, sjzldent beskrevet, idet det typisk ikke er i fokus for disse studier. Der er
dog identificeret flere af de multidisciplinare interventioner, der har undersegt dele af
dette, som fx ved borgerorienterede tilgange, mélsetning, leringsstrategier og tverfag-
ligt samarbejde. Studiet omkring leringsstrategier bidrager med teori. Derudover nav-
nes mange af teknologi 2’s antagelser i disse interventioner, dog uden at det gores til
genstand for teoretiske overvejelser. Endvidere er det veerd at bemarke, at det udeluk-
kende er det multidisciplinzre interventioner, der er gennemget. Alle de monodiscipli-
nare interventioner i teknologi 1 er ikke gennemgget, hvor viden om borgerorienterede
tilgange, transfer og leeringsstrategier kan vare beskrevet. Analyserne i den systematiske
litteraturgennemgang i lyset af kvalitative studier bygger pd andre metoder som inter-
views og deltagerobservation og funderer typisk deres analyser i samfundsvidenskabelig
og humanistisk teori. En stor del af udviklingsrapporterne er ogsa inspireret af sidst-
navnte forskningstradition. Analysen viser, at den humanistiske og samfundsvidenska-
belige forskning bidrager med velunderbyggede perspektiver, der bade underbygger
betydningen af de specifikke omrider, og som kan indgd i udviklingen af omridet. Det
gelder i serlig grad borgerinddragelse, lering og malsetning. Analysen peger pd, at det
kan vere hensigtsmassigt at rdde over et repertoire af tilgange til leering i forhold til
forskellige mélgrupper, forskellige diagnoser og i forskellige sammenhange.

Gennemgangen har vist, at de forskellige tilgange ofte krever narmere pracisering,
ligesom de fem antagelser ogsd griber ind i hinanden og forudsatter hinanden, som fx
borgerorienterede tilgange og mélsetningsarbejde. I den videre udvikling af ovennavn-
te omrdder, samt udforskning af transfer og det tvarfaglige samarbejdes betydning, er
det derfor vigtigt, at det finder sted i et systematisk og mélrettet flervidenskabeligt sam-
arbejde (267). Endvidere er det centralt at pdpege, at udvikling og udforskningen i de
multidisciplinzre interventioner hovedsageligt har fundet sted i den tidlige fase under
hospitalsindleggelse. Denne MTV har haft serlig fokus pa tiden efter udskrivelsen, og
der er i hoj grad behov for, at der sker udvikling og forskning i de fem antagelser i for-
hold til rehabilitering i hverdagslivet, i hjemmet, pa arbejde og i fritidsaktiviteter.
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47 Kapitelsammenfatning

= Huvilken viden og teoretiske tilgange ligger til grund for de fem antagelser (1) i de
inkluderede multidisciplinzre interventioner i teknologi 1, (2) i de danske udvik-
lingsrapporter og (3) i den systematiske litteraturgennemgang (kvalitativ) inden for
rehabilitering af personer med erhvervet hjerneskade. Og i hvilket omfang kan
denne viden tilskrives betydning for at opné positive resultater af hjerneskadereha-
bilitering?

Sammenfattende kan det anfores at: Arbejde med mélsetning, leringsstrategier og bor-
gerorienterede tilgange er bedst dokumenteret, mens transfer af viden og feerdigheder
samt betydningen af tvarfaglige indsatser i mindre grad er belyst. For alle omrider gel-
der det, at der er behov for specifik eksplicitering og precisering af, hvordan der arbej-
des med de respektive omrider, nir de implementeres i praksis.

Borgerorienterede tilgange

Selvom borgerorientering har fundet indpas i hjerneskaderehabilitering pé forskellig
vis, er der ikke enighed om, hvordan borgerorienterede tilgange defineres. Der anven-
des gennemgaende forskellige betegnelser for borgerorientering. P& dansk anvendes ud
over borgerorientering bl.a. brugerorientering, borgerinvolvering og individualisering.
Individualisering indikerer ikke nedvendigvis, at borgernes perspektiver inddrages.

I en multidisciplinar intervention er der dokumenteret moderat evidens for, at tvarfag-
ligt teamsamarbejde med sterk alliance til patienten har positiv effekt pa flere omrader.
Antagelsen om, at borgerorientering fremmer bedre resultater af hjerneskaderehabilite-
ring begrundes kvalitativt bl.a. med @get motivation, malopfyldelse og oplevelse af
kontrol over forlgbet. For hjerneskadede personer med kognitive vanskeligheder angi-
ver analysen en rekke teoriunderbyggede hensyn, der kan inddrages i udvikling af kva-
liteten af borgerorienterede tilgange. Endvidere indskriver borgerorienterede tilgange
sig 1 et overordnet paradigmeskrift, der omhandler borger- og patientrettigheder, og der
kan siledes ogsa identificeres et etisk princip (jf. FN-konventionen om rettigheder for
personer med handicap).

Madlsaetning

At arbejde med malsetning er forholdsvis velbeskrevet i litteraturen. To reviews (multi-
disciplinere interventioner) dokumenterer god evidens i relation til at opnd og vedlige-
holde mal, nir personer med hjerneskade involveres. Derudover beskrives malsztning i
flere studier uden at vare genstand for specifik undersogelse. Studierne redegor ikke for
teoretisk fundering, der konsistent kan belyse, hvordan mélarbejde kan anvendes i

praksis.

Samfundsvidenskabelig forskning underbygger antagelsen om at arbejde med mélsat-
ning ved, at mélsetning bl.a. fremmer opnéelse af og vedligeholdelse af mal. For hjer-
neskadede personer med kognitive problemer belyser undersogelser at arbejde med
mélsetning bidrager med struktur og fastholder opmerksomhed.

Laeringsstrategier

En mulddiscipliner intervention dokumenterer positive resultater af brugen af to spe-
cifikke leringsstrategier. Studiet peger pé, at det ikke er vilkarligt, hvorvidt en lerings-
strategi benyttes frem for en anden. I udviklingsrapporterne og den systematiske litte-
raturgennemgang fremhaves flere andre bud pa teoretisk begrundede leringsstrategier
og deres praktiske anvendelse. Desuden praciseres det, at kontekstuelle faktorer ma
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inddrages i valg og udviklingen af leringsstrategier, saledes at leringsstrategier ikke
alene relateres til malgruppen og den hjerneskadedes egne potentialer.

Neuropadagogik fremhzves i flere udviklingsrapporter. Der er behov for yderligere
teoretisk afklaring af begrebet neuropadagogik og yderligere afklaring af disse padago-
giske metoders betydning og effekt.

Transfer af viden og faerdigheder

Denne antagelse udsiger, at det har afgerende betydning for effekt, hvorvidt viden og
feerdigheder opndet i en sammenhang, som fx pa hospital, er nyttig i andre sammen-
henge personen indgér i. Og p& om den enkelte person med hjerneskade er i stand til
at overfore leering fra en sammenhang til en anden. Viden om transfer beskrives ikke i
de gennemgiede multidisciplinare interventioner. En méde at forholde sig lgsningsori-
enteret til transfer problemet er ved at flytte treening ud af institutionerne, fx ved hjem-
metrening, hvor treningen finder sted i de sammenhange, hvor resultatet skal finde
anvendelse. Enkelte studier indeholder teoretiske begrundelser for anvendelse af meto-
der, der oger transfer (situeret leering).

Transfer af viden og fardigheder er et helt centralt element i hjerneskaderehabilitering,
hvorfor der er behov for eget fokus og viden om dette felt.

Tveerfaglige indsatser

Multidisciplinare interventioner har vist effekt. Derfor har denne MTV systematisk
undersogt, hvorvidt der kan udledes viden om, hvordan tverfaglige indsatser sammen-
settes, og hvordan det tvaerfaglige teamsamarbejde struktureres.

Der kan udledes tre principper, der former sammensztningen i de multidisciplinzre
interventioner, nemlig 1) méilgruppespecifikation/forlgbs- og formalspecifikation, 2)
individualisering af indsatsen og 3) i nogle interventioner former serlige ideer/teorier
interventionen, som fx i neuropsykologiske, holistiske interventioner. Sidstnavnte har
dog vist svag evidens for effekt. De tre principper kan genfindes i udviklingsrapporter-
ne. Selvom de multidisciplinere interventioner har vist effekt, har sammensatningens
betydning for effeke ikke veret genstand for udforskning i de respektive studier, endsi-
ge 1 udviklingsrapporterne. Til trods for det, ma det antages, at sammensatningen af
tverfaglige indsatser er funderet i mange faggruppers faglige indsigt. De tre fremanaly-
serede principper vil kunne inddrages i den fremtidige udvikling og udforskning af
sammensztningens betydning. Desuden peges der pa vigtigheden af at sette fokus pa,
hvordan de enkelte interventioner i sammensatte programmer indbyrdes virker ind pd
hinanden.

Det tvarfaglige teamsamarbejde er generelt et forhold, der tages som en givet forudset-
ning for at opnd positive resultater, men teamsamarbejdets indhold og karakter er sjal-
dent praciseret og undersogt. Dog underbygger en multidisciplinzr intervention anta-
gelsen om, at undervisning i kompetencer i teamsamarbejde giver positive resultater.
Generelt benyttes flere betegnelser for det tvarfaglige teamsamarbejde. Disse definitio-
ner kan dekke over forskellige former for samarbejde, fx at der arbejdes tet sammen
eller parallelt. Denne precisering af samarbejdets indhold ma vere et centralt forhold
at inddrage, nar teamarbejdets betydning enskes narmere afklaret. Samtidig peges der
pa, at det er afggrende at kontekstualisere beskrivelserne for at forsta betydningen af
samarbejdet, sivel i praksis som i forskning.
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= Hvilke kompetencer forudsattes i det udferende led?

Hvilke personalekompetencer der kraves i det udferende led behandles kun eksplicit i
en af de multidisciplinere interventioner. Kompetencesporgsmalet behandles snarere
som en antaget forudsatning for interventionerne, som fx at personalet har specialise-
rede kompetencer inden for fx apopleksi, traumatisk hjerneskade og neuropsykologi.
Derimod fremhaves personalekompetencer generelt som et vigtigt omrade i udviklings-
rapporterne. Her fremhzaves specialiserede kompetencer inden for en reekke omréader
som en nedvendig forudsatning for indsatser i hjerneskaderchabilitering, samt at disse
kompetencer vedligeholdes og udvikles. De fem antagelser, der er gennemgaet i tekno-
logi 2, omhandler pé forskellig vis relationer, enten mellem borgeren og den professio-
nelle eller forholdet mellem professionelle. Nér de skal realiseres i praksis forudsetter
det, at vidensudvikling integreres og vedligeholdes i personalekompetencer hos profes-
sionelle, der er involveret i hjerneskaderehabilitering, samt organisatoriske rammer der
understotter dette. Det er ikke blot fagligt sygdomsspecifikke kompetencer inden for
hjerneskade, men ogsd padagogiske kompetencer der eftersporges.
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5 Patient og pargrende

Patient- og parerendeanalysen soger at belyse de perspektiver, som personer med
erhvervet hjerneskade og deres pargrende har pd en reekke forhold i relation til at f& en
hjerneskade. Analysen skal siledes bidrage med viden til, hvordan hjerneskaderehabili-
tering bedst tilretteleegges i lyset af erfaringer fra personer med hjerneskade og deres
parerende.

51  MTV — spergsmal

1. Hvordan oplever personer det at fi en hjerneskade, og hvordan handterer de livsfor-
andringer? Herunder disses betydninger for tilretteleeggelsen af hjerneskaderchabili-
tering.

2. Hvordan oplever og handler pirorende i forhold til sygdommen, rehabilitering og
@ndrede livsbetingelser? Herunder disses betydninger for den fremtidige tilrettelaeg-
gelse af rehabilitering.

3. Hvordan oplever personer med erhvervet hjerneskade og de parerende rehabilite-
ringsindsatser, og hvad kan dette betyde for den fremtidige tilretteleeggelse af reha-
biliteringstilbud?

4. Hvordan anskues og indgir personer med hjerneskade og deres pirorende som en
del af livet uden for hjemmet, og hvilke betydninger kan det have for rehabilitering?

5.2 Metode

Afsnittet bygger pa en systematisk litteraturgennemgang. Der er sogt i folgende databa-
ser PubMed, Psych-info, Embase, Sociological Abstracts, Cochrane Library, Cinahl
samt AMED. Der er sogt efter artikler pa engelsk, norsk, svensk og dansk i perioden
2000-2010. Det gav 1.191 fund. Der er inkluderet 46 studier i nedenstdende analyse.
Litteraturgennemgangen bygger primeart pa kvalitative studier. Heraf er ti studier iden-
tificeret ved ekspertkendskab og gennemgang af inkluderede studiers referencelister.
Der er kun inkluderet studier af hgj metodisk kvalitet. Se narmere beskrivelse af soge-
strategier, screening og vurderingen af litteraturen i bilag 6a og 6b samt evidenstabeller

i bilag 6c.

I kapitlet refereres til fem danske evaluerings- og udviklingsrapporter. Disse referencer
er inddraget, ndr de belyser centrale problemstillinger i forhold til dansk sammenhang.
Oversigt over alle inkluderede udviklingsrapporter i MTV’en ses i bilag 5b — 2, og bag-
grund for udvelgelse af de fem inkluderede udviklingsrapporter til patientanalysen i
bilag 6b — 2. Udviklingsrapporterne har generelt ikke samme videnskabelige status som
den litteratur, som nrverende analyse funderer sine konklusioner pa, og har ikke gen-
nemgdet et kvalitetstjek.

Endeligt er der inkluderet ni kvantitative studier. De er inkluderet fra den systematiske
sogning til patientkapitlet og ekspertviden. Se samlet oversigt over disse referencer i

bilag 6b - 3.

Metode og analyseproces:

= Identificering af publicerede artikler, der har tematisk relevans for MTV-
sporgsmalenes besvarelse

= Kuvalitetstjek af studier for inklusion

» Tematisering af artiklernes indhold
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= Sammenskrivning og konklusioner i lyset af centrale temaer for MTV-
sporgsmalene.

Generaliserbarhed: Gruppen af personer med traumatisk hjerneskade er meget uhomo-
gen. Som beskrevet i kapitel 2 viser registeropgerelser, at apopleksi er den hyppigste
drsag til senhjerneskade hos voksne. Apopleksi kan forekomme i alle aldersgrupper,
men 70 % er over 70 4r. Dodeligheden er lidt hgjere hos mand end hos kvinder. For
gruppen af traumatisk hjerneskadede gelder, at de 25 % med sverest hjerneskade pri-
mert udgeres af unge mand med en gennemsnitsalder pa 24 ar (jf. afsnit 2.2). Siledes
er der altsé store alders- og konsforskelle i gruppen som helhed. Derudover kan ska-
dens omfang og folger veere meget varieret, ligesom menneskers livssituation som hel-
hed kan vere det. Derfor fremstir gruppen af personer med erhvervet hjerneskade pa
ingen méde ensartet og letgenkendelig. Denne forskellighed har ogsé vist sig i narve-
rende litteraturgennemgang,.

Litteraturgennemgangen viser flest studier, der omhandler personer med apopleksi og
deres pdrorende, mens ferre studier omhandler personer med traumatisk hjerneskade
(se oversigt bilag 6a og 6b — 1). Det er dog et gennemgdende trzk i de inkluderede stu-
dier, at personers rehabiliteringsproces/helingsproces (recovery) varierer meget selv
inden for samme sygdomskategori og aldersgruppe. Til trods for, at fx aldersforskel og
sygdomsdiagnose i udgangspunktet md antages at have betydning. Resultaterne af litte-
raturgennemgangen vurderes i stor udstrekning at have betydning for personer med
hjerneskade i dansk sammenhzng. Den kvalitative litteraturgennemgang fokuserer pa
generelle temaer, der gir pa tvars af enkelte personers individuelle erfaringer.
Eksempler pa fremtreedende temaer i litteraturen er eksempelvis: Erfaringer med og
betydning af brud, usikkerhed, forandring og identitet. Naervarende analyse soger at
tematisere sidanne tvergiende meonstre og erfaringer. Gennemgangen vil i videst mulig
udstrekning synliggere forbehold for generaliseringer, hvor det er relevant.

Litteraturen har gennemgéende stillet krav til informanterne om deres sproglige for-
midlingsevne. Det har udelukket personer med svare kommunikative vanskeligheder.
Ligeledes omhandler litteraturen i mindre grad de svert skadede personer. Dvs. at
nogle af de personer med de svereste folger af en erhvervet hjerneskade ikke belyses til-
fredsstillende i nerverende gennemgang. Endeligt er det kun f3 studier, der omhandler
erfaringer med hjerneskade pa lang sigt.

Tematisering — perspektiver: De centrale temaer, der er fremanalyseret i litteraturen er:
Brud, usikkerhed, tab, forandret identitet, kropserfaringer, forandret hverdagsliv og
udfordringer ved at reetablere nye roller. Lignende erfaringer kan identificeres i pare-
rendes erfaringer. Der er beskrevet flere temaer i studierne, men disse har varet de mest
fremtredende pd tveers af studierne. Forandring og overgang er dog de dominerende
temaer, hvorfor disse kan ses som underliggende temaer i hele analysen. De forskellige
studier har veret belyst ud fra forskellige teoretiske perspektiver, som fx teorier om
ritualer, fortellinger, lering.

Det er velbeskrevet i meget forskning, at sygdomserfaringer, erfaringer med handicap
og funktionsnedsattelse kan ses som serligt kritiske tilstande i menneskers liv, hvor
personer pd en sarlig méide er sirbare, erfarer usikkerhed og ambivalens. Det er ogsa
velbeskrevet, at sddanne erfaringer i livet kan betragtes som sarligt betydningsfulde
begivenheder. Det er tidspunkter og faser, hvor mennesker fx skal erkende, gennemleve
tab, reformulere livsperspektiver, herunder ogsd genskabe nye roller og positioner (268-
274). Teorier om ritualer benyttes fx til at belyse sddanne begivenheder, hvor begiven-
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hederne kan ses som symbolske udtryk for menneskers overgang fra en social status til
en anden. Disse overgange tematiserer brud, forandring (transition) og reintegration,
og disse symbolske overgange kan give et indblik i de normer og verdier, der serligt er
pa spil i forbindelse med disse @ndringer. Ritualteori er fx benyttet i studier, der hand-
ler om handicappedes erfaringer med at genetablere nye roller og positioner i det socia-
le liv, hvor dette studie peger pa de vanskeligheder, disse personer har ved at reetablere
roller i det sociale liv (275, 276) (se bilag 6e for uddybning). Ligeledes er leeringsper-
spektivet fremtradende i studierne. Mange personer med hjerneskade og deres pare-
rende stir pé forskellig vis over for at skulle tilegne sig nye feerdigheder og roller (237,
277). Teoretiske perspektiver om lering kan bidrage til at forstd og udvikle nye mulig-
heder for, hvordan personer med hjerneskade kan tilegne sig nye ferdigheder.
Ovennevnte perspektiver har ogsé bidraget til at forme analysen.

5.3 Hvordan oplever personer det at fa en hjerneskade, og hvordan
handterer de livsforandringer? Herunder disses betydninger for til-
retteleeggelsen af hjerneskaderehabilitering.

"Det startede — eller sluttede — med, at jeg blev ramt af en hjerneblodning. Som et lyn fra
en klar februarbimmel kom den bare. Jeg fik et voldsomt blackout i mit gamle liv — fik
praktisk talt visket tavlen helt ren.

Jeg ynder at se parallellerne til mit hidtidige 51 — drige liv. "Mit nye liv” begyndte for 32
ar siden. Forst kunne de mange besogende bare iagttage den hvidkledte. Da de forste gloser
[frembkom, var det udenlandsk. Si kunne jeg sidde pant i sengen. Jeg kunne efterhinden sige

“ko” 0g 7is”, kore rundst i korestol og tage det forste skridt — nasten uden stotte.

Det er ingen glamourbistorie om min hjerneblodning — det var det nemlig ikke. Det er der-
imod en beskrivelse — rdt for usodet — af ups and downs, som disse forste maneder udgor.”
Uddrag fra bogen "Nar viden vender” af Torben Jensen (278).

Ovenstiende uddrag beskriver, hvordan en hjerneskade afbryder et normalt flow i et
livsforlob og har en dramatisk effekt pa personen selv og de mennesker, der lever teet pa
personen.

5.3.1 Brud, usikkerhed og tab

Hjerneskaden beskrives i mange af de inkluderede undersegelser, der omhandler
Aquired Brain Injury (ABI), apopleksi og Traumatic brain injury = (TBI*) som et brud
i hverdagslivet og livsforlgb. Det er en forandring, der opleves som meget tilstedeva-
rende, og som personen mé forholde sig til (237, 279-284, 287-290).

Apopleksiens opstéen beskrives af nogle som en pludselig og overveldende katastrofe
(280, 282, 286), mens det for andre tager lang tid at forstd, at der er sket noget alvorligt
og uafvendelig i deres liv samt blive klar over de konsekvenser, det medforer. Hjerne-
skaden tvinger dem til et anderledes liv end tidligere (280, 282-284, 237). Apopleksiens
folger har en betydelig indflydelse pad humer (285), personlighed (283), ferdigheder
(284), aktiviteter (280) samt roller og sociale relationer (282). Disse erfaringer er ogsa

gennemgdende hos personer med traumatisk hjerneskade (279).
20 Opdelingen i TBI, apo-

. o pleksi og ABI folger ude-
Usikkerheden om prognose og skadens konsekvenser gor bide den nere og fjerne frem- lukkende denne opde-

tid usikker (237, 282, 284, 286). Bekymringer i forhold til at kunne opretholde samme ling i patientanalysen,

. . . . . idet den internationale
funktions- og helbredsniveau og angsten for en forverring beskrives som bekymringer,

litteratur folger denne

der kan erfares selv lang tid efter, at skaden indtraf (291). Usikkerheden beskrives af flere kategoriseringen.
. . . ) . Betegnelsen ABI
forskere som et grundvilkar, som de implicerede kan leve med i lang tid. Usikkerheden R
il erhvervet hjerneska-

er mest udtalt i den forste tid efter skaden, men viser sig ogsa serligt i forbindelse med de.
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skift i forlgbet, som overgange til hjemmet eller genoptagelse af arbejdet (237, 292,
293).

Det er fremtredende i studierne, at personer med hjerneskade beskriver oplevelser af at
have mistet noget verdifuldt. I tilleg til tab af kontrol og athengighed beskrives folel-
ser som hjelpelashed, vrede og frustration (282, 283). Det tidligere liv, hvor meget
blev taget for givet, er umiddelbart tabt (287). Men ogsé tab af ferdigheder, maden og
evnen til at vere ssmmen med andre mennesker er ndret (286, 292), selvfolelse
(282), kropskompetencer (284) og tidligere roller i familien, arbejds- og fritidslivet
(282, 283, 294).

Ovenstéende vidner om, at det at fi en hjerneskade medforer et grundliggende brud af
et livsforleb og understreger, at meget af det, som udger hverdagslivet, er sat i spil. Det
fremhaves af flere forskere, at det forandrede liv for mange er mere sirbart og skrobe-
ligt. Det er kendetegnende at personer med hjerneskade ser deres tidligere liv i et posi-
tivt lys. Og hjerneskade kan erfares som noget der truer det gode liv. I lyset af ritualteo-
rier kan overstiende beskrivelser netop understrege, at hjerneskaden kan anskues som
den hendelse, der medferer et brud fra personernes normale livsforleb til et liv, der
kraver tilegnelse og reformulering af positioner og ferdigheder pa en lang reekke omra-

der.

I det folgende beskrives tre fremtreedende temaer i relation til forandringsprocessen:
Identitet, kon og krop. Herefter belyses omrader, som disse forandringer serligt far
konsekvenser for.

5.3.2 Forandret selvforstaelse og identitet

Selvforstielse og identitet er centrale temaer i litteraturen hos personer med erhvervet
hjerneskade. Personer med erhvervet hjerneskades beskrivelser understreger, at de kam-
per over lang tid med forskellige kropslige, folelsesmeassige og mentale forandringer i et
forsog pa at genskabe en ny selvforstielse (287). For nogle baserer disse erfaringer sig
primeart pd en sammenligning af sig selv og livet for skaden med den nuvarende situa-
tion. Heri udtrykkes onsker om at vende tilbage til livet for skaden og frustrationer
over den langsomme eller manglende fremgang (283). Mens andre forfattere peger pé,
at tab af selvforstdelse kan ses som en forandringsproces, hvori der forhandles ny iden-
titet (285).

I et studie, hvor bdde personer med traumatisk hjerneskade og apopleksi udtrykker sig,
beskrives tabet af selvet som to forskellige komponenter. Den ene er et resultat af
hukommelseshuller eller mangel pa viden. Sddanne huller kan pga. konfusion og fru-
stration gore det vanskeligt at skabe en fortzlling, som forener personens tidligere selv
med personens nuvarende selvoplevelse. Den anden komponent har at gore med funk-
tionsnedszttelser pa de kropslige, folelsesmassige og kognitive omréder, som er ukend-
te og forvirrende og dérligt forstdet af personen selv eller af andre. Processen med at
komme helt pa det rene med den tilstand og situation, som personen kendte den for
hjerneskaden, beskrives som vanskelig og tager lang tid (295-296). Det forhold er yder-
ligere udfoldet i et studie, hvor bide mand og kvinder med apopleksi ofte har en nega-
tiv opfattelse af deres eget vaerd og seksuelle lyst. De har en forestilling om, at andre
ikke finder dem attraktive, og at de fraveelges pga. deres handicap (285). Det forhold
var mest udtalt hos personer, der lever alene ved apopleksiens opstien eller blev alene
senere.
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5.3.3 Ken

I analysen af identitet synes kon at vere et forhold, der tillegges serlig betydning i for-
hold til, hvordan hjerneskaden opleves. Flere studier har udelukkende kvindelige infor-
manter, mens andre udelukkende har mandlige. Disse studier peger pé, at der er for-
skellige aspekter, der har betydning, nir kvinder og mend kemper med at komme pé
fode igen. Kun f& studier omhandler bide mand og kvinder, hvori de samme temaer
udforskes. Derfor kan det vare vanskeligt at sige, hvorvidt temaerne er kensspecifikke.
Flere kvantitative studier peger pa, at kvinder generelt har vanskelige ved at komme sig,
mens anden forskning har vanskelighed ved at identificere denne forskel (297-299),
der er dog ikke nogen umiddelbar forklaring pd dette. Norske studier, der udelukkende
omhandler kvinder med apopleksi, konkluderer: a) At kvinder har mange nuancerede
beskrivelser af forskellige kropsoplevelser som bl.a., b) fremmedgjort, sirbar, athengig,
upilidelig, krevende og tidsforbrugende, c) at kvinder kemper for at opretholde iden-
titeter knyttet til de kvindelige omsorgsroller: Moder, hustru, bedstemor, husmor og at
vare kvindelig, samt d) at sundhedspersonalet ikke efterlader rum for de centrale tema-
er i rehabiliteringen (300, 301).

I et studie, der omhandler mandlige informanter, fir benchmarking en central betyd-
ning”' i forhold til praestationsmélinger af informanternes indsats. Malingerne sammen-
ligner egenprastationer og andres prastationer. Mndene beskriver, at det har motive-
rende betydning, at de kan male deres egen fremgang eller tilbagegang i forhold til
hverdagssituationer. Selvmalingen har betydning for deres egen indsats og opnéelse af
effekt. Studiet anbefaler, at professionelle fagpersoner inddrager benchmarking i rehabi-
litering pa lige fod med formelle funktionelle malinger, da disse tilsammen skaber en
mere komplet forstdelse for, hvad der menes med at vere funktionsdygtig i forhold til
hverdagslivstorelse. Det vil ogsd give en storre forstelse for, hvilke typer af hverdags-
funktioner, aktiviteter og positioner der er meningsfulde og brugbare for patienten i
hjemmemiljoet, ogsd efter udskrivning (277). Studiet anlegger ikke et specifikt kens-
perspektiv. Gubrium pointerer, at kvinder formodentlig ogsa kan profitere af bench-
marking, men at fenomenet iser er knyttet til mend (277). Et studie fra 1994, hvor
der bade indgar kvinder og mand, inddrager benchmarking. Patienterne maler deres
funktionsheemmede kropsdele i forhold til forskellige standarder for at tilegne sig en
viden om, hvor langt de er ndet i rehabiliteringsforlobet (302).

I lyset af ovenstiende kan sddanne motivationsleringsstrategier betyde, at personer med
en hjerneskade kan forme treeningen pd egne betingelser. Samtidigt viser Gubrium,
hvordan disse leringsstrategier kan overferes af personen selv til andre sammenhange,
hvor der ikke er en personlig terapeut. Endvidere kan mere kenspecifikke aktiviteter og
udfoldelsesmader formodentlig ogsd virke fremmende pé selvopfattelsen.

5.3.4 Kroppen — opmarksomhed og ny laering

For personer, der har fiet en hjerneskade, er de kropslige forandringer et centralt tema.

Kroppen beskrives af informanterne som ubehageligt narvarende, upilidelig og med

situationer af kropslig forlegenhed. Hvor lenge disse erfaringer varer ved er forskelligt.

I Kvinge og Kirkevolds studie (303) beskriver informanterne, at de efterhnden blev

mere og mere trygge ved deres krop. Fem 4r efter skaden har informanterne en storre

accept af de uundvigelige funktionsendringer, som apopleksien har medfert (284, 291,

301, 304). Kroppen fir en szrlig opmarksomhed pga. @ndret funktionsevne. Desuden

bliver kroppen genstand for andres opmarksomhed i forbindelse med medicinsk

behandling, plejesituationer og andre kropslige interventioner. Fx beretter informanter-

ne i Doolittles undersogelse, at de lammede kropsdele bliver objektiveret, manipulerer ~ * ?;i;zii;;e?lckzsj;:;ka”
og kontrolleret gennem behandlingen af de professionelle (302). Beroring, seksualitet, eller referencepunkt.
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vanskeligheder med at indtage fode, eliminationsproblemer som fx inkontinens er
temaer, der i mindre grad er belyst i denne litteraturgennemgang. Det kan undre, at
det ikke er temaer, som spontant fremkommer i erfaringsbeskrivelser af at leve med
erhvervet hjerneskade®.

Funktionsendringerne og den opmarksomhedskrevende krop spznder dog ben for
livsudfoldelse for nogle, hvilket betyder, at der leves et mere inaktivt, struktureret og
hjemmeorienteret liv end for apopleksien. Et forhold, som informanterne forvalter pa
mindst to forskellige mader: 1) Resignerende eller 2) accepterer tilstanden ved at beto-
ne andre muligheder. Den yngre person ser ud til at vere hirdere pavirket end den
®ldre, der opfatter det mere stille og hjemmeorienterede liv, som en uheldig side ved at
vaere gammel (291).

I Ellis-Hill et al.’s studie (284) beskrives det, hvordan nogle personer med apopleksi
oplever forskellige spaltninger: For-efter skaden, krop-selv og hgjre-venstre kropshalv-
del. Kroppen bliver adskilt fra selvet og tager form af et objekt. Det kan komme il
udtryk p& den made, at personen oplever sin krop som passiv, fremmed og dov:
"Hjernen forteller kroppen, som ikke lytter til, hvad den skal gore” (305). Faircloth et al.
finder dog, at krop — selv dualismen ikke blot er et sporgsmal om, at "hjernen styrer
kroppen”, som kan siges at vere udtryk for en traditionel dualistisk tankegang (kartesi-
ansk), men at der i stedet kan vere tale om former for indre dialoger i selvet. Det peger
pa, at kroppen og selvet er i evig fornyelse, vaekket gennem et konstant dialektisk for-
hold mellem den fysiske krop og selvet. Dette forhold understreger blot, hvor centrale
kropserfaringer er i forhold til at skabe nye selvforstielser.

Ovenstiende analyse af identitet, ken og krop synligger dels, at @ndret selvforstéelse og
identitet, ken og ®ndrede kropsfunktioner henger naert sammen, dels at disse foran-
dringer kan medfore et mere hjemmebundet liv med fare for resignation. Beskrivelser
synligger ogsa, at personen gennem arbejdet med sarlig opmerksomhed pd kroppen
og forskellige motiverende aktiviteter kan finde nye veje og opna ny forstéelse af sig
selv. Det lerende element, hvor kropslige handlinger er i fokus, kan bidrage med kon-
struktive perspektiver i rehabiliteringsgjemed (3006), jf. resultater fra teknologi 1, afsnit
3.3.1 og teknologi 2. Lering forstas ifelge Lave som personernes skiftende deltagelse i
mange forskellige kontekster i deres daglige tilvarelse. Det indbefatter forskellige delta-
geres partielle deltagelse i kontekster, hvor der foregér lering inden for hver og pa tvers

af praksisfellesskaber (3006).

5.3.5 Konsekvenser af @ndret selv/krop — de ikke synlige forandringer

De synlige og de usynlige eller skjulte funktionsnedsattelser, ferdigheder og kompeten-
cer efter en hjerneskade er et tema, som der ofte henvises til, ndr professionelle udtaler
sig om betydningen af hjerneskadens konsekvenser. De professionelle taler om usynlige
folger som fx vanskelighed med hukommelse, neglekt, apraksi, lesning, regning, orien-
tering, planlaegning, trethed og personlighedsmassige forandringer. Det er dog ikke
temaer, som er serligt synlige i de gennemggede studier.

Flere deltagere i Murray &, Harrison’s undersogelse (285) berettede om, hvordan de

usynlige folelsesmassige forandringer som uh@mmet grad, ukontrolleret latter eller

vrede pavirker dem selv. Disse usynlige folelsesudbrud, som i serlige situationer blev

pafaldende synlige, vakkede ikke forstdelse fra andre. Deltagerne med disse folelses- 22 Der er ikke sogt speci-
massige forandringer fandt, at personer, der havde fiet motoriske eller synlige handi- fit pa fx sex og inkonti-

° . . nens i litteratursegnin-
caps, fik mere forstdelse og sympati fra omgivelserne. gen til patientdelen.
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I Arntzens athandling beskriver personer med apraksi eksempler p3, hvordan de mang-
ler indsigt i, hvad der sker. De oplever deres krop som markelig, uregerlig og fremmed.
Det kan betyde, at redskabshandtering og sekvensering i daglige goremél er vanskeligt,

og at de har gget risiko for, at de falder igennem i sociale sammenhange (307).

I et studie, der inkluderede personer med kognitive, og herunder mange usynlige, van-
skeligheder (308) beskrives det, hvordan personerne kemper pad mange fronter for at
skabe kontinuitet. De forseger at bringe sig selv ud af oplevelser af brud, diskontinuitet
og grundleggende uvished ved at skabe sammenhang og tilknytning til rutiner i hver-
dagslivet. Denne strategi beskrives af nogle informanter som et afggrende bolverk mod
truende usikkerhed og angst. I Chamberlains studie (279) rapporterer personer, at de
usynlige konsekvenser af hjerneskaden viser sig ved, at de oplever sig overset i samveer
med andre. Endvidere beskrives fra samme studie, at personerne ofte har oplevet ufel-
som adferd fra sundhedspersonalets side, som relaterede sig til iseer de usynlige symp-
tomer som fx smerte, svimmelhed, trethed, irritation overfor lyde mm.. Det beskrives,
at deltagerne oplevede frustrationer over at mgde manglende empati og forstdelse. Det
gav endvidere nogle af personerne med hjerneskade en folelse af at blive opfattet som
simulanter (279).

Ovenstdende studier belyser, at de skjulte problemer ikke nedvendigvis er usynlige for
den, der besidder vanskeligheder og ¢j heller for andre, der agerer sammen med dem.
Nir de professionelle ofte henviser til de skjulte vanskeligheder, kan det evt. hange
sammen med, at disse folger efter hjerneskade er vanskelige at identificere iser i det
tidlige stadie efter skaden. Disse folger kan endvidere vere vanskelige at identificere af
professionelle, der ikke har en neurofaglig indsigt og et sygdomsklinisk blik. I sidanne
situationer kan der opsta fejlvurdering i forhold til job, pension mm., hvilket kan give
personen med hjerneskade endnu flere vanskeligheder. Det, at de er usynlige eller til-
nermet skjulte for mange andre, gor, at personerne pd mange mader er prisgivet den
forstelse, de professionelle, familie og venner viser. Det peger p, at netop det fordrer
professionelle kompetencer pa mange niveauer i hjerneskaderehabilitering (jf. afsnit
5.5). Ovenstdende studier argumenterer for, at disse skjulte konsekvenser trenes og
mestres bedst i samspil med andre og i hverdagslivets mangeartede rutiner, hvilket lige-
ledes kan inddrages i tilretteleggelsen af rehabiliteringsforlob.

5.3.6 Konsekvenser for hverdagslivet

Integration og tabserfaringer er centrale temaer i forhold til hverdagslivet. Dét at vende
tilbage til hverdagslivet opleves forskelligt af personer med hjerneskade. Betydningen af
tabene erfares frustrerende, men tilsyneladende erfarer nogle ogsd, at dette kan @ndres.
Personer med hjerneskade beskriver erfaringerne som et liv med varige forandringer,
mens andre taler om, at de vender tilbage til det normale, altsd en form for stabilitet.
De forskellige erfaringer peger pa, at processen med at genskabe et godt hverdagsliv
ogsa kan bero pa personlig drivkraft, livssyn samt stette og opmuntring fra omgivelser-
ne. Disse temaer, og her serlige udfordringer i forhold til at blive reintegreret i hver-
dagslivet, peger flere forskere pd, kan betragtes som sarlige overgange, der har rituel
karakter, forstdet sidan, at her udspilles kampen om, hvilken rolle og position personer
med hjerneskade genvinder i hverdagslivet. Det er en serlig begivenhed, der synligger,
hvilke vardier som er centrale i hverdagslivet og herunder ogsé i samfundet (237, 273,

274, 309).
Der er mange overgange i et rehabiliteringsforlob, og nye sammenhange personen med

hjerneskade skal lere at hindtere eller leve i pd en ny mide. Overgangen til hjemmet er
en af de serligt vigtige overgange, og det beskrives som en vigtig milepal, hvor der
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knyttes forventninger til, at tingene bliver normale igen (237), og af enkelte studier
beskrives denne overgang som relativ let, iser for dem, der kan vende tilbage til eget
hjem (280, 310). Imidlertid viser flere studier, at personer med hjerneskade efter en tid
i hjemmet begynder at erkende, hvor vanskeligt det kan vere at f3 hverdagen pa fode
igen, og nogle beskriver, at det var her den virkelige rehabilitering startede (237, 301).

I tiden efter hjemkomsten beskrives folgende vanskeligheder: Hverdagsaktiviteter i
hjemmet, personlig pleje, husholdning, at forlade hjemmet, deltage i tidligere fritidsak-
tiviteter, kommunikationsvanskeligheder, konfusion og forringet hukommelse (292).
Funktionsendringerne opleves af personerne selv som et forhold eller en tilstand, der
hele tiden er til stede, og noget de skal forholde sig til i lang tid efter skaden er indtruf-
fet. Andringerne kraver energi og bestrebelser pa omréder, som tidligere ikke fordrede
nogen szrlig opmerksomhed. Disse forhold kan pavirke personens opfattelse af sig
selv, s vedkommende ser sig selv som en handicappet person og fravelger deltagelse i

fx forskellige sociale arrangementer (284, 285, 287, 291).

Som tiden gir efter hjerneskaden, beskriver mange af informanterne, at de setter mere
fokus pé de positive aspekter af livet. De genvinder en vis form for kontrol i form af at
kunne mestre nye ferdigheder, tilpasse sig gamle frdigheder og @ndre omgivelserne
(287). For nogle betyder denne proces, med fokus pé positive oplevelser og tilpasning,
et hib om at komme sig (285, 311, 312). Men forestillingen om fuld helbredelse og
optimismen i forhold hertil justeres i takt med andre erfaringer. Borg taler om, at nye
veje skal dbnes, og at der skal gives slip pa sider af det gamle liv, for der kan ske foran-
dringer i den daglige livsforelse, der reekker ud over, hvad den var for. Det gelder de
mere rutinepregede aktiviteter, men ogsi de sarligt livgivende, som livskvaliteten for-
bindes med. Det gelder den enkeltes egne aktiviteter, men ogsd familiens og parforhol-

dets felles aktiviteter (237).

Jobtrening, arbejdsfastholdelse og beskeftigelse er temaer, som ofte er til stede i studi-
erne. | Hilman et al.’s undersegelse (2002) (313) beskriver informanterne, at det at
vare pa arbejdsmarkedet eller at have en form for beskeftigelse er vigtig. Det at opleve
sig produktiv har betydning for folelsen af at have det godt og at vere sund. At vende
tilbage til arbejdet beskrives af personer med en erhvervet hjerneskade som en langvarig
og sver proces (294). Trethed pavirkede nogle si meget, at de ikke kunne foretage sig
ret meget andet og beted ofte, at de var trette i flere dage. Andre vanskeligheder som
hukommelse, koncentration og opmarksomhed, smerte og kropslige svagheder i den
halve side af kroppen beskrives ogsd som betydelige barrierer for at udfere sit job. At
vende tilbage til arbejdet blev dog, pa trods heraf, verdsat fordi det blev forbundet med
sociale verdier og personlig tilfredsstillelse (291).

Ud fra ovenstéende litteraturgennemgang kan det sammenfattes, at en del personer
med erhvervet hjerneskade ofte erfarer, at overgangen til et godt hverdagsliv er vanske-
lig, og centrale verdier som kropslig funktionsevne, at kunne bega sig i det sociale liv
og opleve sig vardsat i forhold til fx job bliver serdeles centrale.

5.3.7 Sociale relationer

Betydning af nere relationer og sociale kontakter er velkendt. Pound et al. (1998)
peger pa, at tab af basisfunktioner, som at kunne bevage sig og klare sig selvstendigt
og pa eget initiativ, har betydning for opretholdelse af sociale kontakter og deltagelse i
samfundslivet. Ellis-Hill et al. (284) beskriver, at oplevelsen af kroppens upalidelighed
og de bevagelsesmassige kompetencer har betydning for, hvilke sociale sammenhaenge
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personen med hjerneskade involverer sig i. Gensidigheden i nare relationer er forskub-
bet hos mange af de interviewede (291, 301).

Selvom romance og seksuel tiltrekning har veret meget lidt belyst i litteraturgennem-
gangen fra 2000 frem til 2010, viser studier fra 1990’er, at personer efter apoleksi har
reduceret seksuel aktivitet, og en rekke studier konkluderer ligefrem, at psykoseksuelle
konsekvenser kan vare de mest vanskelige folger at leve med efter en hjerneskade (314-
316). I folge Shakespeare er mand med handicap mere tilbgjelige end kvinder til at
bevare de nare relationer, mens kvinder ofte bliver forladt af deres partner (316).

Kontakten til vennerne er @ndret og betyder indskreenkning af netvarket. I mange til-
felde bliver dette forhold afbalanceret ved, at familierelationerne bliver tettere og
erstattet af tidligere netvark (317). Tttere familierelationer kan hjzlpe personen i
rehabiliteringsprocessen, men kan pa leengere sigt betyde mangel pd vennerelationer.
Det understreges dog i et studie, at trods kamp for at vedligeholde gode relationer til
familie og venner bliver disse relationer ofte mere besvarlige (281). Imidlertid viser
flere undersogelser, at netop venskaber og netvark spiller en vigtig rolle i rehabilite-
ringsprocessen for personer med en erhvervet hjerneskade (310). Personer, der er i
stand til at opretholde nare stottende venskaber gennem rehabilitering, beskriver en
mere positiv oplevelse af hospitalsforlebet, overgang til hjemmet og efterforlobet. De
foler sig mere afslappede og har lettere ved at engagere sig i sociale aktiviteter. Familien
oplever sig mere aflastet, hvilket for familien faciliterer en folelse af accept i forhold il
hjerneskaden. Ligeledes beskriver personer med erhvervet hjerneskade, at de efter en tid
ogsé selv kan vere med til at forme andres reaktioner pa deres tilstand og situation

(237).

Overstiende gennemgang demonstrerer, hvor centralt familie- og vennerelationer kan
vere i rehabiliteringsprocessen. Relationerne udfordres og reformuleres af de involvere-
de, hvilket bade kan betyde, at nogle relationer bliver staerkere og tillzgges ny betyd-
ning, mens andre bliver svagere. Vennerelationer kan treede i baggrunden frem for
familierelationer. Studierne peger pa, at personer, der evner at reformulere livsmal,
opndr en mere positiv tro pd sig selv, hvilket kan have positiv betydning for at opret-
holde sociale kontakter.

5.3.8 Personlige og sociale konsekvenser

Flere kvantitative danske undersogelser peger ogsa pa, at tab af relationer er et betyde-
ligt problem hos personer med erhvervet hjerneskade. Et studie om personer med apo-
pleksi viste, at de sociale relationer i ca. halvdelen af tilfeldene var @ndret fra for apo-
pleksien. Relationen til den nermeste familie beskrives som meget anderledes her

(29 %) og benzvnt som noget anderledes (20 %). Relativt flere oplevede @ndringer i
fritidsaktiviteter, 39 % oplevede det meget begrenset, mens 22 % erfarede det noget
begrenset. Livskvalitet rapporteres som darlig af 16 % af respondenterne, nogenlunde
af 46 % og god af 38 % (318). Apopleksigruppen har dobbelt si stor risiko for selv-
mord i forhold baggrundsbefolkningen. Denne risiko er storre blandt yngre personer
med apopleksi (319). Tilsvarende undersegelser er foretaget blandt 389 personer med
traumatisk hjerneskade (320). Resultaterne fra denne undersegelse viste markant dérli-
gere livskvalitet og sundhedstilstand for gruppen med folgevirkninger efter apopleksi
end for dem med folgevirkninger efter kraniefrakturer. Endvidere var der en generel
stagnation af tilstandene for begge undergrupper bade fem-ti og 15 ar efter skadens
debut. De kognitive problemstillinger var mest udtalte. I folge forfatterne er det vard
at vere opmerksom pé, at patienterne i denne undersogelse ikke havde fiet den inten-
sive fagspecifikke rehabilitering, som eksisterer i dag (320). Studiet af Engberg finder,
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at personer med cerebrale lesioner, som opretholder relationer med familie og venner,
har en gget overlevelseschance. Pi lang sigt peger Engberg p4, at der er en oget overle-
velseschance blandt personer med cerebrale lesioner, der opretholder relationer med
familie og venner (321). I et andet dansk studie, hvor man undersogte, hvad der
bestemmer god heling hos personer med sver apopleksi, konkluderer forfatterne, at der
ses bedre outcome hos patienter, der har en partner (322). De kvantitative undersogel-
ser, ssammenholdt med ovenstiende kvalitative analyse, viser, at der selv mange &r efter
hjerneskadens opsten er tale om en sérbar gruppe, og den enkelte har eget risiko for
forringelse af familiens interne relationer og sociale netvark. Det peger pa vigtigheden
af, at rehabiliteringsindsatser fokuserer pd, hvordan sociale relationer kan bevares og
redefineres samt bidrage til at skabe rammer for, at der kan etableres nye relationer.

5.3.9 Delsammenfatning

Dette afsnit viser, at det at fi en hjerneskade betyder en pludselig afbrydelse i et livsfor-
lob, hvilket erfares af mange som et afggrende brud i forhold til et tidligere liv. Foran-
dringsprocessen er gennemgribende og ikke entydig. Mange md reorganisere livsforel-
sen i hverdagen, og en del mé leve med et betydeligt tab. Helingsprocessen beskrives af
mange som en forandringsproces, der omfatter trusler pa egen selvfolelse, 2ndrede
kropserfaringer, grundliggende usikkerhed og et vanskeligt og energikrevende arbejde
med at etablere en ny form for kontrol over tilvarelsen, fastholde venner og netvark.
Forlgbet efter afsluttet sygehusophold beskrives som en sarlig sver fase. I takt med
fremskridt, etablering af nye feerdigheder og mestring af eget liv nedtones de negative
oplevelser og frustrationer. Funktionszndringer, @ndret selvfolelse, feerre sociale relatio-
ner og fritidsaktiviteter kan fi den konsekvens, at personer med hjerneskade er dispo-
neret for at fi et mere inaktivt og hjemmebundet liv med fare for depression. Hjerne-
skaden ses som en skade, der fir konsekvenser pd mange forskellige niveauer og i de
mangfoldige sammenhznge, som personen skal agere i, ligesom mange hjerneskadede
oplever folelse af kaos. Dette kan til sammen bevirke, at personer med hjerneskade,
iseer i den forste tid efter skaden, men ogsa for nogle senere i forlobet, befinder sig i en
serlig sdrbar og skrebelig situation og har behov for rammer, stotte og oplevelse af kon-
tinuitet.

For nogle personer med hjerneskade er dét at tilpasse sig nye veje og nye muligheder
afgorende for, at rehabilitering lykkes. Dele af det tidligere liv mé opgives og erstattes
med nye kvaliteter og perspektiver bade i forhold til hverdagens rutiner og aktiviteter,
der bryder rutinerne. Det er forhold som mé medtenkes i den fremtidige rehabilite-
ring. Rehabiliteringsforleb kan vere preget af mange overgange, hvor personer skal
indgd i nye sammenhange. Analysen peger pa, at for personer, der udskrives til eget
hjem, krever overgangen mellem hjem og sygehus et serligt fokus, hvis personer skal
opleve sammenhang i deres behandling. Nér det er relevant, er reetablering af et
arbejdsliv ogsd centralt for at opna en folelse af social anerkendelse og selvveerd.

Motiverende leringsstrategier kan betyde, at personer med hjerneskade involverer sig
mere i genoptreningen og kan medvirke til, at personen selv deltager i at tilrettelegge
treningen pd egne betingelser. Dette synes ogsd at gare det lettere at overfore indlerte
strategier, ndr personen udskrives og skal klare sig uden professionel stotte. Endvidere
savnes mere viden om kensspecifikke forhold, der kan have betydning for, hvordan
rehabiliteringsindsatserne tilrettelegges.

Det papeges, at storre fokus pa forandrings- og redefineringsprocesser, bade i relation

til parorende og personen selv, vil kunne bidrage positivt til udvikling af rehabilite-
ringspraksis.
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Selv mange ér efter hjerneskadens opstden er der tale om en sarbar gruppe, og den
enkelte har oget risiko for forringelse af familiens interne relationer og sociale netvark.
Det peger pa vigtigheden af, at rehabiliteringsindsatser fokuserer pd, hvordan sociale
relationer kan bevares og redefineres samt bidrage til at skabe rammer for, at der kan
etableres nye relationer.

5.4 Hvordan oplever og handler pargrende i forhold til sygdommen,
rehabilitering og @ndrede livsbetingelser? Herunder disses betyd-
ninger for tilretteleeggelsen af hjerneskaderehabilitering?

7Jeg gor jo det bedste jeg kan” siger Erna. Hendes mand Age var 69 dr da han fik en svar
hjerneblodning, som betod at han sidder i korestol. Han har ogsi indlerings og hukommel-
sesproblemer. Efter udskrivning flyttede /Ige og Erna ind i en handicapvenlig bolig, som
kommunen hjalp dem med at finde. De fik i begyndelsen lidt hjelp fra kommunen til per-
sonlig pleje, men den fungerer ikke, ja var narmest til besver, si Erna hjelper med de ting,
han ikke kan. Deres voksne born bor langt vak, si de kan ikke hjelpe "De har jo ogsi
deres” siger Erna. Age kan hojest vare alene 1 time ad gangen. Bortset fra kolonihaven har
Erna opgivet sine tidligere aktiviteter, sine sociale kontakter og har alene viet sit liv til

omsorg for Age”. Uddrag fra (291).

Der eksisterer flere studier, hvor de parorende beskriver deres problemer og oplevelser.
dette afsnit refereres der primeert til studier, hvori bide personer med apopleksi og med
traumatisk hjerneskade er reprasenteret.

5.4.1 Familien som ressource

En hjerneskade berorer ikke kun én person. Familie: Agtefelle, soskende, bern og for-
@ldre (hvis det er en yngre person), men ogsd nere pirorende: Kereste, nere venner,
tette naboer og kolleger kan blive pavirkede. De mange studier, der belyser de péareren-
des situation, har da ogsd vidt forskellige foci. Et gennemgiende trek er, at de overve-
jende fokuserer pé xgtefellen (spouse) eller familie (primary) caregiver, altsd den pare-
rende, der er tettest pd personen, hvilket hyppigst er @gtefellen.

Familiemedlemmer er typisk en kilde til stotte for personer, der har fdet en hjerneska-
de. Sander sammentfatter, at rehabiliteringsresultatet for personer, der har fiet en hjer-
neskade, er athengig af familiens involvering (323). Det er ofte familien, der ma bare
byrderne i forhold til hjelp og stette lenge efter afsluttet hospitalisering. Det er derfor
overordentligt vigtigt at veere opmarksom pé familiens forhold (324).

I bade et stort amerikansk, et australsk og et canadisk studie (310, 325, 326) beskrives
familiens rolle i forhold til overgangen fra hospitalet til hjemmet. De forskellige typer
af stotte, som familien udever, er bade fysisk, folelsesmessig, okonomisk, i form af
bidrag til forandringer i hjemmet, transport og aflastning. Mangden og den type af
hjalp, som familien yder, er athengig af familiefellesskabet og omfanget af den enkel-
tes handicaps efter hjerneskaden. Skent der ofte kan etableres stotte pa forskellig vis, s&
bliver de storste udfordringer ofte tildelt den, der er tettest pa personen med hjerne-
skade, hvilket hyppigst er zgtefzllen. Det pipeges, at den nzrmeste parorende ofte
oplever udskrivelsen som mest vanskelig. I nogle tilflde opstir svere kriser, som brud
pa relationer og stridigheder i familien, som i flere tilfelde ender i skilsmisse (325).

5.4.2 Belastninger over tid

I flere studier beskriver de parerende, at hospitalsfasen er en svar og stressfyldr fase,
hvor deres tanker konstant kredser om, hvorvidt familiemedlemmet vil leve eller do.
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Sammen med usikkerheden beskrev de parerende ogsa oplevelser af tvivl, chok, tung-
sind, vrede, sorg, tab og frustration (310); (326). Efterhinden som patientens tilstand
bliver stabiliseret, skifter den parerende fokus fra usikkerhed om liv eller ded til usik-
kerhed om fremtid og muligheder for specialiseret rehabilitering. Folelser af frustration
og vrede er ogsa almindelige i denne periode iser for familier, som oplever vanskelighe-
der med at finde relevante rehabiliteringstilbud, der passer tidsmassigt (310).

Flere danske udviklingsprojekter beskriver pa samme méde den svare overgang fra
hospitalet til hjemmet og om, hvordan familien kommer til at std for at finde, koordi-
nere og iverksette de rette tilbud pa rette tid og sted (327); (239); (328).

Mange pargrende anvender lgsningsstrategier, som ligner dem, der er beskrevet i studi-
er af pdrorende til andre personer med sygdom. Ofte reorganiserer familiemedlemmer-
ne i en periode deres hverdag, si de har mere tid til at stotte den syge. Der er dog en
stor gruppe af parerende, hvor undersegelser viser, at de er mere belastede sammenlig-
net med en almindelig familie (324); (325).

I den internationale litteratur er det relativt velunderbygget, at parerende til personer
med hjerneskade (alle diagnoser) har en oget risiko for psykiatrisk lidelse (depression
og angst) sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Det er veldokumenteret, at
denne belastning ofte er langvarig, dvs., at der ofte kan konstateres samme hgje morbi-
ditet i gruppen malt flere &r efter sygdomsdebut (329){{}}.

Jungbauer et al. undersogere langtidsvirkninger af apopleksi pa egtefzllens livskvalitet.
Denne undersogelse viser, at apopleksi ofte medforer betydelige forandringer i hver-
dagslivet og rolleskift i familien pd leengere sigt. Iser opleves depressiv og aggressiv
adfeerd som vanskelig at takle. Depressive symptomer er den storste faktor i forhold til
de negative folgevirkninger af apopleksien. Jo mere depressiv en person med hjerneska-
de er, desto varre rapporterer @gtefellen egen sundhedstilstand og livskvalitet (330).
Flere studier peger endvidere p4, at de parerendes symptomer er athengige af, om
parerende har indsigt i skadens konsekvenser (331). Et nyere review, der inkluderer 34
studier omhandlende mandlige, lettere apopleksiramte og deres kvindelige agtefellers
oplevelser og erfaringer, ssmmenfatter, at selv om der er tale om en lettere skade, si
oplever zgtefallen sig belastet (332). Der rapporteres symptomer som sgvnbesveer,
trethed, irritabilitet og ensomhed. Gennemgaende forteller @gtefellerne, at de sa at
sige bliver kastet ind i en ny omsorgsrolle uden forberedelse. Det @gteskabelige forhold
@ndrer sig, hvilket betyder, at der skal genforhandles forventninger til hinanden, felles
tid sammen, venskaber mm..

5.4.3 Rollen som omsorgsgivende agtefzelle

Agtefeller til personer med apopleksi beskriver, for skaden indtraf, deres zgteskab som
et partnerskab, mens agteskabet efterfolgende beskrives som verende baseret pa et
hjelpende fllesskab. Nogle har fx fiet hvert sit soveverelse, sd de kan fi mere sam-
menhangende sevn. De oplever badesituationerne som en ekstra kropslig belastning.
Coombs peger pd, at egtefellen foler sig forpligtet til og optaget af at gore alt det nod-
vendige for at beholde sin hjerneskadede gtefelle i hjemmet. De kvindelige omsorgs-
personer oplever iser et overveldende ansvar for deres syge partner. De parerende ople-
ver, at de er blevet athengige af at kunne fi stotte fra andre end @gtefellen, og at de
frem for alt skal opretholde hab og optimisme (3206). Ligeledes ses det, at kvindelige
@gtefeller oplever, at deres behov bliver tilsidesat (332).

Ovenstiende analyse peger pa vigtigheden af at afklare de pargrendes ressourcer og
behov gennem hele rehabiliteringsindsatsen.

138 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



5.4.4 Forzldre og soskende som naermeste parorende

Pargrende til yngre personer med erhvervet hjerneskade er ofte foreldre eller soskende.
Resultater fra et studie med traumatisk hjerneskadede personer viste, at der var forskel
pa de belastninger og problemer, som hhv. zgtefellen eller foreldre oplevede. De to
parerendegrupper oplevede forskellige skonomiske, sociale og materielle problemer. De
oplevede ogsd forskellige typer af tab i forhold til deres relation og forskelle i forhold til
selvagtelse og familiedynamik (333). Studiet opfordrer til, at de fagprofessionelle aner-
kender de forskellige familiemedlemmers behov og tilbyder stotteprogrammer malrettet
til familien.

5.4.5 De glemte born

Borns oplevelse af livet med de hjerneskadede foreldre er sparsomt belyst. I et af de f2
studier der beskaftiger sig med denne problemstilling, beskrives bornene som varende
serligt udsatte og ofte oversete. I studiet anbefales det, at der udvises sarlig bevigen-
hed, nar foreldre med hjerneskade ogsd har symptomer som fx nedsat energi, depressi-
on og humerskift (334). Bern beretter fx om komplekse folelser, sorg, social isolation,
bekymring for familiens oplgsning samt vold i familien. Bornene viser gennem deres
fortellinger en serlig indfeling over for moderens lidelser. De beskriver moderen som
overbebyrdet, stresset og ulykkelig. P4 trods af de vanskeligheder som bernene star over
for, demonstrerer de ogsd robusthed og beretter om positive @ndringer, sd som at have

fiet storre selvsteendighed og mere frihed (335).

En dansk udviklingsrapport har haft serlig fokus pd inddragelsen af born i rehabilite-
ringsindsatsen. Projektet giver eksempler pd, hvordan inddragelsen kan ske og hvilke
professionelles kompetencer der er brug for i dette samspil (336).

5.4.6 Delsammenfatning

Ovenstiende analyse peger pa, at de parerende er en vigtig kilde til stotte for personen
med hjerneskade. Man kan umiddelbart ikke tage for givet, at familien vil eller kan
magte hjelperollen.

De gennemgdede undersogelser understreger, at familiemedlemmer oplever bade tiden
pa hospitalet/rehabiliteringsinstitution og tiden efter udskrivningen som svere og stres-
sfyldte perioder. De nere pirerende kan ogsd rammes af psykosociale folger, nir et
familiemedlem pédrager sig en hjerneskade. Pargrende er i oget risiko for selv at udvik-
le psykisk og somatisk sygdom. Den parerende beskriver tab pa flere forskellige omré-
der: Mindre tid til fritidsaktiviteter, tid til sig selv og sociale kontakter. Yderligere
beskriver nogle pargrende det forandrede parforhold som det storste tab. Det zgteska-
belige forhold har @ndret sig og kan betyde, at der skal genforhandles forventninger til
hinanden, felles tid sammen, venskaber mm. Overgangen fra sygehus til hjemmet er
iser en svar og belastende periode for familien.

Ovenstdende resultater peger pa et behov for, at det sundhedsfaglige personale er mere
proaktiv i forhold til at afdekke familiesituationen, herunder ogsé evt. berns problemer
og behov. Som konkluderet i teknologi 1, kan selv en relativ begrenset indsats over for
parerende vare en hjelp. Flere studier anbefaler, at der bor vere serlig bevigenhed pa
bern af en hjerneskadet forzlder, nir denne forelder har nedsat energi, depression,
humerskift, kraftige folelsesudbrud, eget irritabilitet og vrede samt tendens til social
isolation.
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Livet som wgtefelle til den hjerneskadede er langt bedre belyst end livet som foralder,
soskende eller barn til personer med hjerneskade. Der efterlyses forskning i, hvordan
rehabiliteringsforleb i hgjere grad kan inddrage familiens behov.

5.5 Hvordan oplever personer med erhvervet hjerneskade og de pare-
rende rehabiliteringsindsatser, og hvad kan dette betyde for den
fremtidige tilretteleeggelse af rehabiliteringstilbud?

I flere studier fortaller personer med en hjerneskade om samspillet med de sundheds-
professionelle, og hvilke muligheder for lering det giver. Endvidere forteller de om
vanskeligheder med at fi etableret og finde relevante rehabiliteringstilbud efter udskri-
velse fra hospitalet.

5.5.1 Samspillet mellem personer med hjerneskade og sundheds-
professionelle

Samspillet mellem de sundhedsprofessionelle og personer med hjerneskade pa hospita-

lerne og rehabiliteringsinstitutionerne beskrives gennemgaende som positiv, men der

berettes ogsd om forhold i dette samspil, der opleves negativt.

I Olofssons undersogelser beskriver informanterne, hvordan de pa hospitalet let kom-
mer til at overgive sig til personalet og gare sig selv til passive deltagere. ” Personalet ved
jo hvad jeg har brug for”, og “jeg ved jo ikke, hvad jeg skal sporge efter” og " de har jo ikke
tid’ er, sammen med beskrivelser af en forvirrende tid, begrundelser for ikke at tage
mere del i beslutningsprocesserne pa hospitalet (337). Dette er medvirkende til at
skabe en forventning om, at meget vil vere bedre i et hjemligt miljo, ogsa i forhold til
at opnd kontrol igen.

Medet med de fagprofessionelle beskrives ogsé af personer med hjerneskade som en
mulighed for at udvide egen holdning til funktionsnedszttelserne og udvikle et mere
balanceret syn pa sit handicap. Tilbud eller aktiviteter med fokus pa socialt samveer
beskrives af personer med traumatisk hjerneskade som betydningsfuldt og som hjelp til
genetablering af sociale relationer (317). Ritman et al. (338) konkluderer, at den méde
de professionelle beskriver apopleksien og rehabiliteringen pd har betydning for hvor-
dan den person, der har fiet en apopleksi, oplever og beskriver sin sygdom og opfattel-
se af sig selv. Chamberlain (279) anbefaler at anvende fortellinger (selv-narrativer) som
et fokuspunkt i den psykologiske intervention ved at erstatte negative med positive for-
tellinger, der peger pd hib. Det vises, hvordan fortellingerne kan bidrage til at mini-
mere og overkomme nedvurdering, selv for personer med svar hjerneskade.

Ovenstéende studier synligger, at den made hvorpé personalet forholder sig til perso-
nen med hjerneskade kan bidrage til, at den hjerneskadede udvikler et mere positivt
syn pa sig selv og sit handicap.

5.5.2 Pargrendes dialog med de professionelle

Gennemgangen af parerendes erfaringer med sygdomsforleb og rehabilitering demon-
strerer, at der er behov for, at der tages hensyn til dem i rehabiliteringsindsatsen (jf.
afsnit 5.4). Der er fi studier i denne litteraturgennemgang, der direkte omhandler
deres erfaringer i forhold til samarbejdet med professionelle. Dog viser teknologi 1
positive resultater i forhold til parerendeinterventioner (jf. afsnit 3.4.1.1).

I et studie fra 1998, hvor familien reflekterer over deres oplevelser med at lgse familie-
problemer efter hjerneskaden, beskriver de, at den rolle de sundhedsprofessionelle spil-
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ler i dette forhold har en gavnlig effekt, men ogsd har nogle begrensninger. De er klar
over, at smertefulde rolle som de professionelle har i forhold til at veere en patrengende
formidler (intrusive guide), der bringer nyt, som sveekker forventninger, héb eller
bekrefter familiens verste frygt. De parorende onsker at f3 del i bide de hébefulde og
smertefulde aspekter ved diagnosen, og at prognosen diskuteres med dem. Familierne i
denne undersogelse onsker respekt om, hvem de er og har vaeret som familie, mens de
gennemgdr en proces, hvor de tager stilling til, hvordan de vil vere som familie i frem-
tiden. De onsker, at de sundhedsprofessionelle lytter til dem og de ideer, som de har,
om hvilken intervention der tilbydes deres familie i forhold til en forandringsproces

(339).

I en udviklingsrapport konkluderer Nielsen ud fra 19 interviews af parerende (241), at
de har oplevet deres forlob som en kamp mod de professionelle og systemet. De péro-
rende anerkender, at de sundhedsprofessionelle har kompetence og viden inden for
hjerneskadefeltet. Til gengeld syntes de pargrende lettere at kunne respektere den fagli-
ge kompetence, nir fagpersonerne anerkender de tegn, som de pargrende betragter
som fremskridt og vejen til fremtiden. Nielsen bruger begrebet resonans til at beskrive
den felles forstelse, der opstdr mellem parerende og professionelle. Projektet pointerer,
at et felles mal og en vision for fremtiden er et berende element i samarbejdet (jf. tek-
nologi 2, afsnit 4.4.2)

5.5.3 At finde relevante rehabiliteringstilbud efter hospitalsforlgbet
Hverdagen efter indleggelse pa hospitalet beskrives i flere studier som en forvirrende
og frustrerende tid (237, 301, 310). Mange oplever, at netop ved hjemkomsten fra
hospitalet dukker der for alvor vanskeligheder op. De problemer, som familien oplever,
beskrives i folgende hovedpunkter: a) Mangel pi relevant og nedvendig praktisk hjelp
i perioden efter udskrivelsen, b) mangel pa relevante tilbud for den fortsatte rehabilite-
ring. Endvidere beskrives mangelfuld sammenhang og kontinuitet mellem genoptre-
ning pa hospital og hjemme, og at ¢) den nzrmeste parerende inddrages i omsorgen
for den apopleksiramte samt i genetablering af et hverdagsliv (237). Hver af disse for-
hold kan i en periode i alvorlig grad vanskeliggore en konstruktiv videreforelse af pabe-
gyndt genoptrening og vanskeliggore genetablering af feerdigheder i forhold til at klare
sig selv i hjemmet.

Familien stér efter udskrivningen ofte meget alene med problemerne og har svert ved
at finde hjelp og fi adgang til relevante rehabiliteringstilbud (237, 310). Ofte betyder
det lange forsinkelser og huller i rehabiliteringen. I Turners studie forteller en del
informanter, at de havde adgang til terapi, case management services®, stottegrupper
og jobtrening foruden de almindelige kommunale og den medicinske service. De rap-
porterede at profitere godt af de nzvnte stottetilbud. Disse programmer spillede en
betydelig rolle i forhold til parerende og omsorgsrollen, fortlebende opfelgningskon-
takt, psykologisk stotte og som bindeled til andre behandlingstilbud. Andre familier
fandt det sveert at finde passende tilbud efter udskrivning fra hjemmet, og de folte sig
frustrerede over de begrensede tilbud, der fandtes til personer med erhvervet hjerne-
skade. Disse problemer forte i flere tilfeelde til 1) at sege alternativ behandling, 2)
vende sig mod ikke-specialiserede hjerneskadetilbud eller 3) komponere egen hjemme-

trening. For under halvdelen af informanterne lykkedes det flere méneder efter 23 Det er ikke klart. hvad
udskrivning at finde og fi adgang til case management service (310). Jensen beskriver Turner mener med case-
o R : o . Sef
de samme problemstillinger i ni danske amtslige og kommunale udviklingsprojekter renssement e e
generel definition i ord-

(263) listen.
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Flere studier peger pd mangel af en koordineret indsats, efter at patienten har forladt
sygehuset. Det er et tema som genfindes i de mange udviklingsprojekter, som er afvik-
let i Danmark i perioden 1999-2006 (263, 264). Sidstnzevnte udviklingsprojekt anbe-
faler en koordinering pa tvers af sociale og arbejdsmassige sektorer.

5.5.4 Job og beska=ftigelse

Det er beskrevet i afsnit 1.3.5, hvordan personer med hjerneskade oplever det som vig-
tigt at kunne vende tilbage til arbejdsmarkedet. Samtidig beskrives denne proces ogsa
som meget vanskelig. Informanterne beskriver det som en forudstning for at kunne
vende tilbage til arbejdslivet, at de oplever, at de bliver medt med forstdelse og stotte
fra ledelse og kolleger (291, 294). Samarbejdet med et hjerneskadeteam er betydnings-
fuldr i forhold til at vende tilbage til arbejdsmarkedet og at arbejdstid, mengde og ind-
sats tilpasses til den enkeltes ressourcer (294). Studiet viser ogsa, at personer med hjer-
neskade har brug for stotte i en meget lang periode for at kunne opretholde en funkti-
onsdygtig arbejdsrolle. Disse erfaringer stemmer ogsd meget godt overens med den
viden, der er blevet hestet gennem adskillige udviklingsprojekter i Danmark, og som er
sammenfattet i rapporten Arbejde og Fritid (340). Disse udviklingsprojekter anbefaler
en klientcentreret rehabilitering, professionelt teamwork og en leengerevarende opfolg-

ningsperiode (340).

5.5.5 Deltagelsesaspektet

Deltagelse er et centralt begreb i International Classification of Functioning, disability,
and Health (ICF) (9) (jf afsnit 2.1.2), og deltagelse betegnes ofte som mélsetning for
en vellykket rehabilitering. I en undersogelse om deltagelse i rehabiliteringsforlgbet er
der i folge Haggstrom & Lund (341) flere komponenter, der skal vaere opfyldt, for per-
soner med erhvervet hjerneskade oplever deltagelse. Folgende fem aspekter var betyd-
ningsfulde i forhold til at opleve deltagelse: 1) At de kunne udfere opgaven selv med
tilfredshed, 2) at de selv kunne foretage valg og ensker i forskellige situationer, ogsé de
situationer, hvor de ikke kunne udfere opgaven alene, 3) at aktiviteterne var menings-
fulde, 4) at de kunne gore noget for andre og 5) at have en fornemmelse af at hore til i
aktiviteten eller gruppen. Det bor navnes, at informanterne havde svart ved at forstd
begrebet deltagelse. ICF bliver brugt som ramme, og eksempler pd deltagelse bliver
hentet derfra. Betydning af deltagelse, og konditionerne og strategierne for samme, er
komplekse og kan kun forstds gennem individuelle oplevelser og erfaringer. Ifolge
resultaterne af denne undersogelse bor der leegges vagt pd de enkeltes erfaringer i for-
hold til deltagelse, nér professionelle vil designe rehabiliteringsindsatser rettet mod del-
tagelse. Resultaterne stotter siledes kritik af ICF-kodninger i forhold til deltagelse, hvor
betydningsfulde subjektive aspekter tilsideszttes (341). Borg finder, at personer med
apopleksi forholder sig forskelligt til rehabiliteringsinitiativer. Reaktionerne fra perso-
nerne spender fra aktiv deltagelse over passiv deltagelse (folger med), passiv afvisning
(finder mader at undga deltagelse) til afvisning. Den fulde aktive deltagelse forudsetter
ikke alene, at personen forstir indsatsernes muligheder i forhold til egen kropslige til-
stand og egen situation, men ogsd at indsatsen opleves som relevant i forhold til den
aktuelle og fremtidige hverdagslivsudfoldelse. Borg peger pd, at det er ved den fulde
aktive deltagelse, at motivationen findes og eges (237) (jf. afsnit 4.4.1). Endvidere
beskrives det, at samveret mellem personer med hjerneskade kan befordre en lerepro-

ces (237).

Deltagelse er ikke noget entydigt begreb, og ovenstdende studier beskriver deltagelse
som involvering og graden af involvering. Ligeledes understreger overnavnte, at i en
given udvikling af ICD, vil det vare centralt at undersege, hvordan de subjektive ople-
velser bedre kan inkorporeres i modellen. Der efterlyses flere studier, der omhandler,
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hvordan personer med hjerneskade kommer til at deltage i meningsfulde, sammensatte,
sociale aktiviteter over tid.

5.5.6 Delsammenfatning

Folgende forhold er centrale at medtenke i den fremtidige rehabiliteringsindsats:
Samspillet med de sundhedsprofessionelle, samspillet med andre i samme situation og
omgivelserne spiller en central rolle i processen med at kunne genfinde ferdigheder,
finde nye veje, f ny status og genvinde sin selvagtelse. Analysen peger pé vigtigheden
af aktivt at involvere personer med hjerneskade i diverse indsatser, og at der fra profes-
sionel side anvendes pzdagogiske tilgange, der tager afszt i meningsfulde aktiviteter, og
som fremmer personens motivation, autonomi og oplevelse af selv at kunne mestre.
Analysen peger pa, at fagprofessionelle i deres tilgang til personer med hjerneskade kan
bidrage til positive 2ndringer hos personer med hjerneskade. En professionel narrativ
tilgang har i enkelte studier vist at fremme selvrefleksion, positivt syn pa sig selv og
fremtiden samt mental sundhed.

Analysen peger pd, at parerende har behov for dels eget information og dels oget ind-
dragelse i behandlings- og rehabiliteringsindsatser. Der udtrykkes fx gnske om, at pro-
fessionelle indgér i dialog med de pirerende under hele forlgbet for at afklare ressour-
cer, begrensninger og forventninger. Der udtrykkes ogsi enske om stottemuligheder fx
i form af pérorendekurser, stottegrupper mm..

Mange oplever, at det er vanskeligt at finde og f& etableret kontake til relevante tilbud
efter hospitalsfasen, og for personer med hjerneskade er dette i stor udstrekning et pro-
blem, som de og familien ofte stir alene med. Case management-programmer og -ser-
vice, det vi i en dansk sammenhzng ville oversette til koordinatorer, kontaktpersoner
og tovholdere, anbefales af personer med hjerneskade som en lgsningsmodel. Sddanne
ordninger kan vare med til at sikre fortlabende opfelgning, psykologisk stette, bidrage
med neurofaglig indsigt og fungere som bindeled til andre behandlingstilbud.

At vende tilbage til arbejdsmarkedet, at fi jobtrening eller at fi stottende tiltag i hver-
dagen beskriver personer med hjerneskade som omrider de serligt har brug for stette
til. Flere studier understreger, at personer med hjerneskade har brug for stette i en
meget lang periode for at kunne opretholde en funktionsdygtig arbejdsrolle.

5.6 Hvordan anskues og indgar personer med hjerneskade og deres
parerende som del af livet uden for hjemmet, og hvilke betydnin-
ger kan det have for rehabilitering? Integration?

Dette afsnit seger at belyse spergsmélet om reintegration i samfundslivet efter erhvervet
hjerneskade. Formalet med rehabilitering fremgar af definitionen prasenteret indled-
ningsvist (afsnit 2.1.3). Ligeledes fremgar det af FN-konventionen om rettigheder for
personer med handicap, artikel 26 og 27, at personer med handicap har en lang reekke
rettigheder til rehabilitering i forhold til at opnd mest mulig uathangighed og retten til
at arbejde pé lige fod med andre.

Der er meget {3 studier, der specifikt har belyst, hvordan personer med en hjerneskade
oplever sig integreret i det sociale liv pd arbejde, i fritidsaktiviteter etc. De studier der
eksisterer beskriver, at det er vanskeligt at opna accept, og at personerne foler sig domt
som mindrevardige. De manglende muligheder for deltagelse kan i sig selv opleves
som stigmatiserende. Hvis rehabiliteringsforlabet betragtes som en serlig overgangsfase
i personers liv, hvor disse er sarligt sirbare, og hvor deres roller og positioner skal rede-
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fineres i familieliv, arbejdsliv og fritidsaktiviteter, sd giver deres erfaringer et serligt ind-
blik i normer og vardier i forhold til at blive redefineret og leve op til en rolle og posi-
tion og herunder accept af dette (342, 343). Det peger p4, at normer om normalitet
ofte forbindes med at vere fysisk og psykisk velfungerende for at indgd p lige fod i
sociale relationer.

I afsnittene om hverdagslivet, sociale relationer og deltagelsesaspektet (afsnit 5.3.6,
5.3.7 0g 5.5.2) peges der pa forskellig vis pa, at en hjerneskade giver problemstillinger
pad mange omréder. Disse konsekvenser har betydning i forhold til at deltage i sociale
begivenheder og for at genoptage tidligere eller pdbegyndte nye aktiviteter og dermed
at blive integreret i samfundet igen.

Personer med hjerneskade beskriver i Karlovits & McColls” undersogelse (344), at for-
domsfuld adferd og holdning bidrager til besvarligheder med at blive integreret i sam-
fundet. Informanterne i Paterson et al.’s studie (281) beskriver, at de foler, at de lever i
et usympatisk samfund. De har en folelse af at blive demt til enten at vare inkompe-
tent eller simulant, som nasser pd samfundet. Disse erfaringer pévirker deres selvopfat-
telse i form af lav selvtillid i sociale sammenhange og i deres evne til at opna glade ved
sociale begivenheder.

I Paterson et al.’s undersogelse (281) beskriver de interviewede med en hjerneskade, at
de i medet med personer i forskellige sammenhange pa arbejde, pa socialkontorer, ved
fritidsaktiviteter etc. oplever, at de bliver betragtet som unormale. Disse forhold har
betydning for deres opfattelse af sig selv. I et studie af Romlands (308) med personer
med kognitive vanskeligheder, forteller deltagerne, at de er bange for nedvurdering og
devaluering fra andre. Nogle havde oplevet disse nedvurderinger. Flere deltagere med
synlige motoriske vanskeligheder i Murray &, Harrison’s undersogelse (285) berettede
om, hvordan disse blev mistolket og afvist, da de blev opfattet som fulde. Selv kerestol
eller et ganghjelpemiddel blev beskrevet som en barriere for social integration.

Informanterne i Charmaz’s undersogelse (345) beskriver, at deres egen oplevelse af et
@ndret selv bliver draget i tvivl, undermineret eller afvist. Dette forhold fir den konse-
kvens, at de forseger at leve som for og forst senere opdager, at det kan de ikke. Disse
uvelkomne opdagelser af egen selvprasentation ses som et vendepunkt for mange per-
soner og begyndelsen til opbygningen af et nyt selv. Disse dramatiske vendepunkter
bliver stimuleret ved at interagere med omgivelserne, dog ofte gennem bedrag, stigma-
tisering og nedgerende handlinger. Dvs., at de erfarer og fir indsigt gennem modstand
fra andre, og for mange af Charmaz’s informanter betod det, at de kunne finde en vej
til et @ndret og mere vardsat selv.

Resultaterne fra en undersogelse af rehabilitering blandt para- og quadriplegikere i New
York beskriver, at handicappede vedbliver at have en uafklaret rolle og situation. Dyvs.,
at de ikke oplever reintegration og afklaring af roller. I stedet vedbliver de at opleve sig
som i en slags "limbo” (343). Denne analyse viser, at personer med hjerneskade kon-
fronteres med holdninger og normer om det normale i mgdet med professionelle,
parerende, pa gaden, i supermarkedet, i fritidsaktiviteter, i forseget pd at fi et arbejde
etc.. Det er i disse moder, at forestillinger om det normale reflekteres, som fx hvad for-
venter personer af deres parforhold og hvad skal der til for at deltage i sportsaktiviteter
for at blive opfattet som fuldgyldigt medlem. Afsnit 5.6, der omhandler oplevelser af
rehabilitering, peger pd, at der kan vare meget at hente i forhold til at forebygge denne
uafklarethed (limbo), eksklusion og isolation. Det kan ske dels ved aktivt at bidrage til
at afklare og redefinere roller og selvopfattelser, dels ved at opbygge kompetencer om
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dette pd alle niveauer, hvor personer med hjerneskade indgdr. Nerverende analyse
peger pd, at medet med andre kan bidrage positivt til at fremme integration.

5.6.1 Delsammenfatning

Den sparsomme litteratur til besvarelse af afsnittets sporgsmal peger pd, at en hjerne-
skade kan have mange konsekvenser for en person med hjerneskade. Det kan vere van-
skeligt at opna en acceptabel status og rolle i det sociale liv igen, ligesom erfaringer
med stigmatisering beskrives.

Beskaftigelse og fritidsaktiviteter mé formodes at spille en central rolle i forhold til at
have samver med andre, tilegne sig ny status og genvinde selvagtelse.

I lyset af denne analyse er der behov for forskning og udvikling af, hvordan rehabilite-
ringen kan tilrettelegges, si den fremmer integration.

5.7 Afsluttende perspektiver

Patientanalysen peger pa vigtige omréder i samspillet mellem personer med hjerneska-
de, deres parorende og fagprofessionelle, som kan bidrage til den fremtidige tilrettelaeg-
gelse af hjerneskaderehabilitering. Afslutningsvis ssmmenfattes tre perspektiver i rehabi-
literingsojemed i lyset af analysen: Rehabilitering i et personperspektiv, rehabilitering
som helingsproces og endelig rehabilitering og reintegration.

5.71 Rehabilitering i et personperspektiv

En raekke studier behandler temaet om aktiv involvering af personer med hjerneskade.
Analysen viser, at reel mulighed for integration og deltagelse dels forudsatter, at rehabi-
litering bygger pa en pedagogik og et menneskesyn, der betragter deltagelse som rele-
vant og som en forudsztning for lering og dels, at rehabilitering tilretteleegges, sd der
tages hensyn til den hjerneskadedes serlige problemer (kognitive, emotionelle, adfeerds-
messige og kommunikative). Endvidere fremhzver analysen, at @ndringer i personers
selvopfattelse og deraf folgende behov for at redefinere selvopfattelse samt den nye livs-
situation er vigtige omrdder at inddrage i den fremtidige hjerneskaderehabilitering.
Endeligt viser undersogelsen, at personerne erfarer mange tab, som kan have vidtraek-
kende konsekvenser for deres sociale liv. Resultater fra kvantitative opgerelser under-
bygger, at selv mange ar efter en hjerneskades opstien, kan personer med hjerneskade
leve med negative konsekvenser af deres hjerneskade. Dette peger pad vigtigheden af, at
rehabiliteringsindsatser fokuserer pd, hvordan sociale relationer kan bevares og redefine-
res samt bidrage til at skabe rammer for, at der kan etableres nye relationer.

Analysen peger p4, at hjerneskadeomridet har en serlig karakter og behover bevigen-
hed og faglighed. Det forhold, at hjernen rammes, betyder ofte, at hjernen efterfolgen-
de fungerer anderledes efter skaden. Eksempelvis kan det medfere kognitive vanskelig-
heder og nedsat selvindsigt hos personen med hjerneskade og som folge heraf ind-
skreenket handlekompetence og reduceret evne til at formidle og udtrykke behov. Det
stiller serlige krav til de fagprofessionelle.

5.7.2 Rehabilitering — helingsproces

Analysen giver anledning til ogsa at se rehabilitering som en helingsproces (recovery).
Dowswell et al. (283) undersegte, hvordan personer med apopleksi og de professionelle
oplever helingsprocessen. Heling bliver beskrevet som oplevet sammenhang mellem
livet for og efter apopleksien, hvor der er behov for forskellige individuelle og personli-
ge mél for at opnd bedring.
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Processen med at komme sig beskrives af Eilertsen et al. (346) som langsommelig og
kompleks de forste to ar efter apopleksien. Processen inddeles i fire faser: I forste fase
(nul til to méneder efter apopleksien) er personerne optaget af deres kropslige foran-
dringer i anden fase (to til seks méneder) er hverdagslivsferelse i fokus, i tredje fase
(seks til 12 maneder) er det selvforstdelsen og i den fjerde fase (12-24 maneder) er der
fokus pé det at komme videre i livet. Faserne varierer athengig af den enkeltes syg-
domsforlgb og oplevelser (346). Det er velkendt at tale om rehabilitering som faseind-
delt. Det gores ogsd i dansk sammenhzng, jf. Sundhedsstyrelsens organisatoriske fase-
opdeling, Ben-Yisay og Prigatanos model (347) for idealstadier i helbredelsesprocessen
og Borgs hverdagslivsorienterede forlob (237). Alle er dog ikke enige om relevansen og
betydningen af faseinddelinger.

Set ud fra nerverende analyse er det vanskeligt at tale om en linear proces eller fasei-
nddeling, hvor personer afslutningsvis enten reintegreres i hverdagen eller marginalise-
res. Analysen peger i et personperspektiv pd, at sygdommen, og det at komme sig, i
stedet kan opleves som en kamp fyldt med brud, diskontinuitet, usikkerhed og evt.
forveerring. Det er altsd ikke nedvendigvis en entydig fremadskridende proces.
Analysen peger snarere pd, at personer med hjerneskade har brug for, at professionelle
og parerende bidrager til at skabe sammenhng gennem meningsfulde tiltag.
Endvidere peger analysen pa, at helingsprocessen i hej grad omhandler, hvordan perso-
ner lerer at leve p& en ny méde, der ikke ngdvendigvis betyder et liv uden begrensnin-
ger og funktionelle vanskeligheder.

5.7.3 Rehabilitering — reintegration?

Som beskrevet indledningsvist er det velbeskrevet i meget forskning, at sygdomserfarin-
ger, erfaringer med handicap og funktionsnedsattelse kan ses som kritiske tilstande i
menneskers liv, hvor personer pa en serlig made er sirbare, erfarer usikkerhed og ambi-
valens. Teorier om ritualer benyttes fx til at belyse sddanne begivenheder, hvor begiven-
hederne kan ses som symbolske udtryk for menneskers overgang fra en social status til
en anden. Disse symbolske overgange kan give et indblik i de normer og verdier, der
serligt er pd spil i forbindelse med disse 2ndringer. Denne analyse viser, at spergsmalet
om lighed og normalitet bliver aktuelt i forhold til personers erfaringer med at gen-
etablere et nyt livsperspektiv og genetablere sociale relationer efter en hjerneskade.
Eksempelvis méler personer med erhvervet hjerneskade bade sig selv i forhold til, hvor-
dan de var for skaden og i forhold til andre bade i familien og i andre sociale relationer.
Analysen peger pa, at personer med hjerneskade ikke altid erfarer at indgd pa lige fod
med andre i sociale relationer, og at det netop kan vare vanskeligt at komme overens
med den nye situation bdde i forhold til sig selv, men ogsd i forhold til at etablere nye
roller og positioner i samfundet. Litteraturgennemgangen viser endvidere, at personer
med hjerneskade kan fole sig stigmatiseret. Selvom patientrettigheder og
FN-konventionen om rettigheder for personer med handicap understreger personers
ret til et s selvstendigt og uathengigt liv som muligt, s& viser denne analyse, at rehabi-
litering i praksis fortsat er en stor udfordring at realisere, si den opleves meningsfuld og
integrerende for personer med hjerneskade (249). Ligeledes viser analysen at integrati-
onsprocesser finder sted pi mange niveauer og i mange sammenhange, ogsd uden for
de professionelle indsatser. Trods det understreger gennemgangen, at der er behov for
oget fokus pd integrationsprocessen i forhold til jobmuligheder, beskeftigelse og sociale
aktiviteter.

Afslutningsvist peger denne litteraturgennemgang pd, at det vil vere centralt at inddra-

ge personer med erhvervet hjerneskade og deres parerende i formuleringen, udviklin-
gen og evalueringen af hjerneskaderchabilitering.
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5.8 Kapitelsammenfatning

Ud fra de gennemgiede studier beskrives dét at fa en hjerneskade som en pludselig
afbrydelse af et ellers forventet normalt livsforleb, og alt det der gor, at en almindelig
hverdag er i spil. Mange mi reorganisere livsforelsen i hverdagen. Helingsprocessen
beskrives som en forandringsproces fyldt med kriser, trusler pa egen selvfolelse og
grundleggende usikkerhed. Desuden dokumenteres det, at det er et vanskeligt og ener-
gikreevende arbejde at etablere nye former for kontrol over tilvaerelsen samt fastholde
sociale relationer. Hjerneskaden ses som en skade, der fir konsekvenser pd mange for-
skellige niveauer og i de mange sammenhznge, som personen skal agere i. Det serlige
forhold, at det er hjernen, der rammes, gor, at hjernen fungerer anderledes end for
hendelsen. Disse @ndringer kan tilsammen bevirke, at denne gruppe af hjerneskadede
befinder sig i en serlig sarbar situation, specielt den forste tid efter skaden, men for
nogle ogsa senere i forlobet. Denne sirbare situation understreger, at disse personer har
behov for rammer, der understotter muligheder, hvorigennem de oplever, at der skabes
kontinuitet.

Patient- parerendeanalysen fremhaver derudover syv hovedkonklusioner:

= Overgange mellem institutioner beskrives som serligt udfordrende, hvor overgan-
gen fra sygehus til hjem beskrives som speciel vanskelig for bide personen, der har
fiet en hjerneskade, men ogsa for familien. I takt med fremskridt, nye feerdigheder
og mestring af eget liv nedtones de negative oplevelser og frustrationer. Funktions-
@ndringer, @®ndret selvfolelse, feerre sociale relationer og fritidsaktiviteter kan fi den
konsekvens, at personer med hjerneskade er disponerede for at f3 et mere isoleret liv
med fare for udvikling af fx depression.

= Samspillet med professionelle og med andre som fx pirerende og personer i samme
situation spiller en central rolle i processen med at kunne genfinde ferdigheder, fa
ny status og genvinde selvagtelse. Analysen understreger, at personer med hjerneska-
de har behov for aktiv involvering i form af terapeutiske og pedagogiske tilgange,
der fremmer personens motivation, autonomi og oplevelse af selv at kunne mestre
livssituationen bedre. Analysen understreger siledes, at et samspil med andre, hvor
der er forstaelse, og hvor der skabes muligheder, er befordrende for, at personen
med hjerneskade udvikler en ny positiv forstdelse af sin livssituation.

= Analysen viser, at familiemedlemmer badde oplever den forste tid efter skaden og
senere tidspunkter i forlebet som svare og stressende. Parerende beskriver tab pa
flere forskellige omréder: Mindre tid til fritidsaktiviteter, sig selv og sociale kontak-
ter. Yderligere beskriver nogle pirerende det forandrede parforhold som et sveert
tab. Gennemgangen dokumenterer, at nare pargrende ogsd rammes af psykosociale
gener. Nogle oplever sd hgj grad af belastning, at der opstér risiko for sygdomme.
Derfor peger denne analyse pd, at pargrende er vigtige at inddrage i den samlede
rehabiliteringsindsats.

= Det er vanskeligt at finde og fd etableret relevante tilbud efter hospitalsfasen, og for
personer med hjerneskade er dette i stor udstreekning et problem, som de og famili-
en ofte stdr alene med. Undersogelser viser, at personer med hjerneskade har gavn af
professionelle koordinatorer med faglige kompetencer (case management-program-
mer). Sidanne tilbud kan spille en afggrende rolle i forhold til familien, fortlobende
opfelgningskontakt, psykologisk stette og som bindeled til andre behandlingstil-
bud.
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= Analysen fremhaver, at personer med hjerneskade oplever det sarligt vanskeligt at
vende tilbage til arbejdsmarkedet, at fi jobtraening eller at i etableret andre kontak-
ter i hverdagen. Flere studier viser ogsd, at personer med hjerneskade har brug for
stotte i en meget lang periode for at kunne opretholde en funktionsdygtig arbejds-
rolle.

= Det kan vare vanskeligt at fi en acceptabel status og rolle i samfundet igen efter en
hjerneskade. Studier peger pa, at personer med erhvervet hjerneskade kan opleve
det som svert at passe ind i forventede normalroller. Endvidere kan de fole sig stig-
matiserede, enten fordi andre ikke ser deres problemer, eller fordi personer med
hjerneskade opfattes anderledes af andre. Beskeftigelse og fritidsaktiviteter formodes
at spille en central rolle i forhold til at genvinde ny status og selvagtelse.
Litteraturen behandler i mindre omfang denne problematik, selvom generelle hold-
ninger i samfundet til hjerneskadede ellers md formodes at have betydning for,
hvordan hjerneskadede specifikt oplever sig reintegreret i det sociale liv.

= De svert hjerneskadede og personer med sveere kommunikative problemer indgir
sjeldent i den gennemgiede litteratur. Endvidere behandles temaer omkring krops-
funktioner som kontrol af fodeindtag, elimination, sex, hjelpemidler mm. i meget
lille udstreekning. De navnte forhold ger, at patientanalysen ikke tegner et dekken-
de billede af personer med hjerneskades og deres pargrendes erfaring med og behov
for hjerneskaderchabilitering.
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6 Organisation

I forbindelse med denne MTV er der gennemfort en analyse af organiseringen af hjer-
neskaderehabilitering i Danmark med det formal at identificere muligheder og barrierer
for den fremtidige tilrettelzeggelse af hjerneskaderehabiliteringsforleb. Mere konkret er
udgangspunketet for organisationsanalyse et onske om at opnd en systematisk og alsidig
viden om, hvordan forlgb med hjerneskaderehabilitering kan tilrettelzegges tvarsektori-
elt og tvaerdisciplinart, siledes at indsatsen er ensartet, vidensbaseret og sammenhang-
ende for de implicerede parter.

61 MTV-spergsmal

Til gennemforelse af organisationsanalysen opstilles folgende MTV-sporgsmal:

= Hvad kan den internationale litteratur bidrage med i etableringen af modeller for
organisering af sammenhzngende hjerneskaderehabiliteringsforlgb i Danmark?

= Hovilke barrierer og muligheder eksisterer der for et sammenhzngende forlob med
hjerneskaderehabilitering?

= Hvordan opnis et sammenhzngende forlob med hjerneskaderehabilitering pd tvars
af sekrtorielle og fagprofessionelle grenseflader?

Herunder inddrages emner si som henvisningspraksis, individuelle behov kontra stan-
dardiserede forlgb, arbejdsdelinger mellem sektorer, organisatoriske enheder og fag-
grupper samt spergsmalet om relevante faglige kompetencer og udvikling af kompeten-
cer, herunder tveerfaglige uddannelsesforlgb.

MTV-sporgsmalene soges besvaret gennem to delanalyser: Et systematisk review af den
nationale og internationale videnskabelige litteratur om organiseringen af sammenhaen-
gende hjerneskaderehabiliteringsforleb. En interviewundersogelse, der afdaekker og bes-
varer sporgsmalene med et serligt fokus pd dansk kontekst.

For at besvare organisationsdelens MTV-spargsmil fokuserer analysen sarligt pi to
typer af grenseflader i organiseringen af patientforlobene:

1. Interorganisatoriske greenseflader — refererer til samarbejdsrelationerne mellem syge-
huse, kommuner samt praktiserende leger

2. Intraorganisatoriske greenseflader — refererer til samarbejdsrelationerne internt pa
sygehusene (mellem afdelinger) og i kommunerne (mellem forvaltninger).

Med dette fokus inddrages centrale akterer fra primarsektor (kommunerne), sekunder-
sektor (sygehuse) samt praktiserende laeger i analysen, da disse organisatoriske enheder
reprasenterer centrale akterer pd udferende niveauer i forlebenes organisering.

6.2 Metode

6.2.1 Analysedel I: Litteraturgennemgang: Pa tvaers af sektorielle og fagpro-
fessionelle graenseflader
Afdzkningen af den videnskabelige viden om organiseringen af hjerneskaderehabilite-
ringsforlgb er baseret pa en systematisk litteratursogning og -gennemgang af nationale
og internationale videnskabelige publikationer pi feltet. Litteratursegningen blev fore-
taget i syv databaser, der tilsammen inkluderer artikler inden for det medicinske felt,
rehabilitering, det organisatoriske felt samt velferdsstatsstudier. Der blev foretaget to
systematiske segninger i databaserne. Artikelfundene i den forste segning gav anled-
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ning til at udvide denne med nye relevante soge ord. De to sogninger gav i alt 2.324
studier. P4 baggrund af titel, abstracts eller selve artiklerne blev der udvalgt artikler,
hvis analyser belyser organisatoriske, tversektorielle og tvarprofessionelle problemstil-
linger og lesninger pa spergsmélet om organisering af sammenhangende hjerneskade-
rehabiliteringsforlgb.

Det er imidlertid en begrenset mangde af videnskabelig litteratur, som bergrer organi-
sationsanalysens problemstillinger og belyser problematikker ved, eller muligheder for,
at skabe sammenhangende forleb. Til trods herfor er der identificeret 13 publikationer,
som vil blive inkluderet i litteraturstudiet, da de bidrager til generelle diskussioner og
overvejelser om organisering af hjerneskaderehabilitering og til besvarelsen af det opstil-
lede MTV-spergsmél. Se bilag 7a, 7e og 7f for litteratursegning, inklusions- og eksklu-

sionskriterier, evidenstabeller og samlet bedemmelsesskema.

6.2.2 Analysedel II: Interviewundersogelse

Med henblik pé at afdekke muligheder og begransninger ved organiseringen af hjerne-
skaderehabilitering i en dansk kontekst blev der gennemfert i alt fire fokusgruppeinter-
views. Der blev atholdt to fokusgruppeinterviews med akterer fra primersektor og lige-
ledes to med aktorer fra sekundarsektor. Deltagerne er udvalgt efter fagprofessionelt,
organisatorisk og sektorielt tilhorsforhold samt geografisk placering, saledes at der sikres
en bred reprasentation blandt de aktorer, som arbejder med hjerneskaderehabilitering i
praksis. Der deltog i alt 35 informanter i fokusgruppeinterviewene. I forlengelse heraf
blev der gennemfort tre semistrukturerede enkeltinterviews (et enkelt som telefoninter-
view) med to praktiserende leeger og en praksiskonsulent. Se de uddybende metodebe-
skrivelser for interviewundersogelsen, validering og oversigt over personer, der har delta-

get i undersogelsen i bilag 7b, 7c og 7d.

Som led i den sammenfattende diskussion af de to delanalyser inddrages yderligere
danske evaluerings- og udviklingsrapporter om organisering af hjerneskaderehabilite-
ring med henblik pa at understotte eller modsige konklusionerne fra delanalyserne.

6.3 Kort om kapitlet

Kapitlet er opbygget pé folgende made: I afsnit 6.4 beskrives kort organiseringen af
hjerneskaderehabiliteringen i Danmark samt lovgivningen pd omrédet hjerneskadere-
habiliteringsomradet. I afsnit 6.5 analyseres den videnskabelige litteratur p& omrédet og
i afsnit 6.6 fremstilles interviewundersogelsens resultater. Afsnit 6.7 diskuterer barrierer
og muligheder for sammenhzngende hjerneskaderehabiliteringsforlob med udgangs-
punke i interviewundersogelsen og litteraturstudiet. I afsnit 6.8 gives et bud pd, hvilke
elementer der er vasentlige at forholde sig til i organiseringen af sammenhzngende
hjerneskaderehabiliteringsforleb. Afsnit 6.9 er en kort kapitelsammenfatning.

6.4 Organisering af i hjerneskaderehabilitering i Danmark

At afdekke, hvorledes hjerneskaderehabiliteringen i Danmark rent faktisk er organise-
ret, har ikke varet en del af opdraget for denne analyse, men der tegner sig et billede
af, at der i stat, kommuner og regioner arbejdes pé at udvikle modeller for, hvorledes
der lokalt kan etableres holdbare samarbejdsrelationer om koordination af sammen-
hengende hjerneskaderehabiliteringsforleb. Derfor er denne indledende beskrivelse af
arbejdsdelingerne i organiseringerne internt og pa tveers af sektorer en overordnet
beskrivelse. Se ogsa afsnit 2.5.
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Der er visse regionale forskelle pa, hvordan den specialiserede rehabilitering under ind-
leggelse pa et af landets sygehuse er organiseret. I nogle dele af landet foregér hele
behandlings- og rehabiliteringsforlgbet pa fa afdelinger pd samme sygehus. Andre ste-
der flyttes patienten til et rehabiliteringssygehus efter endt akut behandling. Det gelder
dog for hele landet, at mulighed for sygehusbaseret ambulant behandling, efter kom-
munalreformen i 2007, stort set ikke lengere eksisterer, men nu er overtaget af kom-
munale institutioner.

Organisering af sygehusbaseret hjerneskaderehabilitering afspejler i nogen grad stratifi-
ceringen af patienterne mht. sverhedsgrad af hjerneskaden og antal. Den sygehusbase-
rede del af hjerneskaderehabiliteringen i Danmark foregir pd hovedfuntionsniveau pd
neurologiske, geriatriske, neurokirurgiske og medicinske afdelinger. For gruppen af
sveert skadede patienter med traumatisk hjerneskade og tilgrensede lidelser er den syge-
husbaserede rehabilitering siden 2002 centraliseret pé to landsdekkende centre
(Hammel og Hvidovre). Derudover er der regionale forskelle pa, hvor moderat og
sveert skadede neurologiske patienter bliver rehabiliteret. I dele af landet tilbydes en stor
del af disse patienter rehabilitering p& hejt specialiserede rehabiliteringsafsnit i sygehus-
regi.

Med kommunalreformen i 2007 overtog kommunerne ansvaret for hjerneskaderchabi-
literingen efter afsluttet sygehusbehandling. Hvis en patient har behov for rehabilite-
ring efter udskrivning fra sygehus, skal sygehusafdelingen udferdige en genoptrenings-
plan, der beskriver behovet. Det er kommunernes ansvar, at genoptreningsplanens
afdekning af rehabiliteringsbehov anvendes i praksis. Kommunerne kan henvise til
egne tilbud eller benytte sig af andre, herunder private, tilbud. Koordination og gkono-
misk udligning mellem de enkelte sygehuse og kommuner reguleres via sundhedsafta-
lerne. Det direkte patientrettede samarbejde om rehabilitering reguleres i dag via gen-
optreningsplaner, hvori borgerens fagligt begrundede genoptreningsbehov beskrives.
Endvidere er der forskellige lokale samarbejdsfora pa afdelings- og sygehus niveau, der
varetager lobende koordinering.

Efter kommunalreformen i 2007 er der sket en omfattende omstrukturering pé rehabi-
literingsomradet. En rekke reorganiseringsprocesser er fortsat i gang, og det er i dag
vanskeligt at danne et fuldstzendigt overblik over tilbuddene. Der findes ingen systema-
tisk beskrivelse af de enkelte rehabiliteringstilbuds kvalitet og effektivitet. Der anvendes
fx ikke systematisk kvalitetsdatabaser, akkrediteringssystemer eller lignende redskaber.
Den enkelte borger og bevilligende myndighed har derfor ikke mulighed for, pa bag-
grund af felles standarder, at vurdere de enkelte tilbuds effektivitet og kvalitet. Det er
heller ikke muligt at foretage sammenligninger mellem tilbud, bortset fra sammenlig-
ning af priser.

Da hjerneskaderehabiliteringen rummer bade tversektorielle og tvarfaglige interventio-
ner, kan det medfere involvering af forskellige lovgrundlag, hvor flere af folgende regel-
szt kan indgd i det enkelte forlgb, enten samtidigt eller successivt: Sundhedsloven, lov
om aktiv socialpolitik, lov om aktiv beskeftigelsesindsat, serviceloven, lov om special-
undervisning, lov om ungdomsuddannelse for unge med sarlige behov og SU-loven.
Derudover findes der en rekke mere tvargiende lovgivninger med fokus pa patientret-
tigheder, procesretssikkerhed og retsgarantier, hvis faglige indhold ligeledes indgar i
processen: Sundhedsloven, offentlighedsloven, forvaltningsloven samt lov om retssik-
kerhed og administration.
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Kompleksiteten og mangfoldigheden gor sig siledes ogséd galdende for lovgrundlaget
for organiseringen af hjerneskaderehabiliteringen. Dermed er det ogsé et element i
organiseringen at skabe optimale forleb pé tvars af de mange retsregler, som findes i
denne sammenhang.

6.5 Analysedel I: Litteraturgennemgang: Pa tvaers af sektorielle og fag-
professionelle graenseflader

I denne analysedel gennemgés den videnskabelige litteratur om organiseringen af sam-
menhangende hjerneskaderehabiliteringsforleb ud fra det gennemforte systematiske lit-
teratur review med henblik pa at afdekke, hvad litteraturen kan bidrage med i etable-
ringen af modeller for organisering af sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsfor-

lob.

6.5.1 Det sammenhangende forlab: overgangen ml. sygehus

og primarsektor
Fire artikler vedrerer overgangen mellem sektorer for hjerneskaderchabiliteringspatien-
ter. Et scoping review setter fokus pa problematikker oplevet af personer med erhvervet
hjerneskade og omsorgspersoner i forbindelse med overgange i forlgb: Patienterne mod-
tager ikke tilstrekkelig information og trening til at kunne klare de nye forhold efter
udskrivelse fra sygehuset, patienter og pargrende mangler overblik over tilbud, og er af
den generelle opfattelse, at disse tilbydes pd de forkerte tidspunkter og endeligt md
patienter og parerende selv navigere i tilbud. Dette review bidrager med en rekke anbe-
falinger, som vil blive beskrevet i det folgende. Yderligere to artikler er inddraget, da de
beskftiger sig med metoder til forbedring af overgangen mellem sektorer, hhv. med en
udvidet apopleksienhed og en "care coordination model” med en socialrddgiver som
koordinator. Det er ikke muligt at anbefale den ene losningsmodel, for koordination pa
tveers, frem for den anden pé baggrund af disse artikler, da de undersager forskellige
effekeer pa bade individ- (patient) og organisatorisk niveau. Undersogelsen af “care
coordination” modellen viste, at den medforte gkonomiske besparelser og gav indikatio-
ner pd, at patienterne var mere opmerksomme pa folgevirkninger af apopleksi og hand-
lede pé disse i tide. Den udvidede apopleksienhed viste positive resultater for denne
gruppe af mennesker. Der var her tale om, at der blev skabt et institutionelt/organisato-
risk rum, som skulle bygge bro mellem primer- og sekundarsektor. Erfaringen fra den
udvidede apopleksienhed var, at den understottede en ellers sveer overgang mellem ind-
leggelse og udskrivelse til eget hjem.

6.5.1.1  Koordinering pd tveers af intra- og interorganisatoriske graenseflader

Cameron et al. (348) foretager et scoping review** af publikationer, som omhandler

overgange mellem behandlingsmiljger for apopleksipatienter og deres pargrende. De

inkluderede artikler er hovedsageligt fra Nordamerika, Storbritannien og Europa. For-
uden litteratur om apopleksi inddrager forfatterne litteratur fra andre genstandsfelter,
herunder @ldreomridet. De peger pé tre problematikker:

1. Overgang fra sygehus til hjem kompliceres af, at patient og omsorgspersoner ikke
modtager tilstreekkelig information og treening i forhold til at klare den nye situati-
on. Ifelge forfatterne findes der ingen konsistent tilgang til at uddanne apopleksipa-
tienter og omsorgspersoner

2. Patienter og omsorgspersoner har ofte ikke overblik over de tilbud, som er tilgeenge-

lige for dem. I andre tilfelde tilbydes ydelserne ikke pa tidspunkter, hvor patienter 24 Et "scoping review” har
og omsorgspersoner gnsker dem til formal at belyse
3. D il . | e d kl‘d i beh dl forskningens bredde pa
. Det er op til patient og omsorgspersoner selv at initiere de neste skridt i behandlin- et omréde og eventuelle

gen efter den akutte fase og tage kontake til naste tilbud. huller i forskningen.
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I artiklen foreslar forfatterne mulige lgsninger i form af: En forbedring og standardise-
ring af undervisning, treening og information til apopleksipatienter og pargrende samt
en differentiering i forhold til hvornar ydelser tilbydes til patienter. Nogle tilbud ber
vere umiddelbart tilgeengelige for patienterne, hvorimod andre ber tilbydes, nir beho-
vet opstar senere i forlgbet.

I artiklen diskuterer forfatterne endvidere strategier pd samfundsmeessigt, system (orga-
nisations)- og individniveau til at fremme sammenhang pé tvars af sektorer. P4 det
samfundsmessige niveau er der behov for egede ressourcer eller en omfordeling af eksi-
sterende ressourcer. Kontinuiteten i behandlingen pévirkes fx af, at der er ventetid pd
rehabiliteringstilbud, hvilket betyder, at patienter forbliver i sygehusets dyre senge. Der
kan vare diskontinuitet i rehabiliteringen, efter at patienten er udskrevet til eget hjem,
fordi der ikke er tilstrekkeligt uddannet personale i primersektoren. P4 systemniveau
anbefales det multidisciplinere samarbejde som organiseringsform og et centraliseret
elektronisk patient informationssystem. P4 individniveau anbefales ”case management”
og/eller "discharge planning” og desuden trening af patienter og pargrende til selvple-
je. Udover at trene patienternes evner til at pleje egne fysiske behov kan denne trening
udvides til at omfatte trening af patienter og parerende til at hdndtere overgange mel-
lem behandlingsmiljeer. Eksempelvis kan patienter trenes til at identificere symptomer,
der giver behov for yderligere behandling og rehabilitering. ”Case management” og
”discharge planning” er begge redskaber til at koordinere kontinuitet mellem miljoer. I
disse konkrete redskaber indgér ofte instruktioner for patienten, spergsmélet om
anskaffelse af det nedvendige medicinske udstyr eller sociale ressourcer inden udskrivel-
se samt henvisning til efterfolgende behandling og opfelgning.

I en undersogelse (349) studerer Clairborne et koordineringsprogram af sundhedsydel-
ser pa tveers af sektorer i USA. ”Care coordination” sigter mod at overkomme de ofte
fragmenterede forlgb, som patienterne oplever i forbindelse med nogle sygdommes
lengerevarende konsekvenser. Koordinationen blev foretaget af en socialridgiver.
Denne tog jevnligt kontake til patienten over telefonen og foretog mindst et hjemme-
besog efter udskrivelse. Socialridgiverens jevnlige kontake til patienten havde til formal
at sikre, at patienternes behov blev medt bade i forhold til patienternes psykiske hel-
bred og i forhold til fysiske rammer. Socialridgiveren leverede folgende ydelser: a)
Vurdering af den psykiske tilstand, kriseintervention, en til to korte rddgivningssamta-
ler og henvisning efter behov, b) psykosocial vurdering, trening, assistance og henvis-
ning efter behov, ¢) vurdering af servicebehov, servicekoordinering, assistance og advo-
kering for service (herunder leegekonsultationer, ekstra pleje, transport, bolig, udstyr,
arbejdsforhold mv.), d) understottelse af patienten i forhold til praksisser til egen
omsorg, ¢) monitorere patientbehandling og udvikling og f) trene og ridgive pareren-
de omsorgspersoner (caregivers) samt henvisning til yderligere stotte, nar dette var nod-
vendigt. Undersogelsen fokuserede pé forbrug af medicinske ydelser, og det blev kon-
kluderet, at de patienter, som var en del af den koordinerede indsats, brugte medicin-
ske ydelser mere rationelt, hvilket medferte betydelige besparelser. Koordinationen for-
andrede patienternes meonstre i forhold til, hvordan de segte medicinske ydelser, siledes
at de i hgjere grad henvendte sig til en praktiserende lege i forhold til skadestuen.
Forfatteren konkluderer, at denne adferd indikerer, at patienterne var mere responsive
over for post-apopleksi problematikker og i tide handlede pa disse. Selvom undersogel-
sen fokuserer pd ekonomiske effekter, er den medtaget her som et eksempel pd en
koordineret intervention, som seger at omfavne de meget vidtrekkende behov, som
hjerneskaderehabiliteringspatienter kan have pa tvers af sektorer og forvaltninger.
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Bent Indrevik et al. foretager en undersogelse (350) af en "Extended Stroke Unit
Service” (ESUS) i Norge, hvor patienter udskrives tidlige til rehabilitering i hjemmet
eller dagklinikker i teet samarbejde med primarsektor. Ud over den akutte behandling
tilbad ESUS patienterne rehabilitering pd sygehuset (ndr der var behov for dette), reha-
bilitering i hjemmet eller pd dagklinik, sygepleje i hjemmet og ambulant service. Ale
dette blev koordineret af et mobilt team. Der blev etableret et systematisk samarbejde
mellem ESUS’s team pé sygehuset og sundhedssystemet i primersektoren. Undersog-
elsen péviser en bedre effekt for patienterne i sammenligning med behandling pé en
ordiner specialafdeling ("improved final outcome” og "hastened recovery”).

Centralt for nzrvarende analyse er, at forfatternes erfaringer med organiseringen var, at
ESUS’s team, sammen med den primere sekror, fik skabt et sterkt netvark, som
kunne stotte patient og parerende i forbindelse med overforelsen fra sygehuset til pri-
mearsektor.

Det ovenstdende studie fra Norge inddrages i et systematisk review, hvor formalet er at
afdekke viden om multidiscipliner planlegning i primersektor, men hvor der hovedsa-
geligt inddrages undersogelser, som omhandler tiltag, hvor patienter tilbydes udvidet
sygehusservice i samarbejde med primearsektor efter udskrivelse fra sygehuset. Studiet er
foretaget af Mitchell et al. (351). Her sammenholdes det norske studium med to andre
lignende studier i form af udvidet service fra sygehuset til patienter, som er udskrevet fra
sygehuset. Studiernes forskelligartethed gjorde, at det ikke var muligt at foretage en
meta-analyse, og i stedet blev resultaterne prasenteret i narrativ form. Resultaterne af
det systematiske review er uklare, og forfatterne konkluderer, at der ikke er tilstraekke-
ligt dokumentation for, at koordineret multidisciplinzr planlegning, som involverer
primearsektor, har en effeke for patienterne.

6.5.2 Det sammenhangende forlab: Intraorganisatoriske graenseflader

Til beskrivelsen af de organisatoriske aspekter af hjerneskaderehabilitering herer ogsé
beskrivelsen af de intraorganisatoriske og interprofessionelle greenseflader. Hjerneskade-
rehabilitering krever ofte involvering af flere forskellige sundhedsprofessionelle grup-
per, da konsekvenserne af apopleksi for patienter og disses parerende er alvorlige og
omfattende (351). Det betyder ligeledes, at rehabiliteringen i kommunen ofte er pre-
get af at involvere flere forvaltninger. I det folgende beskrives forskellige modeller, der
er afprovet i praksis med henblik pé at skabe sammenhangende forleb.

I forhold til organiseringen af rehabilitering for indlagte apopleksipatienter konkluderes
det pa videnskabeligt grundlag i litteraturen, at rehabilitering ber foretages af et multi-
disciplinert team (MDT). Endvidere blev der fundet artikler, som diskuterer anvendel-
sen af metoderne The International Classification of Functioning, Disability and
Health (ICF), Integrated Care Pathways (ICP) og Interprofessional Education (IPE) til
at understotte samarbejde eller koordinering.

En artikel konkluderer, at ICF har et potentiale i forhold til at afklare professionernes
rolle i forhold til hinanden i multidisciplinere team og til at synliggere klinisk argu-
mentation imellem de involverede sundhedsprofessionelle grupper, men at der er behov
for yderligere studier til at understotte dette. I forhold til integrated care pathways kan
det konkluderes, at hvor der allerede eksisterer et organiseret multidisciplinert samar-
bejde, understottes anvendelsen af integrated care pathways i apopleksi rehabilitering
ikke af videnskabelig dokumentation.

154 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



Interprofessional education for sundhedsprofessionelle, der skal arbejde i multidiscipli-
nare team, anbefales i en artikel. Artiklen er ikke baseret pd en videnskabelig underse-
gelse, men er en diskussion baseret pa bl.a. studerendes udsagn. Der mangler egentlig
dokumentation for effekten af IPE for studerende inden for sundhedsomridet.

6.5.2.1 Organiseret multidisciplinaer rehabilitering

Videnskabelig holdbar dokumentation for organiseret multidisciplinar apopleksireha-
bilitering pavises i et systematisk review af Langhorne & Duncan (57). Den beskrevne
organiserede multidisciplinare rehabilitering indeholder: 1) Et multidisciplinart team
bestdende af leeger, sygeplejersker samt terapeutisk personale med ekspertise i apopleksi
og rehabilitering, hvis arbejde koordineres ved ugentlige meder, 2) inddragelse af
patient og parerende i rehabiliteringsprocessen og 3) program for uddannelse af perso-
nale. Ligeledes konkluderer Dewey et al. (352) i et topical review, at der er viden, som
understotter betydningen af den multidisciplinere apopleksirehabilitering for indlagte
patienter. Desuden konkluderer de, at behandling i et specialiseret apopleksiafsnit er
mere effektivt, end behandling foretaget af et mobilt team.

6.5.2.2 Interprofessionel leering i det multidisciplinaere team

Interprofessional education har til formédl at forbedre samarbejde og kommunikation
mellem professioner, der skal arbejde sammen i multidisciplinzre team. I en artikel af
Lumague et al. (353) diskuteres et interprofessional education program for studerende
pa Toronto Rehab’s Stroke inpatient unit, Canada. Artiklen er ikke baseret pd en viden-
skabelig undersogelse, men er en diskussion baseret pa de studerendes erfaringer. I
artiklen anbefales det, at studerende fra sundhedsvidenskabelige discipliner under deres
uddannelse fir mulighed for at opna erfaringer, som gor dem i stand til at indga i mul-
tidisciplinart samarbejde. I artiklen anses interprofessional education for at have poten-
tiale il at styrke forstdelsen for andre sundhedsprofessioners arbejde og dermed styrke
det interprofessionelle samarbejde.

6.5.2.3 ICF — et redskab for det multidisciplinaere team

I en klinisk kommentar af Tempest & Mclntyre (354) diskuteres anvendelsen af ICF
som et redskab til at afklare roller i det multidisciplinzre team og til at fremvise klinisk
argumentation. Artiklen leverer ikke en egentlig beskrivelse af ICE Forfatterne foretog
et litteratur review, som dernest skabte grundlag for uformelle diskussioner med sund-
hedsprofessionelle med henblik pé at indsamle ekspertholdninger til ICF. I artiklen
konkluderes det, at ICF har et potentiale i forhold til at afklare professionernes rolle i
forhold til hinanden i MDT og til at synliggere klinisk argumentation imellem de
involverede sundhedsprofessionelle grupper. Samtidig konkluderes det, at der er behov
for yderligere undersegelser til at understotte ICF’s potentiale. I praksis er der ofte
uklarhed omkring, hvem der har ansvaret for hvad i multidisciplinere team og den
konkrete arbejdsdeling i mellem de involverede professioner. Anvendelsen af ICF kan
vare med til at identificere, hvem der har ansvar for bestemte aspekter af rehabilite-
ringsprocessen. Ved anvendelsen af kategorierne i ICF er der mulighed for at synliggore
de forskellige underliggende kliniske argumentationer, som de fagprofessionelle anven-
der i deres praksis. Endvidere konkluderes det, at ICF fremmer kommunikationen i
det multidisciplinare team og er med til at strukturere rehabiliteringen. Implemente-
ringen af ICF anses imidlertid for at kunne vere en langvarig og ressourcekrevende
proces.

6.5.2.4 Integrated care pathways

Intergrated care pathways er et redskab, som internationalt har vundet udbredelse i
apopleksibehandling og -rehabilitering (355). En integrated care pathways kan antage
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forskellige former, og der findes ikke en entydig og universel opskrift p&, hvad en inter-
grated care pathways er (355), men i store trek er der tale om et redskab til at organi-
sere de mange dele af et patientforleb ved at anvende evidensbaserede retningslinjer. En
integrated care pathway angiver de forskellige delelementer, som skal indgd i et konkret
hjerneskaderehabiliteringsforlob. Eksempelvis angives tidsrammer for og rekkefolgen af
opgaver i forlgbet, herunder mellem henvisninger, undersogelser og behandlinger
(356). En integrated care pathway implementeres med forventningen om at forbedre
den interdisciplinzre kommunikation og koordinering, reducere omkostninger og
skabe ensartede evidensbaserede forlgb.

I et systematisk Cochrane review (357) konkluderer forfatterne Kwan & Sandercock,
at der ikke findes tilstreekkelig dokumentation til at understotte anvendelsen af care
pathways i den akutte behandling af apopleksi og i rehabilitering. Kwan diskuterer i et
andet review (355) de teoretiske argumenter bag — care pathways -, og sammenholder
disse med evidensen i det ovenstdende Cochrane review. Han argumenterer for, at care
pathways udviser bedre resultater for patienterne i den akutte behandling end i rehabi-
literingen. Det begrundes med, at hurtig organisering og iverksattelse af behandling
har stor betydning i akutfasen, og at der her er potentiale for forbedringer af en ofte
kompleks og uorganiseret indsats. Derimod er rehabiliteringsfasen karakteriseret ved, at
patienterne er stabile og desuden oftest tilses af et koordineret tverfagligt team. Det
konkluderes derfor i reviewet, at intergrated care pathways i rehabiliteringsfasen sand-
synligvis ikke tilbyder yderligere fordele i forhold til den multidisciplinere koordine-
rende indsats (355).

6.5.2.5 Standardisering af apopleksirehabilitering

Endvidere diskuteres det i et andet review af Sulch & Kalra (356), om de standardise-
rede ICP-forlgb egner sig til rehabilitering af apopleksipatienter. Forfatterne argumen-
terer for, at apopleksipatienter kan have meget forskelligartede rehabiliteringsbehov, og
at behovene desuden er foranderlige. Rehabiliteringen kraever derfor fleksibilitet og
individualiserede forleb, og derfor egner standardisering sig muligvis ikke til rehabilite-
ringen af denne patientgruppe. Ogsd i dette review vurderes det, at integrated care pat-
hways ikke tilbyder ekstra fordele i forhold til organiseringen og koordineringen pé
afdelinger, hvor der allerede er etableret en multidiscipliner koordineret indsats. Denne
opfattelse deles i et review af Kalra & Langhorne (358), hvor forfatterne papeger, at
den multidisciplinare koordinerede indsats har den fordel frem for integrated care
pathway, at den muligger hensynstagen til de individuelle behov.

En yderligere problematik, som gor sig geldende i forhold til standardisering, er, at
mange aspekter af rehabilitering af apopleksipatienter ikke er veldokumenterede og evi-
densbaserede, og at der derfor kan opstd uenighed om indholdet af en integrated care
pathways blandt de professionelle faggrupper (355).

En konsekvens af erkendelsen af, at hjerneskaderehabilitering indbefatter mange for-
skelligartede forlgb, har resulteret i udviklingen af integrated care pathways for et del-
omride af apopleksirehabilitering (hemiplegisk skulder smerte — hemiplegic shoulder
pain”) beskrevet af Jackson et al. (359). Det var ikke muligt at producere data om
effektiviteten af integrated care pathways i forhold til patienterne. Det var dog forfat-
ternes erfaring, at intergrated care pathways forbedrede opmarksomheden om og
dokumentationen af hemiplegisk skulder smerte, hvilket angiveligt forager frekvensen

og lengden af behandling.
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6.5.2.6 Delsammenfatning

De beskrevede modeller for organisering af sammenhangende rehabiliteringsforleb for
mennesker med erhvervet senhjerneskade kan ikke direkte overfores til en dansk kon-
tekst, men principperne herfor kan vere relevante i en fremtidig diskussion af mulige
samarbejdsmodeller pa tvers af sektorer og intraorganisatoriske grenseflader.

For det forste peges der pd, at koordination pa tvers af sektorer er vaesentligt i forhold
til at sikre ssmmenhangende forleb. Studierne peger pa forskellige modeller for, hvor-
ledes forlobene kan koordineres, herunder koordination foretaget af en enkelt fagpro-
fessionel (socialrddgiver), af team eller omfattende samarbejde mellem sygehus og pri-
mersektor fx i form af extened stroke units”. Det er ikke muligt pa baggrund af litte-
raturen at udpege én model frem for en anden. Endelig er det gennemgiende, at effek-
ten af disse modeller bl.a. begrundes med, at der sker en "oplaring” eller kvalificering
af bide professionelle, patienter og deres parerende.

For det andet anbefales det mulitidisciplinzre samarbejde som organiseringsform i
bestrebelserne pé at gennemfore sammenhangende rehabiliteringsforleb. Der peges pa,
at det er hensigtsmeassigt at organisere forlgbene pa tvers af inter- og intraorganisatori-
ske greenseflader samt i interprofessionelle relationer. De beskrevne modeller virker ikke
umiddelbart overforbare til en dansk kontekst, men selve idéen om, at flere fagligheder
med relevant viden indgar i multidisciplinzre team, og at der sikres en interprofessio-
nel lering (IPE), er interessant i forhold til udvikling af organisatorisk og fagprofessio-
nelt holdbare modeller forankret i Danmark.

For det tredje peges der p4, at integrated care pathways kan vere et vigtigt redskab for
kommunikationen i organiseringen af tverfaglige team bade intra- og interorganisato-
risk. Det vurderes, at integrated care pathways kan vere medvirkende til at afklare rol-
ler og skabe hensigtsmessige arbejdsdelinger mellem sundhedsprofessionelle, siledes at
rehabiliteringsindsatsen struktureres. Derudover nazvnes det, at integrated care path-
ways kan synliggore de forskellige typer af faglige argumentationer, som anvendes i
praksis samt fremme kommunikationen mellem involverede fagprofessionelle. De posi-
tive effekter af anvendelse af integrated care pathways er dog ikke veldokumenterede.
Det fremhzves ogsd, at integrated care pathways er relativ tidskreevende at implemente-
re, og den generiske model for integrated care pathways kan fortsat udvikles, si den til-
passes hjerneskadeomridets szrlige problemstillinger.

Endelig ma det konkluderes, at meget omfattende standardisering af rehabiliteringsfor-
lob ikke kan anbefales pa hjerneskadeomrédet. Der argumenteres for, at hjerneskadede
patienter ofte har meget individuelle behov for rehabilitering, hvilket kan vere vanske-
ligt at hindtere med standardiserede forlgb. Det er ogsd vurderingen, at multidiscipli-
nare koordinerede indsatser, hvor arbejdsgange og ansvarsfordeling er klarlagt, har en
fordel frem for standardiserede intergrated care pathways, da de rummer muligheden
for, at der kan tages hensyn til individuelle behov.

6.6 Analysedel II: Interviewundersggelse

Den folgende analyse af barrierer og muligheder for et ssmmenhangende hjerneskade-
rehabiliteringsforleb er baseret pa datamaterialet fra fokusgruppeinterviewene og enkelt-
interviewene. Analysen er opdelt i tre overordnede dele, som omhandler grensefladerne
imellem primer- og sekundarsektor, grenseflader internt i sekundarsektor og granse-
flader internt i primersektor.
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6.6.1 Barrierer og muligheder i greensefladen mellem sekundaer- og
primzersektor
Grensefladen mellem sekunder- og primarsektor omhandler overdragelsen af perso-
nen med erhvervet hjerneskade fra behandling og rehabilitering i sygehusregi til rehabi-
litering i primearsektor. Overgangen mellem sygehus og kommune er et centralt tema i
datamaterialet og generelt pdpeges det, at der er behov for en afklaring af, hvorledes
hensigtsmassige organiseringer pa tvars af disse grenseflader kan etableres med henblik
pa at skabe tvargiende koordination i rehabiliteringsforlebene.

6.6.1.1  Barrierer

De veasentligste barrierer som blev prasenteret og diskuteret i fokusgrupperne var fol-

gende:

= Manglende eller utilstreekkelig koordinering i overdragelsen af den hjerneskadede
fra sygehusregi til kommunen

= utilstreekkelig vidensoverdragelse fra sekunder- til primarsektor

= underdiagnosticering af personer med erhvervet hjerneskade

= manglende muligheder for, at personer med erhvervet hjerneskade kan bevege sig
frem og tilbage mellem sektorerne.

Specielt i forhold til hjerneskadede med komplekse behov for rehabilitering er det afge-
rende med en velfungerende, koordineret overdragelse mellem sygehus og kommune.
En barriere i denne sammenhzng kan vare, at samarbejdet er preget af uformelle net-
verk og personlige relationer. Samarbejdet er ofte personbaret og dermed sirbart for
personaleudskiftning. En funktion som har veret med til at sikre overdragelsen af den
hjerneskadede til primarsektor, er de hospitalsansatte socialradgivere. Der argumenteres
for, at det er et problem, at der kun er fi socialridgivere, og at denne funktion er i fare
for at blive skdret vek pé sygehusene pga. ekonomiske hensyn.

Ogsa den kommunale sikring af den hjerneskadedes overgang fra indleggelse til kom-
mune opfattes nogle steder som mangelfuld. I sekundarsektor har man erfaringer med,
at der opstdr ventetider i overgangsfasen, da sekundarsektor ma vente pa, at sagsbe-
handlerne fra kommunen kan deltage i udskrivningsmeder. Praksis pd omridet synes at
vaere meget forskelligartet, og i flere regioner og kommuner er der etableret en formel
samarbejdsstruktur omkring overdragelsesfasen i rehabiliteringsforlgbet. I forleengelse
heraf problematiseres det, at den kommunale medarbejder, som deltager i overdragel-
sesprocessen, ofte ingen beslutningskompetence har. Det betyder, at den viden, der
videregives fra sekundarsektor, ofte ikke indgir som grundlag for beslutninger vedre-
rende rehabiliteringstilbud i kommunalt regi.

Derudover pépeges det sarligt i fokusgruppeinterviewene, at der ofte, og serligt i kom-
plekse sager, sker en utilstreekkelig vidensoverdragelse fra sekunder- til primarsektor.
Genoptreningsplanerne, som har til forml at sikre, at viden om patienternes genop-
treeningsbehov overfores til primarsektor, blev beskrevet som utilstreekkelige. Det er
regionernes opgave at udarbejde genoptreningsplanerne, saledes at primarsektor kan
anvende disse i deres genoptraningsarbejde. Dels er der tale om, at de er mangelfulde,
og at der er patienter, som ikke fir en genoptreningsplan med ved udskrivelse, pa trods
af rehabiliteringsbehov. Det navnes, at det specielt er de ambulante patienter, som
sygehuset ikke er gode nok til at sikre en anvendelig genoptreningsplan. De manglen-
de og mangelfulde genoptreningsplaner giver vanskeligheder i kommunalt regi, da det
med fraverende eller utilstreekkelige planer kan blive vanskeligt at fi patienterne visite-
ret videre til de relevante rehabiliteringstilbud.
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En yderligere problematik ved genoptraeningsplanen er, at den hovedsageligt giver
mulighed for at beskrive behov om ergo — og fysioterapeutisk genoptrening. Der er en
oplevelse af, at genoptreningsplanen oftest ikke beskeftiger sig med de kognitive, emo-
tionelle, pedagogiske, sociale og kommunikative dele af rehabiliteringsbehovet. Den
manglende viden vanskeliggor den kommunale visitation til rette rehabiliteringstilbud.

En anden barriere for det ssammenhangende forlob pa tvers af sektorer opstdr, nér
hjerneskadede udskrives, uden at vere blevet ordentligt neuropsykologisk udredt under
sygehusindleggelsen. Der kan dernast opstd uenighed mellem kommune og sygehus
om, hvem der efterfolgende skal betale for den nodvendige udredning af patienten. For
kommunerne fir det i disse tilfzlde den konsekvens, at de mé pétage sig opgaven at fi
den hjerneskadede udredt, hvilket er en kompliceret og tidskrevende proces, som ikke
er hensigtsmassig for etableringen af en sammenhzngende indsats for patienten.

Derudover beskrives det, at der findes personer med erhvervet hjerneskade, hvis skader
ikke opdages pé sygehuset, og derfor ikke bliver sendt videre til rehabilitering i primer-
sektor. I fokusgruppeinterviewene angives de korte sygehusindleggelser og et manglen-
de fokus pé kognitive skader som arsager hertil (beskrives under interne graenseflader i
primarsektor). Derudover pdpeges det, at der er personer med behov for rehabilitering,
som ikke sendes videre i systemet, fordi komplikationer forst viser sig pad et senere tids-
punke i forlgbet, og fordi rehabiliteringsbehovet kan vere svert at vurdere tidligt i pro-
cessen. Det er specielt de lettere kognitive skader, der ikke opfanges. Nér personen med
hjerneskade udskrives, uden at skaden er opdaget, kan der g lang tid, for problemerne
opfanges, og der tilbydes hjzlp og rehabilitering. Erfaringen er, at det kan fa vidtrak-
kende konsekvenser for den hjerneskadede (i form af mistet arbejde, frafald fra uddan-
nelse mv.) og for dennes familie.

Afslutningsvist papeges det, at det ofte er besverligt for personer med erhvervet hjerne-
skade at bevage sig fra kommunalt regi tilbage til sygehusregi, hvis der skulle opstd
behov for dette. Behovet kan opstd (som beskrevet ovenfor), nr det konstateres, at per-
soner har mulige skader og behov for rehabilitering, som ikke var forudset under ind-
leeggelse pé sygehus. Der kan ogsé vere tale om, at personen med hjerneskade bliver
parat til rehabilitering, og derfor har behov for at f3 lavet en ny udredning.

I forleengelse heraf opfattes det ogsd som en potentiel barriere, at det ikke er muligt for
personer med erhvervet hjerneskade at blive indlagt i en overgangsperiode som dagspa-
tienter pd sygehuset i et antal timer om dagen. Den manglende mulighed for en over-
gangsperiode kan bl.a. betyde, at nogle patienter er indlagt for lenge, fordi det pé syge-
huset vurderes, at kommunen endnu ikke er i stand til at overtage patienten til videre
rehabilitering.

6.6.1.2 Muligheder:

Mulighederne for et sammenhangende forleb som blev prasenteret og diskuteret

under fokusgruppeinterviewene var som felger:

= Udvikling af det formaliserede samarbejde mellem sygehus og kommune

= udvikling af koordinatorfunktioner bide pé sygehus og i kommune

= udvikling af genoptreningsplanen

= sikker identifikation af personer med erhvervet hjerneskade med rehabiliteringsbe-
hov

= mulighed for personen med erhvervet hjerneskade for at bevage sig fleksibelt mel-
lem sygehus og kommune

= udvikling af muligheder for ambulant kontake til sygehuset/udfasning fra sygehuset
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= ICF

= de praktiserende lzgers rolle i organiseringen.

Overdragelsen af personer med erhvervet hjerneskade bor vare funderet i et formalise-
ret samarbejde mellem sygehuse og kommuner. Det formaliserede samarbejde kan
bestd i faste aftaler om overdragelsesmeder, dagsorden, fremsendelse af data mv. Det
formaliserede samarbejde skal sikre en tidlig kommunikation til kommunen omkring
personen med erhvervet hjerneskade.

En koordinatorfunktion i kommunen skal sikre, at kommunen modtager personen
med erhvervet hjerneskade direkte i forlengelse af udskrivningen fra sygehuset. Koordi-
nators opgave er bl.a. at deltage i udskrivningssamtalen, siledes at den hjerneskadede er
klar over hvem, der overtager forlebet i kommunen, og det sikres, at der sker en over-
dragelse af relevant viden fra sygehuset.

Behovet for en koordination pa sygehuset i forbindelse med udskrivning af personer
med erhvervet hjerneskade blev ogsé diskuteret. For det forste understreges nedvendig-
heden af at bibeholde de sygehusansatte socialrddgivere, da de bl.a. varetager en koordi-
nerende funktion mellem sygehus og kommune. For det andet blev det foreslaet, at
reprasentanter (eksempelvis en koordinerende socialrddgiver) fra sygehuset deltog i
meder med de koordinerende team i kommunalt regi, for sdledes at sikre en overdra-
gelse af relevant viden om konkrete patienter.

Derudover nzvnes behovet for en forandring af genoptraningsplanen som middel til
kommunikation af viden om personer med hjerneskaderehabiliteringsbehov mellem
sygehus og kommune. Der peges pd, at personer med hjerneskade har behov for, at der
i stedet for en genoptreningsplan udarbejdes en egentlig hjerneskaderchabiliterings-
plan, der ikke alene beskriver konkrete genoptreningsbehov, men gor det muligt ogsd
at inddrage sociale, psykologiske og padagogiske aspekter ved det samlede rehabilite-
ringsforlgb. Planen skal ogsé i sin form signalere en reel tveerfaglighed, siledes at fx
kognitive og kommunikative rehabiliteringsbehov vagtes som de fysiske.

Etablering af en ambulatoriefunktion blev foresldet som mulighed for personer med
hjerneskade, der har behov for en overgangsperiode mellem indleggelse pa sygehuset
og udskrivelse til primarsektor, hvor de fortsat er tilknyttet sygehuset som dagspatien-
ter i et antal timer om dagen.

Der var i interviewene flere forslag til at sikre, hvorledes personer med erhvervet hjer-

neskade, hvis rehabiliteringsbehov ikke diagnosticeres under indleggelsen, kan identifi-

ceres. Det kan vere patienter med umiddelbart f3 eller skjulte handicap” eller patien-

ter der, pga. skadens lokalisation, akut krise etc., umiddelbart ikke har indsigt i eller er

motiveret for videre genoptrening. I forlengelse heraf efterlyser informanterne en stor-

re fleksibilitet og mulighed for, at sidanne “risikopatienter”, kan bevage sig tilbage til

sygehusregi. Folgende naevnes:

= Personer som potentielt har erhvervet hjerneskade genindkaldes eller revurderes
efter udskrivelse: Der nzvnes muligheden for genindkaldelse efter tre til seks mane-
der, og positive erfaringer med at genindkalde patienter med usikre diagnoser i en
dagshospitalsfunktion efter tre til fire uger til revurdering beskrives. Der er organisa-
torisk set ikke noget, der forhindrer en sddan ordning

= ectablering af et center, hvor patientgruppen kan henvende sig, hvis de oplever kom-
plikationer eller @ndret symptombillede. En sidan enhed kan vere placeret pa
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regionsniveau pé et sygehus eller i et sundhedscenter, hvis der er tale om en storre
kommune.

= pa nogle sygehuse er der etableret mulighed for, at patienter efter udskrivelse kan
henvende sig igen til en samtale pd sygehuset

= flere gange blev det foresldet at oprette en telefonlinje pa sygehuse og i private til-
bud, hvor personer med erhvervet hjerneskade, parorende og primersektor kan
henvende sig i tilfzlde af tilstedende komplikationer. For primarsektor kan der
veere tale om at f3 afklaret faglige sporgsmal. Det blev vurderet af nogle informanter,
at det ikke er omkostningskravende. Erfaringen er, at bevidstheden, om at det er
muligt at kontakte sygehuset, skaber en stor tryghed hos patienterne.

Ydermere foreslas det i fokusgruppeinterviewene, at den praktiserende leege kan spille
en rolle i forhold til de borgere, hvis skader ikke er blevet opfanget eller forst viser sig
senere. Herunder kan der vaere tale om personer med behov for specialundervisning, fx
talepedagogik, som ofte er et tilbud personer med erhvervet hjerneskade ensker efter
nogle ar, ndr de er kommet mere fysisk pé fode.

Den praktiserende laege opleves allerede i nogen grad at udfylde denne rolle, om end
det ogsd vurderes, at de mangler tilstreekkelig viden om hjerneskade og om de mulighe-
der, der er tilgengelige for personer med erhvervet hjerneskade. De mangler viden om
symptomer pé hjerneskade og mangler redskaberne til at identificere hjerneskade (fx at
kunne stille de rigtige sporgsmal). Det foreslds blandt andet, at leegerne skal have let til-
gengelig information om symptomer pa hjerneskade, fx et diagram pa bagsiden af gen-
optreningsplanen, som viser forlobet, og hvor leegen kan hjzlpe patienten hen mv.

I forlengelse af overstdende nevner de praktiserende leger ogsd muligheden for, at de,
som part i forlebene, systematisk kan folge op pd personer med erhvervet hjerneskade
efter udskrivelse fra sygehuset, sdledes at de kan folge lidelsens udvikling fremadrettet.

Afslutningsvist diskuterede fokusgruppedeltagerne ICF som middel til kommunikation
pa tvaers af fagprofessionelle og organisatoriske greenseflader. Erfaringerne med og hold-
ningerne til det felles kommunikationssprog var bide negative og positive. Det for-
hold, at informanterne ikke selv satte ICF pé& dagsordenen, men eksplicit blev bedt om
at forholde sig hertil, indikerer, at ICF ikke spiller en vesentlig rolle i forhold til deres
forestillinger om hensigtsmessig organisering pa tvers af fagprofessionelle og organisa-
toriske skel.

Adspurgt om ICF som felles sprog svarer informanterne folgende: Det er erfaringen og
holdningen, at et felles sprog er nodvendigt, men at der stadigt var plads til forbedrin-
ger i forhold til den nuvarende udformning af ICF. Et positivt aspekt ved ICF er, at
det kan anvendes til at beskrive patienternes funktionsevne. Det papeges, at ICF mang-
ler nogle af de elementer, man beskzftiger sig med i kommunalt regi, fx motivation og
personlige faktorer, som er reprasenteret meget lidt i ICE Enkelte informanter mente,
at anvendelsen af ICF var en barriere i sig selv. ICF er for komplekst, det kraever meget
arbejde for at forstd principperne for “sproget”, og det indeholder for mange koder til,
at det er anvendeligt.

6.6.2 Interne graenseflader i sekundarsektor

I datamaterialet fra interviewundersegelsen fylder organiseringen af hjerneskaderehabi-
literingen internt i sekundarsektor ikke meget, og den viden som er fremkommet
herom er ikke velunderbygget i materialet. De greenseflader i sygehussektoren som

167 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



trods alt blev bergrt var overgangene mellem sygehusets forskellige afdelinger og mel-
lem det almene sygehus og rehabiliteringssygehus.

6.6.2.1 Barrierer og muligheder

Det indikeres, at der sker en utilstrekkelig henvisning af potentielt hjerneskadede til
afdelinger, hvor de kan blive udredt herfor. Sygehusene opfanger ikke alle patienter
med hjerneskade, og der er derfor patienter med behov for hjerneskaderehabilitering,
som ikke bliver sendt videre til opfolgning i det kommunale system. Erfaringen er, at
det specielt drejer sig om patienter med lettere kognitive skader. Det er en problematik,
som er specielt relateret til akutsygehuse. Patienter, som indlegges efter fx trafikulykke,
bliver ikke altid sendt videre til de afdelinger, hvor de kan blive udredt og undersogt
for neurologiske skader (og eksempelvis f& skanning af hjernen). Det kan skyldes, at
fokus hovedsageligt er rettet mod patienternes fysiske skader, og dette blik pa patienten
gor de fagprofessionelle blinde over for potentielle hjerneskader. Ligeledes navnes, at
det ogsd gor sig gzldende i forbindelse med hjertestoppatienter. Her foretages der ikke
altid tilstreekkelige undersogelser, der skal afdekke tilstodende komplikationer af

eksempelvis kognitiv karakeer.

Udover sygehusenes fokus pa de fysiske skader ved patienterne forklares problematik-
ken ogsd med den meget korte indleggelsestid pd akuthospitaler.

Der peges pa, at det ikke kun er den manglende opsporing og identifikation af hjerne-
skader, der er en barriere for den interne organisering, men ogsd skonomiske hensyn
vurderes at spille en rolle i denne sammenhang. Det blev ogsé nevnt, at der internt i
sekundarsektor kan vare en tendens til kassetzenkning, hvor der kan vare et gkono-
misk incitament for specialsygehuse i at tiltreekke patienter med diagnosticeret hjerne-
skade, eller symptomer herp, for at sikre et patientflow. Beskrivelsen af denne barriere
star imidlertidigt svagt i datamaterialet.

6.6.3 Interne graenseflader i primaersektor

Muligheden for at organisere ssmmenhangende hjerneskaderchabiliteringsforlob
internt i kommunerne er et helt centralt tema i interviewmaterialet. Blandt informan-
terne er der bred enighed om, at en vasentlig opgave i bestrebelserne pa at sikre sam-
menhengende forlgb i rehabiliteringsarbejdet er at nedbryde de barrierer, som kan
udfolde sig internt i kommunerne.

6.6.3.1 Barrierer for et sammenhangende forlob:

De barrierer for et ssammenhangende forlgb, som blev prasenteret og diskuteret af

informanterne var folgende:

= Okonomiske barrierer

= mangel pd neurofaglig viden

= mangel pd viden om rehabiliteringstilbud: Indhold af ydelsen og effekter pa kort og
lang sigt

= utilstrekkelig koordinering pa tveers af forvaltninger.

I interviewene blev kommunernes okonomi ofte identificeret som en barriere for det

sammenhzngende forlgb:

= Der kan vare en tendens til, at skonomiske hensyn tilsidesztter de neurofaglige
vurderinger i genoptreningsplanen. Et gentagende tema i interviewene var, at koor-
dinatorens faglige argumenter overtrumfes af gkonomien, og at koordinator ikke i
serligt stort omfang prager praksis. Mht. genoptreningsplanen er det op til kom-
munen selv at beslutte genoptraeningstilbud til personer med hjerneskade uanset
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afdekkede rehabiliteringsbehov i genoptreningsplanen. Endvidere kan indholdet af
genoptreningsplanen fortolkes, i den forstand at et afdekket behov for intensiv tre-
ning fortolkes anderledes i kommunen, si den hjerneskadede tilbydes en mindre
dakkende rehabilitering end hensigtsmaessigt

= Der blev peget pd, at kommunerne fravalger tilbud pa de storre specialiserede reha-
biliteringssteder for at tilbyde borgeren genoptraning i egne tilbud i kommunen,
samt at kommunerne tilbyder en generel genoptrening, der ikke er specielt rettet til
genoptrening af personer med erhvervet hjerneskade

= Det blev ogsd navnt, at der flere steder i dag er opstdet en praksis, hvor rehabilite-
ringstilbud bevilges i kortere forlgb (fx to til tre maneder), pé trods af, at der af fag-
lige hensyn anbefales leengere forlgb.

Men det er ikke kun kommunernes skonomi, der skaber incitamentstrukturer, som
stir i modsatning til de faglige vurderinger af rehabiliteringsbehov. Det blev navnt, at
ogsé de specialiserede ikke-kommunale tilbud har en tendens til at handle ud fra egne
gkonomiske hensyn med henblik pd at szlge egne rehabiliteringstilbud.

Et gennemgdende tema i interviewene er, at den specialiserede, neurofaglige viden i
kommunerne ber udvikles. Det galder specielt de sma kommuner, som ikke har et
befolkningsgrundlag, der er tilstreekkeligt stort til at opbygge en erfaring med personer
med hjerneskade. Problematikken er blandt andet relateret til udskiftning i kommuner-
nes personale og heraf en manglende kontinuitet i fastholdelse og udvikling af den
neurofaglige viden. Den manglende neurofaglige viden, i form af neuropsykologer, spe-
cialiserede team eller en hjerneskadekoordinator, betyder, at kommunerne kan have
sveert ved at overskue de forskellige sygdomsrelaterede problemstillinger, forstd patien-
ternes behov og give patienterne de nedvendige informationer om deres tilstand, behov
og relevante hjerneskaderchabiliteringstilbud. Derudover er der et manglende kendskab
til den brede vifte af hjerneskaderchabiliteringstilbud, som findes i bide offentligt og
privat regi.

Endvidere problematiseres det, at den nuvarende udvikling med kommunernes anven-
delse af egne tilbud betyder, at viden og ekspertise, der tidligere var samlet i storre
enheder, spredes i kommunerne, og at disse har vanskeligt ved at opretholde det hgje
ekspertiseniveau, ndr de har et mindre befolkningsgrundlag.

Mangel pa konkret viden om rebabiliteringstilbuds indhold og effekter pa bide kort og lang
sigt: Kommunerne mangler et grundlag for at kunne visitere ydelser til patienterne, i
form af viden om hvad de enkelte tilbud kan. Man ensker muligheden for at kunne
forholde de forskellige tilbud til hinanden, og man ensker beregninger, der kan vise,
hvad der pé lengere sigt er skonomisk holdbart.

Utilstrekkelig koordinering pa tvers af forvaltninger. Oftest indgar der flere kommunale
forvaltninger med egne sagsbehandlere i hindteringen af den hjerneskades rehabilite-
ringsforlgb i kommunen. Forvaltningerne har egne paragrafer, budgetter og journalsy-
stemer, hvilket skaber en rekke barrierer for koordineringen af et sammenhangende
forleb. Endvidere fortelles der i fokusgruppeinterviewene om eksempler pd uklare
kommunikationsveje mellem forvaltninger, et personbaret samarbejde og utilstreekke-
ligt kendskab til hinandens fagomréider samt de muligheder, der eksisterer i andre for-
valtninger.
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Involveringen af flere forvaltninger og den manglende koordinering imellem disse

resulterer i

= Uklare indgange til kommunen for personen med erhvervet hjerneskade, piroren-
de, praktiserende leege og ansatte i sekundarsektor, nér disse vil rette henvendelse til
kommunen, indhente oplysninger om den hjerneskadede eller i forbindelse med
overdragelsen fra sygehusregi til kommunen

= Lange sagsbehandlingstider ndr bevillingen af en ydelse involverer en behandling i
eller finansiering fra flere forvaltninger. I et fokusgruppeinterview beskrives eksem-
pelvis en situation, hvor en forvaltning bevilliger en ydelse, men den hjerneskadede
md vente med at pdbegynde sin rehabilitering, imens en anden forvaltning ferdig-
behandler en bevilling om kersel til den pagzldende ydelse

= At personen med erhvervet hjerneskade ikke videresendes til de rigtige forvaltnin-
ger, ndr kendskabet i kommunen til funktioner og kompetencer pé tvers af forvalt-
ninger ikke er tilstrekkeligt

= At der opstér "kassetenkning”, hvor forvaltningerne diskuterer og “forhandler” om
finansieringen af genoptreningsydelserne. For det forste leder kassetzenkning til
unedige ventetider for den hjerneskadede, imens forvaltningerne tager en beslut-
ning om finansiering. For det andet kan kassetzenkning resultere i, at personer med
erhvervet hjerneskade modtager utilstrakkelige rehabiliteringstilbud, og at der ikke
velges de nodvendige langsigtede losninger.

Nér man ser pa den komplekse og mangfoldige lovgivning, som ger sig gzldende for
organiseringen af hjerneskaderehabiliteringen, s fremstir den umiddelbart som en
strukturel ramme, der kan antages at virke som en barriere for etableringen af sammen-
hzngende forleb. Men i fokusgruppeinterviewene blev der givet udtryk for, at mulig-
hederne for at skabe sammenhangende forlgb allerede er til stede og tilstrekkelige i
den gzldende lovgivning p& omradet. Det indikeres, at det ikke er selve lovgivningen,
der opleves som et problem i denne sammenhang, men det er derimod den made,
hvorp4 lovgivningen ind i mellem bliver fortolket og forvaltet i praksis i kommunerne.
Det betyder ikke, at der ikke blev skitseret problemer omkring lovgivningen i forhold
til etableringen af sammenhangende patientforlgb. Eksempelvis blev det fremfort, at
rehabilitering af hjerneskadede ofte indebarer leengere forleb, end hvad sygedagpenge-
lovgivningen giver mulighed for, hvilket kan give vanskeligheder i etableringen af kon-
krete rehabiliteringsforlob.

6.6.3.2 Muligheder for et sammenhaengende forlgb internt i primaersektor:
Koordinering pa tvers af forvaltninger

sikring af den neurofaglige viden i kommunen

felles journalsystemer internt i kommunen

mere viden om og differentiering af hjerneskaderehabiliteringsindsatser
standarder for hjerneskaderehabilitering

lovgivning

beslutningskompetence.

Der var forskellige losningsmodeller for en koordineret indsats pd tvars af forvaltnin-
ger. De fleste losningsmodeller handlede samtidigt om at sikre den neurofaglig viden i
koordineringen.

Det blev foreslaet, at borgerens forlgb skal forvaltes af et team med beslutningsmyndig-
hed organiseret pa tvaers af forvaltninger. I teamet skal der bl.a. veere en neurofaglig
person, sagsbehandlere fra de relevante forvaltninger og terapeuter. Et sidant team skal
sikre den rette indsats med involvering af de relevante aktorer. Fagpersonen med den
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neurofaglige viden har kontakten til personer med erhvervet hjerneskade, sorger for at
indkalde de relevante aktorer, som skal udgere teamet, faciliterer nedvendige udrednin-
ger og fremlagger resultater heraf for de andre i teamet, hvorefter teamet treffer en
beslutning sammen. Der er et medlem af teamet, som besidder en form for koordina-
torfunktion. Det sikrer en helhedsorienteret indsats.

I praksis er koordinatorfunktionen udmentet forskelligt fra kommune til kommune,

og der var flere forskellige forslag og ensker til en velfungerende koordinatorfunktion:

= En koordinators rolle er at sikre, at patienten modtages i kommunen direkte efter
udskrivning, samt at viden om den hjerneskadede overdrages fra sekundarsektor.
Koordinatoren deltager sdledes i overlevering og statusmeder mellem sekunder- og
primearsektor. Koordinator kan felge op pa, om der er lavet de nodvendige udred-
ninger og en genoptreningsplan med relevante informationer vedrerende patientens
behov for rehabilitering

= dernast er en koordinators rolle at sikre, at de relevante aktorer inddrages i konkre-
te forlgb. Ofte er forventningen til en koordinator endvidere, at denne, som neuro-
faglig vidensperson, sikrer en langsigtet indsats og de nedvendige neurofaglige
vidensinput i det fortsatte forlob. Som fagperson kan en koordinators opgave ogsd
vere mere overordnet og pege pd omrader inden for kommunen, hvor der er behov
for ny viden

= en koordinator kan endvidere vare tovholder igennem hele forlebet, ellers kan tov-
holderfunktion videregives til parerende eller behandlingspersonale, som er i kon-
takt med den hjerneskadede

= der foreslds bdde koordinatorfunktioner med og uden bemyndigelse. I praksis var
der forskellige erfaringer med og holdninger til bemyndigelse af koordinatoren

= der blev argumenteret for nedvendigheden af flere koordinatorer, og at man etable-
rer en forlebskoordinationsfunktion i stedet for at have en forlebskoordinator. Det
bliver sd en opgave, som flere har kompetencerne til at lofte, og indsatsen bliver
mindre sérbar over for udskiftning af personale.

Der foreslds endvidere etablering af kommunale samrad. Et kommunalt samrad refere-
rer til en sammenslutning af ledelsesrepraesentanter fra de forvaltninger, som er involve-
ret i sager om hjerneskadede i kommunen. Samridet ber medes et par gange om aret
med det formal at identificere overordnede problematikker og finde mulige lgsninger til
sikring af sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforleb i kommunen. Desuden
kan samradet anvendes til at diskutere konkrete rehabiliteringsforleb, de anvendte til-
bud, hvilke effekter de har for patientens rehabilitering samt en vurdering af omkost-
ningerne ved tilbuddene og den samlede indsats. Et kommunalt samrad skal ikke for-
stds som et alternativ til en koordinator eller et team, men snarere som en ekstra enhed,
hvor overordnede problematikker og losninger kan diskuteres pé et strategisk, politisk
og administrativt niveau.

Endeligt blev det fastsldet, at der ikke findes entydige losninger pa, hvorledes koordina-
tion skal organiseres. Det er nodvendigt at etablere en koordinering, der passer til den
enkelte kommunes storrelse og behov. Snarere end at forpligte kommunerne til en type
af organisering, var det for informanterne vigtigere at forpligte kommunerne til, at de
skal organisere sammenhangende forlob for personer med erhvervet hjerneskade.
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Helt centralt for informanterne var det, at en neurofaglig viden (viden om hjerneska-

dens bio-psyko-sociale folger og rehabiliteringsmuligheder) i det kommunale system

skal vedligeholdes og udvikles. Der blev diskuteret folgende konkrete forslag:

= Viden skal vere funderet i en driftsenhed og ikke pd enkeltpersoner

= hjerneskadecentre og specialiserede tilbud kan fungere som en ressource for neuro-
faglig viden, som kommunerne kan trekke pa

= etablering af tverkommunale team til at sikre den neurofaglige viden i kommuner-
ne, specielt med henblik pé at sikre ekspertise i de sm& kommuner. Med centre sik-
res en tvarfaglighed, der er grundlaget for at skabe et opdateret miljo, samt en
viden der er resistent over for udskiftning af personale. De kommunale rehabilite-
ringscentre kan trekke pd de regionale specialiserede centre som sparringspartner og
kursussted, sddan at der udveksles viden mellem sektorer.

I interviewene blev der efterlyst mere viden om de tilgengelige rehabiliteringsydelser,
og de effekter, de har pa bade kort og lang sigt for personer med erhvervet hjerneskade.
For det forste foreslas det, at der defineres en rekke indikatorer, ud fra hvilke rehabili-
teringstilbud og -ydelser kan differentieres og sammenlignes. Sddanne indikatorer kan
veere relateret til antallet af ansatte, tilknyttede faggrupper, vidensniveau inden for hjer-
neskaderehabilitering mv.. For det andet skal indikatorerne vere relateret til de effekeer,
de har for rehabiliteringen af personer med erhvervet hjerneskade pa bide kort og lang
sigt.

Indforelsen af standarder pa omradet blev diskuteret flere gange og holdningerne var
forskelligartede. Med standarder refereres der til krav til rehabiliteringsydelser eller krav
til organisering af rehabiliteringsomridet, som vurderes nedvendige for varetagelsen af
rehabiliteringen af personer med erhvervet hjerneskade.

I interviewene efterlyses der en differentiering af de hjerneskadedes rehabiliteringsbe-
hov med dertilhgrende rehabiliteringstilbud. Formalet med standardisering er at sikre
et ensartet niveau af rehabilitering, pd trods af gkonomiske barrierer og behovet for en
storre neurofaglig vidensbase. I interviewene blev der flere gange udtrykt et sidant
behov, men der var fi konkrete forslag til en egentlig kategorisering/stratificering af
hjerneskadede med dertilhgrende rehabiliteringstilbud.

En udbredt kritik af standardisering blandt informanterne var, at personer med erhver-
vet hjerneskade har behov for individualiserede forlgb, eftersom de har meget forskel-
ligartede behov, og fordi deres rehabilitering ligeledes forlober meget forskelligartet.
Personer med erhvervet hjerneskade kan ogsd udvise store variationer i forhold til,
hvorndr de er parate til at modtage rehabilitering. Desuden blev der udtrykt bekymring
for, at implementering af standarder pa hjerneskaderehabiliteringsomradet kunne risi-
kere at blive en laveste fellesnavner for ydelser.

Der var ogsé forslag i interviewene om at knytte standarder til maderne, hvorpa hjerne-

skaderehabilitering organiseres og koordineres. Herunder var der forslag om:

— Standarder for koordinering af forleb: Standarder for organisering af koordinering
og for faglig kompetence pé det bevilgende niveau

— Standarder for den hejtspecialiserede rehabilitering: I form af eksempelvis standar-
der for hvilke fagpersoner der skal vare tilknyttet og standarder for selve indholdet
af rehabiliteringen.
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6.7 Huvilke barrierer og muligheder eksisterer for et sammenhangende
forleb med hjerneskaderehabilitering?

I dette afsnit fremstilles de muligheder for at skabe sammenhzngende forlgb, som er
fremkommet af analyserne af den videnskabelige litteratur og interviewundersegelsen.
Spergsmalene om henvisningspraksis, individuelle behov i forhold til standardiserede
forlgb, ansvarsfordeling samt personalekompetencer indgdr implicit i fremstillingen. De
fremanalyserede barrierer for etableringen af sammenhzngende forlgb er fremstillet i
det foregdende.

6.71 Muligheder

6.711  Koordinering pad tveers af sektorer

Et helt centralt element i sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforlob er koordi-
nation. Interviewundersogelsen og litteraturstudiet (Cameron et al. 2008(348), Clair-
borne 2006(349)) viser, at en koordineret indsats pa tvars af sektorer kan overkomme
de fragmenterede forlgb som bade patienter, parerende og de involverede fagprofessio-
nelle oplever i det tvaergdende rehabiliteringsarbejde. Der peges pa, at der ber vere mere
formaliserede samarbejdsstrukturer mellem sektorerne for at sikre koordinering og sam-
ordning af den tvarfaglige og -sektorielle indsats over for personer med erhvervet sen-
hjerneskade. Et formaliseret samarbejde om overdragelse mellem sygehus og kommune
kan indebere faste aftaler om meder, dagsorden, fremsendelse af data om patienten
mv.. Et mere formaliseret samarbejde skal sikre tidlig kommunikation mellem de invol-
verede parter og sikre, at den relevante viden overdrages mellem sektorer. Behovet for
koordinering pa tvers af sektorer understottes af den tvargdende rapport ”Sats pa sam-
menhang — om sammenhang i indsatsen for voksne der fir hjerneskade”(240), der
understreger behovet for pget sammenhzngskraft i rehabiliteringsforlab.

Et middel til at sikre sammenhangende forlob pa tvers af sektorer, serligt for de kom-
plicerede grupper af personer med erhvervet hjerneskade, er etableringen af koordina-
torfunktioner i tvarfaglige enheder bide pd sygehuse og i kommuner. Den kommunale
koordinatorfunktion skal helt overordnet have til opgave at sikre modtagelse af patien-
ten umiddelbart efter udskrivning pa sygehuset, deltage i udskrivningssamtalen, sledes
at personen med erhvervet hjerneskade fir en tidlig kontake i det kommunale regi, og
der sker en overdragelse af relevant viden til primersektor med henblik pa at initiere
relevante rehabiliteringstilbud. Samtidig understreges relevansen af at fastholde sygehu-
sansatte socialridgivere som koordinatorer mellem sygehus og kommune. Mere detalje-
rede beskrivelser af, hvorledes koordination pé tveers af sektorer findes i en rekke
udviklings- og evalueringsrapporter (se fx "Rehabiliteringsplaner skaber sammenhzng
for patienter med senhjerneskade”, Region Syddanmark og Odense Kommune,

2009(360)).

6.71.2  Etablering af overgangsfaser og fleksibilitet:

Mulighed for at beveaege sig mellem systemer
Interviewundersogelsen indikerer, at etablering af forskellige overgangsfaser, fra sygehu-
sets specialiserede indsats til personen udskrives til hjemmet eller kommunale tilbud, er
hensigtsmeassig for patienternes rehabilitering. Hvorledes overgangsfaserne mere kon-
kret ber organiseres, er der ingen klare bud p i interviewundersegelsen, men der peges
pa det hensigtsmassige ved, at patienterne i en overgangsperiode har mulighed for ind-
leggelse som dagspatienter pé sygehuset i et antal timer. Derved kan man undg3, at
personer med hjerneskade er indlagt leengere, end der er behov for. Dette understottes
bl.a. af en norsk undersogelse af Indrevik et al. 2000(350), der viser, at et koordineret
samarbejde mellem et mobilt rehabiliteringsteam fra sekundarsektor i tet samarbejde
med primersektor, der tilbyder rehabilitering pd sygehuset, i hjemmet eller pd dagkli-

167 Hjerneskaderehabilitering — en medicinsk teknologivurdering



nikker forbedrer en ellers sver overgang mellem sygehus og primarsektor for patienter
og parerende.

En fleksibel organisering bor ogsd give mulighed for, at personer med hjerneskade let-

tere kan bevage sig mellem sektorerne, nir der opstdr behov herfor. Der peges pd, at

det kan vare sarligt relevant for personer, hvor der ved udskrivelse er usikkerhed, og

der pa et senere tidspunkt kan vare behov for en revurdering. Der navnes i denne

sammenhzng flere mulige tiltag. Det omfatter:

= Genindkaldelse serligt af patienter, hvor der var usikkerhed om endelig diagnose

= Etablering af centre, kommunalt eller regionalt, hvor patienter kan henvende sig
ved oplevede komplikationer eller symptomforandringer

= Oprettelse af telefonlinjer med kontake til sygehus eller private specialiserede tilbud
for mennesker med senhjerneskade, deres parorende og primarsektor med samme
funktion.

Derudover peges der pd, at de praktiserende leeger kan spille en rolle serligt i de forlab,
hvor kognitive skader ikke identificeres eller forst viser sig efter udskrivelse fra sygehu-
set. De praktiserende leger skal identificere mennesker, der efter udskrivelse fra sygehu-
set, viser behov for rehabilitering. Det papeges imidlertid, at det kraver en opkvalifice-
ring af de praktiserende lzger, siledes at de besidder de rette redskaber til at identificere
hjerneskader. De praktiserende leegers rolle i hjerneskaderehabiliteringen er imidlertid
ikke veldokumenteret, og entydige konklusioner kan ikke drages og anbefalinger ikke
klart formuleres.

6.71.3  Koordinering internt i primeersektor

Et centralt tema er den interne koordination af en sammenhzangende rehabiliterings-

indsats i kommunerne. Interviewundersogelsen viser, at der er et stort behov for at

sikre en intern tverfaglig koordination af rehabiliteringsforlebene i kommunerne, séle-

des at patienterne fir de rigtige tilbud og ydelser pd det rigtige tidspunke i deres forlgb

(jf. eksempelvis (240) og (239)). Der eksisterer flere lokale modeller for, hvorledes en

koordineret indsats organiseres tvarfagligt og pa tvars af kommunale forvaltninger, og

selvom der i interviewundersogelsen var bred enighed om nedvendigheden af en oget

koordinering og samordning, si var der ikke entydighed omkring den konkrete organi-

sering. Der peges pd det hensigtsmeassige ved lgsninger, der har enten en forlgbskoordi-

natorfunktion bundet op pé enkelte personer eller en organisation, som baseres pa

teambaseret forlobskoordination. Konsensus er der dog om felgende elementer i orga-

niseringen:

= Tvearfaglige team pé tvars af forvaltninger: Teamet bestér af personer med neuro-
faglig viden, terapeuter samt sagsbehandlere fra relevante forvaltninger. Teamet har
myndighed, sd det kan treffe beslutninger pd tvers af forvaltninger vedrerende
rehabiliteringstilbud, ydelser etc. i konkrete forlob

= idet tvarfaglige team udpeges flere forlobskoordinatorer, der sikrer en helhedsorien-
teret indsats tvarsektorielt og pé tvers af forvaltninger

= derudover skal de personer, som pétager sig rollen som koordinatorer i konkrete
forlgb, besidde neurofaglig viden og sikre, at den neurofaglige viden og anbefalinger
vedrerende rehabiliteringstilbud indgér i de beslutninger, der treffes i forhold il
konkrete patienter og deres individuelle behov.

I den offentlige sektor i Norge arbejder man med en model, hvor personer med behov
for en leengerevarende og koordineret indsats har ret til at fi udarbejdet en individuel
handleplan, der er retningsgivende for den samlede indsats pa tvers af relevante,
offentlige institutioner og sektorer, herunder p tvars af kommunale forvaltninger. Alle
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relevante parter i den enkelte patients forlgb involveres i den koordinerede indsats og i
beskrivelsen af patientens behov for bestemte ydelser, hvilke der bevilges, og hvad der
helt konkret skal gares i forlebet. Det giver mulighed for, at de involverede parter fir
medejerskab over forlgbet og kan planlegge egne arbejdsgange og -processer. Modellen
for organiseringen af individuelle forlgb betyder ikke, at parterne skal afgive myndig-
hedsansvar til andre parter i den koordinerede indsats (361). Det vurderes, at anvendel-
se af de overordnede principper for handleplaner kunne anvendes med henblik pa at
udvikle en individualiseret kommunal rehabiliteringsplan. En sddan plan kunne pé et
tidspunkt i patientens forlgb aflgse genoptreningsplanen, i tilfeelde hvor personer med
hjerneskade har behov for en lzngerevarende og koordineret kommunal rehabiliterings-
indsats. Planen kan betragtes som en kommunal @kvivalent til den genoptreningsplan,
der udarbejdes, ndr patienten udskrives fra hospital med genoptreningsbehov. Det vur-
deres, at rehabiliteringsplaner vil medvirke til at athjelpe en rekke af de koordinations-
problemer, som beskrives i fokusgruppeinterviewene.

6.714  Sikre viden i primarsektor om hjerneskadedes behov og om ydelser
For at de involverede aktorer i kommunerne kan fi en sddan organisering til at fungere
i praksis, skal der etableres en neurofaglig vidensbase, og etableres rammer for, at den i
fremtiden kan vedligeholdes, udvikles og sikres. Arsagen hertil er et behov for pd kvali-
ficeret vis at kunne vurdere de senhjerneskadedes behov for rehabilitering og vurdere
hvilke tilbud og ydelser, som er relevante for forskellige patienter med differentierede
behov. I denne sammenhang peges der samlet set pé tre forhold:
= Som tdligere nevnt indeholder genoptreningsplanerne ofte ikke den nedvendige
neurofaglige viden, der er grundlaget for at treeffe kvalificerede beslutninger om
relevante rehabiliteringstilbud og kommunale ydelser til mennesker med erhvervet
senhjerneskade. I interviewundersogelsen foreslas to ting:
= At der kunne indfores rehabiliteringsplaner frem for genoptraeningsplaner, da
det vil kunne sikre den relevante vidensoverforsel mellem sygehus og primarsek-
tor
= at genoptreningsplanen, som det eksisterende redskab, rent faktisk anvendes
optimalt i forhold til at inkludere neurofaglig viden. Det pdpeges af informan-
terne, at genoptreningsplanerne ofte bliver udfyldt mangelfuldt. Dette er en
problemstilling, som en rehabiliteringsplan ikke i sig selv nedvendigvis vil lose.
= for det andet dokumenteres et udtalt behov for at etablere en formaliseret viden om
de tilgengelige specialiserede og almene rehabiliteringstilbud, og de resultater, de
har, for rehabiliteringen af personer med erhvervet senhjerneskade bide pé kort og
lang sigt. Som led i dette arbejde eftersporges en reekke indikatorer, ud fra hvilke til-
bud kan differentieres og sammenlignes
= afslutningsvist foreslas det, at den neurofaglige viden skal vere funderet i tverfaglige
team og ikke blot ligge hos f3 personer. Det skal sikre, at den neurofaglige viden
ikke er personathengig, men eksisterer i tvarfaglige team, séledes at den til hver en
tid er tilgengelig. Disse team kan organiseres som tvarkommunale enheder med
henblik pd at sikre, at denne viden ogsé er tilgengelig i landets mindre kommuner,
hvor det kan vere vanskeligt at lofte indsatsen alene.

6.71.5  Standardisering kontra individuelle behov

I interviewundersegelsen foreslas det, at der formuleres stratificeringer af personer med
erhvervet hjerneskade og standardiseringer af tilbud og ydelser, der er rettet mod denne
gruppe af mennesker. Men samtidig pdpeges det, at personer med erhvervet senhjerne-
skadede skal opfattes som en gruppe med differentierede rehabiliteringsbehov, og da
behovene kan forandres over tid og kan vare vanskelige at forudsige, er der oftest
behov for individuelt tilpassede og fleksible handlingsplaner og lasninger. Den systema-
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tiske litteraturgennemgang indikerer af samme &rsager netop, at standardiserede forlob
ikke nedvendigvis er velegnede til rehabiliteringsforleb. Det papeges, at koordinerede
tveerfaglige indsatser har den fordel, at de kan tage hensyn til individuelle rehabilite-
ringsbehov. Det stiller serligt krav til den koordinerede indsats tvaerfagligt, tvaersekeori-
elt og organisatorisk.

Kravet om béde en standardisering og individualisering af forlebene opstiller et mod-
sztningsforhold. P den ene side italesettes et behov for kategoriseringer af mennesker
med senhjerneskade for at sikre et ensartet niveau i hjerneskaderchabiliteringen og pa
den anden side udtrykkes vanskeligheder med entydige definitioner af patientgrupper,
der ber modtage ensartede typer af rehabilitering.

Interviewene giver et alternativt bud pa standardisering af rehabiliteringsindsatsen, som
bygger pa en ide om at formulere standarder i forhold til miden, hvormed hjerneska-
derchabiliteringen organiseres, herunder standarder for koordinering, faglige kompe-
tencer, mulitidisciplinert samarbejde, antal ansatte, mal og indikatorer for indsatsen
mv. Antagelsen er, at standarder for organiseringen og koordineringen skaber et rum, i
hvilket individuelt tilrettelagte rehabiliteringsforlgb kan gennemfores.

Fra andre delvist sammenlignelige patientgrupper (demens) har samarbejdsmodeller og
differentierede forlobsprogrambeskrivelser vist sig at vere effektive. Pointen i disse
modeller er, at de beskriver de strukturelle rammer for forlgbet samt en rekke redska-
ber til sikring af koordination og videregivelse af relevante informationer. Endvidere
kan der tilfojes elementer af kvalitetskontrol. Modellerne dikterer imidlertid ikke en
standardisering af selve indholdet i den faktiske rehabilitering og behandling.

6.8 Hvordan opnas et sammenhangende forleb med hjerneskade-
rehabilitering pa tvaers af sektorer og faggrupper?

Det er vanskeligt i en organisationsanalyse at konkludere noget entydigt om, hvorledes
sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforleb ber koordineres og organiseres
tvarsektorielt og tvarfagligt (jf. MTV hindbogen (362)). Men med ovenstiende analy-
se er det muligt at opstille en reekke forhold, som skal gore sig geldende for, at det i
praksis bliver muligt at skabe sammenhzngende forlgb. P4 baggrund af litteraturstudi-
et, interviewundersggelsen samt anden litteratur pd omradet fremstilles centrale ele-
menter ved et sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforlob og hvilke forudset-
ninger, der skal vere til stede for, at et sidant forleb kan organiseres.

6.8.1 Forudsatninger for det sammenhangende rehabiliteringsforleb for
mennesker med erhvervet senhjerneskade
Forudstningerne for at skabe sammenhangende forleb er, at der sikres:
En koordineret indsats: Hermed menes en indsats, hvor de rigtige akterer pd de rigtige
tidspunkter tilrettelegger forlab, siledes at den hjerneskadede sikres passende rehabili-
teringstilbud, uden at der opstar lange sagsbehandlingstider. Denne koordinering fore-
gar pd tvers af sektorer og kan involvere bide kommunale koordinatorer/tovholderere i
et kommunalt team, sygehusansatte socialridgivere eller andre relevante fagprofes-
ionelle grupper. Koordineringen foregir endvidere pd tvars af kommunale forvaltnin-
ger med henblik pi at involvere de relevante aktorer i beslutninger om rehabilitering og
andre tiltag relateret til den hjerneskadedes eller pargrendes behov (bolig, bern mv.).

Endvidere er det vurderingen, at en afklaring af myndighedsansvaret for den koordine-
rede rehabiliteringsindsats er vigtigt. Det skal vare muligt at placere myndighedsansva-
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ret hos centrale aktorer (evt. tvergdende team), siledes at der skabes sammenhzng mel-
lem de enkelte ydelser, som bevilges pa tvers af forvaltninger. Det sikrer, at der skabes
sammenhzng mellem rehabiliteringsbehov og muligheden for at fa relevante ydelser
bevilget pa det rigtige tidspunke i forlgbet. I forleengelse heraf kan der vare behov for
afklaring af, hvorledes lovkomplekset involveret i arbejdet med neurorehabliteringen i
kommunalt regi hensigtsmassigt kan fortolkes, siledes at der kan skabes grundlag for
en sammenhzngende indsats pa tvers af kommunale forvaltninger. I denne sammen-
hang kan der arbejdes med en form for individuelle handlingsplaner for den enkelte
borger med neurorehabiliteringsbehov, som kan vere retningsgivende for den koordi-
nerede indsats, ikke blot i kommunalt regi, men ogsa pa tvars af sektorer.

Tilstedevarelse af neurofaglig viden: Den neurofaglige viden bor gennemsyre hele rehabi-
literingsforlobet. En grundleggende neurofaglig viden, som muligger, at personer med
uopdagede senhjerneskader identificeres og videresendes til de rette afdelinger med
henblik pa udredning, ber vare til stede pd skadestuen og i andre udvalgte afdelinger
pa sygehuse. Overforsel af neurofaglig viden fra sygehus til kommunen skal sikres.

Genoptreningsplanen: Et gennemgiende tema i denne analyse er sundhedslovens gen-
optreningsplaner og deres anvendelse i forbindelse med rehabiliteringsforleb for perso-
ner med erhvervet hjerneskade. Analysen indikerer, at der er et behov for en afklaring
af, hvorledes genoptreningsplanen kan anvendes i forhold til at beskrive denne patient-
gruppes genoptreningsbehov efter udskrivelse fra sygehus. En central problemstilling er
i denne sammenhang, om beskrivelser af behov for genoptrening af kognitive, emotio-
nelle, sociale og neurofaglige funktionsnedsettelser kan/skal fremg3 af genoptreenings-
planen. Dette sporgsmal er vasentligt at afklare, da genoptreningsplanen er et centralt
redskab til overforsel af viden mellem sektorerne og som grundlag for fagligt kvalifice-
rede og koordinerede rehabiliteringsforlgb.

Endvidere skal personer med neurofaglige kompetencer indgd i koordineringen af den
hjerneskadedes rehabiliteringstilbud. Kommunal neurofaglig viden ber opretholdes og
udvikles i tverkommunale videnscentre eller i tverkommunale neurofaglige team.
Endeligt bor de praktiserende leeger informeres om grundleggende indikatorer pa hjer-
neskade, siledes at denne kan identificere personer med hjerneskade, som har behov
for hjerneskaderehabilitering.

Fleksible strukturer med mulighed for ar bevage sig mellem systemer. Grundet personernes
meget forskelligartede udviklingsforlgb, og at de i nogle tilfzlde ikke opfanges under
deres sygehusindleggelse, er der behov for en mere fleksibel bevegelse mellem sektorer,
fx ved at personen med hjerneskade har mulighed for at benytte den specialiserede
neurofaglige ekspertise pa specialafdelinger, uden at dette involverer tidskrevende hen-
visningsprocedurer og ventetid.

6.8.2 Redskaber til organisering

To redskaber anbefales til sikring af det ssmmenhangende forlgb:

Standarder. Der kan indfores standarder i form af krav til organiseringen af hjerneska-
derehabilitering. Herunder krav om, at hindteringen af forlobet er koordineret, at den
tilstreekkelige neurofaglige viden indgar i koordineringen af forlgbet, og at den neuro-
faglige viden understottes i kommunalt regi, eksempelvis med tverkommunale centre
eller neurofaglige team. Disse standarder ber efterlade plads til individuelle losninger
lokalt med henblik pa at opfylde standardens overordnede mélsetning. Det er vurde-
ringen, at forlebsprogrammernes generiske model for skabelse af sammenhangende
patientforlgb kan vere et anvendeligt redskab hertil (jf. afsnit 2.7.5).
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Etablering af viden i form af klassificering af hjerneskaderehabiliteringstilbud og kategorise-
ring/stratificering af hjerneskaderehabiliteringsbehov. Med henblik pa at muliggere, at
hjerneskadede modtager rehabiliteringstilbud, der passer til deres behov, kan rehabilite-
ringstilbud grupperes og differentieres i forhold til en rekke indikatorer. En gruppering
af tilbud, som skaber klarhed om bl.a. de forskellige tilbuds indhold, neurofaglige eks-
pertise og effekter pa kort og lang sigt for personer med hjerneskade, sikrer et oversku-
eligt og informeret grundlag, pa hvilket der kan tages beslutninger om henvisning.

Ligeledes kan gruppen af hjerneskadede gores til genstand for en lignende overordnet
kategorisering/stratificering, med henblik pa at understotte et ensartet kvalitetsniveau i
forhold til den hjerneskaderchabilitering, der tilbydes.

6.9 Kapitelsammenfatning

P4 baggrund af et systematisk litteraturstudie og en kvalitativ interviewundersogelse af

organisering af hjerneskaderchabilitering identificeres fire vasentlige barrierer for etab-

lering af sammenhangende hjerneskaderehabiliteringsforlob:

= Utlstrekkelig koordinering og samordning af forleb pa tvers af primar- og sekun-
darsektor samt intern i kommunalt regi

= utilstrekkelig fleksibilitet i rehabiliteringsforlobets overgang mellem sekundzr- og
primearsektor.

= utilstrekkelig vidensoverforsel fra sygehus til kommunalt regi

= utilstrekkelig neurofaglig viden i kommunalt regi, herunder viden om personer
med erhvervet hjerneskades rehabiliteringsbehov og eksisterende relevante rehabili-
teringstilbud.

Organisationsanalysen peger pi folgende overordnede og centrale indsatsomrader
(muligheder) i forhold til at skabe sammenhangende hjerneskaderchabiliteringsforlob:
Behov for udvikling af genoptraningsplanens indhold og mulighed for opdatering i kommu-
nalt regi: En genoptreeningsplan med informationer om patientens samlede, tvarfaglige
genoptreningsbehov efter udskrivelse fra sygehus er central for at sikre viderehenvis-
ning til relevante og kvalificerede rehabiliteringstilbud. Det er vurderingen, at der er
behov for at videreudvikle genoptreningsplanen, siledes at alle relevante aspekter af det
neurofaglige rehabiliteringsbehov (fysiske, emotionelle, kognitive, kommunikative,
sociale) beskrives. Det skal ogsd understreges, at patienter i ambulante forleb, eller
patienter med rehabiliteringsbehov, der ikke er indlagt pa apopleksiafsnit eller anden
neurologisk afsnit, har behov for en genoptreningsplan.

Genoptreningsplanen kan imidlertid ikke forudsige rehabiliteringsbehov pé lengere
sigt og heller ikke tage hojde for 2ndringer i patientens behov over tid. Derfor udtryk-
kes onske om, at der i primarsektoren arbejdes med at udvikle individuelle rehabilite-
ringsplaner pd tveers af involverede forvaltninger. Sddanne planer er serligt relevante i
lengerevarende forleb med komplekse rehabiliteringsbehov, der involverer flere forvalt-
ninger. I arbejdet med at etablere en sidan tvergiende rehabiliteringsplan, kan der
hentes inspiration fra de allerede eksisterende modeller for handleplaner. For at sikre, at
rehabiliteringsplanen bygger pa neurofaglig ekspertise, ma den enkelte kommune sikre
inddragelse af relevante fagpersoner. Dette kan ske ved at ansette sddanne faggrupper,
et neurofagligt team, evt. i et tverkommunalt team eller ved at indgd aftaler med regio-
nenes specialafdelinger om at levere disse ydelser. Genoptreningsplanen ber vare elek-
tronisk.
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Behov for oget koordination: En koordineret indsats pé tvers af sygehus og kommune
samt pd tvars af forvaltninger internt i kommunalt regi er et grundlaeggende element i
etableringen af sammenhzngende forlgb. For det forste peges pd en mere formaliseret
samarbejdsstruktur mellem sektorerne med henblik pi at sikre koordinering og sam-
ordning af den multidisciplinere og -sektorielle indsats, herunder en tidlig kommuni-
kation mellem de involverede parter og relevant vidensoverforsel. Det kan ske ved at
videreudvikle allerede eksisterende koordinerende funktioner som samordnings- og
koordinationsudvalg, sundhedsaftaler etc. I Danmark eksisterer der allerede flere for-
skellige lokalt forankrede koordinations- og samordningsmodeller, og det anbefales at
sidanne ordninger evalueres, og at resultaterne formidles nationalt.

For det andet understreges behovet for intern kommunikation pé tvers af faggrupper
og sarligt forvaltninger i kommunalt regi, siledes at personer med erhvervet hjerneska-
de fir de rigtige tilbud og ydelser pa det relevante tidspunkt i deres forlgb. Det stiller
krav om koordinerede indsatser, der kan tage hgjde for den enkelte patients individuel-
le sygdomsforleb og behov.

Behov for strukturer der understotter udvikling af den neurofaglige viden tversektorielt og
serligt i kommunalt regi: Et vasentligt element i sammenhangende forlgb er, at de
involverede parter pa kvalificeret vis kan vurdere patienternes behov for rehabilitering
og vurdere hvilke tilbud og ydelser, som er relevante for forskellige patienter med indi-
viduelle behov. Fire konkrete forhold navnes: 1)Sikring af relevant neurofaglig viden i
genoptreningsplanerne, 2) formaliseret viden om tilgengelige specialiserede og almene
rehabiliteringstilbud samt deres kvalitet, 3) den neurofaglige viden i kommunalt regi
skal sikres i multidisciplinzre team (terapeuter, sagsbehandlere mv.), siledes at den rele-
vante viden altid er tilgengelig. Tvaerkommunale team vil ogsd kunne sikre neurofaglig
viden i landets mindre kommuner samt 4) at der ber indferes standarder i form af krav
til organiseringen af hjerneskaderehabilitering, herunder krav til koordinering, inddra-
gelse af neurofaglig viden pa bevillingsniveau og understottelse af den neurofaglige
viden i kommunalt regi. Disse standarder bor efterlade plads til individuelle losninger
med henblik pd at opfylde standardens overordnede malsetning.

Behov for afklaring af myndighedsansvaret for den koordinerede rehabiliteringsindsats.
Analysen peger pd to muligheder: 1) Det skal veere muligt at placere myndighedsansva-
ret hos centrale aktorer (evt. tveergdende team), séledes at der skabes sammenhang mel-
lem de enkelte ydelser, som bevilges pa tvers af forvaltninger. Det sikrer, at der skabes
sammenhzng mellem rehabiliteringsbehov og muligheden for at fa relevante ydelser
bevilget pa det rigtige tidspunke i forlgbet. I forleengelse heraf kan der vare behov for
afklaring af, hvorledes lovkomplekset, som er involveret i arbejdet med neurorehablite-
ringen i kommunalt regi hensigtsmassigt kan fortolkes, siledes at der kan skabes
grundlag for en sammenhengende indsats pd tvars af kommunale forvaltninger. 2)
Med bagrund i erfaringer fra Norge kan der arbejdes med individuelle handlingsplaner
for mennesker med neurorehabiliteringsbehov, som kan vere retningsgivende for den
koordinerede indsats ikke blot i kommunalt regi, men ogsd pd tvers af sektorer. Denne
model @ndrer ikke pd myndighedsansvaret, men forpligter de involverede parter til at
indgd i ssammenhangende forleb, der tvarfagligt og pa tvers af organisatoriske granse-
flader skaber individuelt tilpassede patientforleb.
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Derudover peges der pa folgende:

= Der ber etableres en storre fleksibilitet med mulighed for overgangsfaser mellem
sektorerne, herunder mulighed for genindlaeggelse pa sygehus, indleggelse pa
ambulatorium, mulighed for at konsultere sekundzr sektor efter udskrivelse mv.

= der bor etableres viden i form af grupperinger/klassificeringer af hjerneskaderchabi-
literingstilbud og -behov i forhold til relevante indikatorer. Det giver et overskueligt
og informeret grundlag for beslutninger om henvisning og understotter et ensartet
kvalitetsniveau i indsatsen.
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7 @konomi

Som et af de fire elementer i en medicinsk teknologivurdering analyseres i dette kapitel
de gkonomiske konsekvenser ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering.

Sundhedsegkonomisk analyse i en MTV har til formal at tilvejebringe information om
det anvendte ressourceforbrug og gevinster ved en (ny) medicinsk teknologi, herunder
hvorvidt effekterne af en given intervention stér i et rimeligt forhold til de ressourcer,
der investeres i interventionen. Dette gores sedvanligvis ved at sammenholde de inkre-
mentale omkostninger og effekter ved to alternative teknologier, dvs. omkostninger og

effekter ved forlab A i forhold til forleb B.

Det er imidlertid ikke muligt at foretage en sidan komparativ analyse i forbindelse
med hjerneskaderehabilitering som samlet tilbud, da der pa nuverende tidspunke ikke
foreligger registerdata eller andre videnskabelige data, som gor det muligt at estimere
den samlede effekt (fx i form af en gevinst i livskvalitet) ved hjerneskaderehabilitering
sammenlignet med ingen rehabilitering. Det skyldes isr, at der ikke kan defineres et
klart alternativ som sammenligningsgrundlag for hjerneskaderehabilitering som samlet
tilbud. Der kan derimod identificeres effekt og omkostningseffektivitet af enkeltele-
menter af hjerneskaderehabilitering, herunder som beskrevet i kapitel 3, tidlig udskri-
velse til hjemmetrening og parerendeinterventioner, ligesom der kan defineres forskel-
lige scenarier for rehabiliteringen, fx multidisciplinar rehabilitering, som der er fundet
effeke af, jf. kapitel 3. Der mangler dog stadig studier, der kan vise omkostninger og
gevinst ved hjerneskaderehabilitering som et samlet tilbud.

Formalet med den gkonomiske analyse i nerverende MTV er for det forste at estimere
de samlede omkostninger, der er forbundet med hjerneskadebehandling og -rehabilite-
ring — set fra et samfundsmeassigt perspektiv.

For det andet er der beskrevet nogle forskellige typer af forlgb for personer med erhver-
vet hjerneskade. De gennemsnitlige omkostninger ved disse hjerneskaderehabiliterings-
forlgb er estimeret.

For det tredje vurderes den gkonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering med
udgangspunke i eksisterende litteratur.

MTV sporgsmil

1. Hvad er de samlede (irlige) omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og -rehabilitering i Danmark — set fra hhv. et samfundsmassigt, regionalt og kom-
munalt perspektiv?

2. Hvad er de gennemsnitlige samfundsekonomiske omkostninger forbundet med for-
skellige typer af hjerneskadebehandlings- og -rehabiliteringsforlob?

3. Hvad er den okonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering?

71  Metode

711 MTV-sporgsmal 1: Hvad er de samlede (arlige) omkostninger forbundet
med hjerneskadebehandling og -rehabilitering i Danmark — set fra hhv.
et samfundsmaessigt, regionalt og kommunalt perspektiv?

Estimering af de samlede sundhedsomkostninger forbundet med hjerneskadebehand-

ling og rehabilitering baserer sig pé registerdata fra Landspatientregisteret og Sygesik-

ringsregisteret. Samtlige patientkontakter registreres i disse registre med angivelse af
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gennemsnitsomkostninger pr. udskrivning eller besag. Personer med erhvervet hjerne-
skade identificeres pd baggrund af diagnosekoderne ved den forste indleggelse med
hjerneskade, dvs. indexindleggelsen. For hver person med erhvervet hjerneskade
opsamles sundhedsomkostningerne i perioden efter indexindleggelsen i tilgengelige
registre.

I den registerbaserede analyse identificeres personer med hjerneskade i 2004 og 2008.
2004 er valgt med henblik pd at kunne felge denne gruppe i en lengere periode, mens
2008 er valgt, da der er flere tilgengelige data for dette &r. Til gengeld er der kun et ars
opfelgning pa denne gruppe. Nogletal for patienterne er vist i tabel 7.1. Tabellen er
delt op efter de grupper, der defineres under MTV-spergsmél 2 (se nedenfor), samt en
restgruppe (gruppe 5) bestdende af de patienter der ikke falder inden for de fire grup-

per.

Tabel 7.1: Beskrivelse af registerpopulationen. Tabellen viser gennemsnitstal
med standardafvigelse angivet i parentes.

2004-populationen 2008-populationen

Maend Kvinder Maend Kvinder
Antal personer i alt 14 903 12 407 13799 11383
Gennemsnitsalder 58,4 (19,3) 65,4 (19,2) 594 (18,6) 65,4 (19,0)
Gennemsnitlig liggetid ved
indexindleeggelsen 96 (20,7) 111(202) 83 (214) 87 (17,5)
Gruppe 1- antal 30 5 29
Gennemsnitsalder 211(2,0) 22,8(23) 20,7 (2,2) 21,8 (24)
Gennemsnitlig liggetid ved 1135 (83,0) 1412 (80,) 92,3 (76,5) 53,0 (15,8)
indexindlaeggelsen
Gruppe 2 - antal 447 5058 3924 4245
Gennemsnitsalder 76,5(72) 794 (77) 76,2 (7,5) 79,5 (8,0)
Qennfemsmtllg liggetid ved 122 (183) 139 (187) 8,2 (12,7) 92 (14,0)
indexindlaeggelsen
Gruppe 3 — antal 980 680 797 561
Gennemsnitsalder 51,6 (10,6) 51,6 (10,6) 52,0 (10,3) 51,2 (10,5)
Qennfemsnltllg liggetid ved 473 (45,8) 462 (45.) 491 (61,8) 471(45)
indexindlaeggelsen
Gruppe 4 — antal 7 607 4549 7062 4401
Gennemsnitsalder 44,6 (14)) 45,8 (13,4) 46,4 (14)) 47,0 (13,3)
Gennemsnitlig liggetid ved
ndexindlaeggolser, 2,8(30) 32(33) 2,0 (3,0) 32(3.2)
Gruppe 5 (Andre) — antal 1815 2115 1987 2172
Gennemsnitsalder 76,2 (7)) 78,7 (77) 76,4 (8,0) 792 (7,8)
Gennemsnitlig liggetid ved
indexindloeggelsen 91(159) 98 (169) 101(189) 8.9 (14,0)

Kilde: Landspatientregisteret

For hver af de to patientpopulationer identificeres en kontrolgruppe med samme alders-
sammensatning som patientgruppen bestiende af personer bosat i Danmark, som ikke
har veret indlagt med hjerneskade. Kontrolgruppen er ti gange storre end patientgrup-
pen. For bade 2004 og 2008 undersages det, om personerne tidligere har varet indlagt
med hjerneskade. Er dette tilfeldet, ekskluderes de fra kontrolpopulationen.
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Omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering estimeres i en panel-
analyse, hvor patientgruppen sammenlignes med kontrolgruppen inden for hver perio-
de. Omkostningerne efter hjerneskaden sammenlignes med baselineomkostningerne,
som er omkostningerne i dret for hjerneskaden. Bdde kontrolgruppe og patientgruppe
sammenlignes med det foregdende ar med henblik pd at tage hojde for forskelle i sund-
hedsomkostningerne, som ikke er relateret til hjerneskaden eller rehabiliteringen.
Denne tilgang kaldes henferbare omkostninger (attributable costs’) og anvendes ofte
til analyser af denne karakter. Tages der ikke hgjde for omkostningerne i en kontrol-
gruppe, forer dette til en overvurdering af sundhedsomkostningerne for patienterne.

En panelanalyse er en sammenligning pa to dimensioner, hvor undersegelsespopulatio-
nen sammenlignes inden for hver periode dels med sig selv i tidligere perioder, og dels
med kontrolpopulationen. En panelanalyse er siledes en kombination af tidsserie og
tveersnitsanalyse. Panelanalysen udferes som en linezr regressionsmodel (ordinary least
squares), i hvilken der justeres for baselineomkostninger og for alder og ken. I resulta-
tafsnittet rapporteres forskellen i omkostninger mellem patient- og kontrolgruppe.
Patientpopulationen for 2004 folges i drene 2004-09, mens 2008-patientpopulationen
alene folges i et ar efter det ar hjerneskaden indtraf (til slutningen af 2009).

Somatiske sygehusomkostninger er beregnet ved brug af DRG-oplysninger. Landspa-
tientregisteret er kodet med DRG-takster for indlagte patienter og DAGS-takster for
ambulante patienter. DRG- og DAGS-takster udtrykker beregnede gennemsnitlige
variable omkostninger. Grupperingen og taksterne justeres hvert &r af Sundhedsstyrel-
sen pa baggrund af oplysninger om omkostninger fra sygehusene. I denne analyse er
der anvendt det pagzldende ars takster. Det betyder, at de @ndringer, der lobende sker
i DRG-grupperingen, er inkluderet i analysen. AEndringerne kan fx indebare, at tak-
sten for en given behandling stiger som felge af nye omkostningsoplysninger. P& grund
af disse @ndringer kan resultaterne ikke sammenlignes mellem de to analysedr.

Der er her ikke skelnet mellem omkostninger til behandling af selve hjerneskaden og
omkostninger ved rehabilitering. Dette skyldes dels en formodning om, at rehabilite-
ringen ivarksettes hurtigst muligt og under den forste indlaeggelse, og dels at det i
praksis ikke er muligt at definere et egentligt starttidspunkt for rehabilitering, hvor
behandlingen samtidig opherer. Overgangen er snarere glidende. Derfor anvendes
begrebet hjerneskadebehanding og -rehabilitering om den analyserede intervention.

Psykiatriske sygehusomkostninger er beregnet ved brug af det psykiatriske centralregi-
ster, kodet med psykiatriske DRG-takster. Da der kun er oplysninger fra det psykiatri-
ske centralregister for 2007 og frem, udferes denne beregning kun for 2008-populatio-
nen.

Omkostninger i primarsektoren beregnes ved brug af Sygesikringsregisteret. Registeret
omfatter kontaketer til praktiserende leeger, praktiserende specialleeger, tandleger, fysio-
terapeuter og andre behandlere med overenskomst med sygesikringen. For alle kontak-
ter i Sygesikringsregisteret registreres behandlerens bruttohonorar, der her anvendes
som udtryk for omkostninger i primarsektoren. Der foregdr en del behandlinger i pri-
mearsektoren, som ikke er omfattet af sygesikringen, fx de fleste konsultationer hos pri-
vatpraktiserende psykolog. Disse behandlinger er ikke registreret i Sygesikringsregiste-
ret. Sygesikringstakster er forhandlede priser og kan fortolkes som udtryk for marginale
omkostninger. Der er derfor et mindre metodisk problem ved at legge disse sammen
med sygehusomkostninger, som er gennemsnitsomkostninger. Der findes dog ikke
andre, mere velegnede omkostningsmal.
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Der har ikke veret tilgengelige registerdata om medicinomkostninger, ligesom det pga.
af utilstreekkelige data er fravalgt at inddrage pérerendes tidsforbrug til pleje. For begge
omkostningskomponenters vedkommende ma det forventes at de reprasenterer et
betydeligt ressourceforbrug, hvorfor de prasenterede beregninger ma antages at vare
underestimerede.

Der har ikke under udarbejdelsen af denne MTV veret adgang til registerbaserede data
om kommunale omkostninger til rehabilitering. Der findes registerbaserede data for
kommunale ydelser i et vist omfang, men disse har ikke veret tilgeengelige. Det har
derfor ikke veret muligt at verdisatte den store rehabiliteringsindsats i kommunalt regi
ved hjelp af registre, og det er valgt i stedet at skenne over de kommunale omkostnin-
ger. Omkostninger for kommunerne skennes pd baggrund af tilgengelig information,
hvilket vil sige dels oplysninger indsamlet i forbindelse med besvarelse af MTV-
sporgsmal 2 (jf. afsnit 7.1.2), og dels oplysninger om kommunale omkostninger i for-
bindelse med rehabiliteringsindsatser efter kreft (363). Der er udarbejdet et vaegtet
gennemsnit af de kommunale rehabiliteringsomkostninger forbundet med de fire typer
af forlgb, der er beskrevet under MTV-sporgsmal 2. Den patientgruppe, der ikke er
dakket af de fire forlgb (de ®ldre personer med traumatisk hjerneskade), er ikke med-
regnet, ligesom der er set bort fra kommunale omkostninger efter afsluttet rehabilite-
ring, fx plejehjemsophold. Det antages pa nzvnte grundlag, at de kommunale omkost-
ninger til hjerneskaderehabilitering er ca. 60.000 kr. pr. forlob (2008-prisniveau, sva-
rende til ca. 55.000 kr. i 2004-prisniveau). Forlobene kan i nogle tilfelde strekke sig
over flere ar, men storstedelen af omkostningerne vil ligge inden for et &r efter hjerne-

skaden.

Alle omkostningsberegninger er udfert i faste priser, dvs. 2004-analysen er i 2004-
priser, og 2008-analysen er i 2008-priser.

Omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering deles op i sundhedsom-
kostninger, omkostninger uden for sundhedsvasenet, produktivitetstab og fremtidige
omkostninger. Se tabel 7.2 for en definition af omkostninger i sundhedsokonomiske
analyser. I en opgorelse som denne af de samfundsgkonomiske omkostninger udelades
traditionelt de sikaldte transfereringer, dvs. indkomstoverforsler mellem fx offentlige
myndigheder og enkeltindivider. Kun reelt ressourceforbrug regnes som omkostninger.
Begrundelsen for at udelade transfereringer er, at samfundet hverken bliver rigere eller
fattigere af, at penge skifter haender. Et reelt ressourceforbrug kendetegnes ved, at der er
en alternativomkostning, der er forskellig fra nul, dvs. at ressourcerne kunne vare
anvendt i en anden sammenhzng. Eksempelvis kan legens eller sygeplejerskens tid
anvendes alternativt pd andre patienter. Transfereringer, der ikke reprasenterer et res-
sourceforbrug, medregnes ikke, jf. nedenstdende tabel 7.2. Derfor er fortidspensione-
ring og lignende indkomstoverforsler ikke talt med i denne opgerelse.
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Tabel 7.2: — Definition af omkostninger i sundhedsekonomiske analyser

Sundhedsomkostninger m  Omkostninger i forbindelse med behandling i hospitalsvaesenet,
specialleege og praktiserende laege

m  Omkostninger forbundet med kommunal rehabilitering
Omkostninger i forbindelse med hjemmepleje, hjemmesyge-
plejerske

m  Omkostninger for person med hjerneskade og familie — bruger-
betaling, transport og tidsforbrug

Omkostninger uden for
sundhedssektoren

m  Produktionstab ved sygdom og dad eller gevinst ved hurtigere

Produktivitetstab tilbagevenden til arbejdsmarkedet

m  Urelaterede omkostninger inkl. sundhedsomkostninger til perso-

Fremtidige nen med hjerneskade som folge af forleenget levetid

I kapitlets diskussionsafsnit sammenlignes fundene ved omkostningsanalysen med til-
gengelige internationale oplysninger.

P4 basis af registeroplysninger og sken kan der beregnes omkostninger pé regionalt og
kommunalt niveau. Tillige er der udfert en analyse af arbejdsmarkedskonsekvenser af
hjerneskade og hjerneskaderehabilitering. Disse er anvendst til et forsigtigt skon over
produktivitetstabet ved hjerneskade.

Arbejdsmarkedskonsekvenser er analyseret ved brug af de sikaldte DREAM-data, der
stammer fra Arbejdsmarkedsstyrelsen. DREAM-data indeholder oplysninger om ind-
komsterstattende ydelser, dvs. dagpenge, bistandshjelp, fertidspension, folkepension
etc. Der er foretaget en sammenligning mellem patientgrupperne af, hvor mange der
modtager indkomsterstattende ydelser, og hvor mange der ikke gor. Sidstnavnte anta-
ges alle at vare i arbejde. Analysen af arbejdsmarkedskonsekvenser er foretaget som en
opgorelse over, hvor stor en andel af personerne med hjerneskade der var i arbejde hhv.
fik indkomsterstattende ydelser.

Produktivitetstabet ved hjerneskade og efterfolgende rehabilitering beregnes ved brug af
DREAM-data pa felgende méde: Det beregnes, hvor meget andelen af personer med
hjerneskade, der modtager indkomsterstattende ydelser, er steget fra &ret for hjerneska-
de til fem ar efter. Denne stigning formodes at skyldes hjerneskade og et efterfolgende
forleb. Men da der er sket en (mindre) stigning i andelen, der modtager indkomster-
stattende ydelser blandt baggrundsbefolkningen, skal denne fraregnes. Dvs., at andelen,
der modtager indkomsterstattende ydelser blandt personer med hjerneskade, beregnes
som et “difference-in-difference” mal. Denne relative stigning i modtagere af indkom-
sterstattende ydelser, korrigeret for hvor mange uger personen i gennemsnit modtog
disse ydelser, ganges med verdien af et drsverk. Herved fis et mél for vardien af pro-
duktivitetstabet pr. patient pr. r. Dette tal skal, sifremt det indgdr i en beregning af
livstidsomkostninger, diskonteres til en nutidsveerdi.

Endelig er der i analysen af arbejdsmarkedskonsekvenser foretaget en sammenligning
mellem den samlede patientgruppe og kontrolgruppen i forhold til visse indkomster-
stattende ydelser, fx sygedagpenge, arbejdsloshedsdagpenge, og fertidspension. Denne
analyse er foretaget for drene 2003-2009 med henblik pa at afdekke forskelle mellem
grupperne ved baseline. Analysen er afgranset til de, der var i alderen 20-64 i 2003.
Der er anvendt chi-i-anden test til at undersege, om fordelingen er ens i de to grupper
inden for hvert r. Forskellen mellem patientgruppe og kontrolgruppe fortolkes som
arbejdsmarkedskonsekvenserne af hjerneskade og hjerneskaderchabilitering. Personer,
der er dode i perioden, er ekskluderet fra og med dedséret.
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Analysen i dette MTV-sporgsmél fokuserer pd de arlige omkostninger ved hjerneskade-
behandling og -rehabilitering. Det er derfor fravalgt at beregne de fremtidige omkost-
ninger.

71.2 MTV-spergsmal 2: Hvad er de gennemsnitlige samfundsekonomiske
omkostninger forbundet med forskellige typer af hjerneskadebehand-
lings- og -rehabiliteringsforleb?

I 2009 udarbejdede en undergruppe af projektgruppen bestiende af to neurologer, en

neuropsykolog og en socialridgiver en oversigt over hvilke diagnosekoder, der er rele-

vante i forhold til at identificere patienter med behov for hjerneskaderehabilitering.

Gruppen har efterfolgende fastlagt fire typer af hjerneskadebehandlings- og rehabilite-

ringsforlgb, som anvendes i besvarelsen af MTV-sporgsmalene. Typologien baserer sig

pa alder, diagnose og sverhedsgrad, mélt ved liggetid under indexindleggelsen (dvs.
den forste indleggelse med hjerneskade). Typologien fremgar af nedenstiende figur

7.1.

Figur 7.1: Fire hjerneskadebehandlings- og rehabiliteringsforlab

Gruppe 1: Unge (18-25 4r) med taumatisk hjerneskade. Svert skadede, dvs. ligge-
tid over 28 dage ved indexindleggelsen.

Gruppe 2: ZAldre (over 64 dr) med apopleksi.

Gruppe 3: Voksne under 65 dr med moderat til sveer skade, dvs. liggetid pd mere
end 14 dage ved indexindleggelsen. Alder 18-65, bide apopleksi og traume.

Gruppe 4: Voksne under 65 ar med let til moderat skade, dvs. liggetid op til 14
dage ved indexindleggelsen. Alder 18-65, bade apopleksi og traume.

Ved besvarelsen af MTV-spergsmil 2 anvendes gruppens vurderinger af, hvilke elemen-
ter der indgér i hvert af de fire forleb beskrevet ovenfor. De rehabiliterende indsatser i
forlgbene er i et vist omfang evidensbaserede (jf. kapitel 3). Nar dette ikke er tilfzldet
er indsatsen begrundet i den viden, der i @vrigt er pd omradet og "best clinical practi-
ce”. Hvert forlgb tager udgangspunke i det sikaldte "gode” rehabiliteringsforlab, og
afspejler ikke nedvendigvis den geldende behandling. Omkostningsbestemmelsen sker
ved anvendelse af offentligt tilgeengelige enhedsomkostninger. Omkostningsberegning-
erne har efterfolgende varet forelagt undergruppen med henblik pa at sikre at estima-
terne var fyldestgorende.

De samlede omkostninger i den offentlige sektor, der knytter sig til den enkelte grup-
pe, er estimeret. Omkostningerne i grupperne athenger bl.a. det konkrete indhold i
forlebene og tidsperspektivet, dvs. de enkelte elementer i et rehabiliteringsforlob beskri-
ves, og omkostningerne for disse elementer estimeres.

Da resultaterne i hoj grad athenger af de antagelser, der opstilles i scenarierne, er der
endvidere foretaget en rakke folsomhedsanalyser. Disse tager fx hojde for usikkerheder
i lengden af institutionsophold, treningstimer osv. Omkostningerne pd sygehuse er
ikke genstand for en folsomhedsanalyse, fordi omkostningen er en DRG-takst, som
vedrorer hele indleggelsen. Antallet af sengedage er i denne sammenhang underordnet.
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71.3 MTV-spergsmal 3: Hvad er den gkonomiske gevinst ved hjerneskade-
rehabilitering?
MTV-spergsmil 3 indebzrer i princippet en estimering af de inkrementale omkostnin-
ger og effekter ved et fagligt velfunderet, sammenhangende, tvarsektorielt og tvardis-
ciplinart rehabiliteringsforlob sammenlignet med fx nuvarende praksis i Danmark
eller ingen rehabilitering. Dvs. en cost-effectiveness analyse, som har et bredt perspek-
tiv og inkluderer flere sektorer. Formelt set er dette formélet med MTV-sporgsmal 3,
men det har ikke inden for rammerne af MTV-analysen veret muligt at gennemfore en
egentlig cost-effectiveness analyse. Desuden vanskeliggores en sddan analyse af en reekke
overvejende datamassige problemer. I kapitel 3 (teknologi 1) er defineret en rekke del-
elementer af et rehabiliteringsforleb, der har effekt. Forfatterne til denne analyse har
ikke haft adgang til skonomidata, der muligger omkostningsberegninger pd delelemen-
ter. Derfor kan det ikke lade sig gore pé det foreliggende datagrundlag at beregne cost-
effectiveness af delelementer. Desuden er det klart fra kapitel 3, samt fra litteraturen i
ovrigt, at de to diagnosegrupper, der har behov for hjerneskaderehabilitering (apopleksi
og traumatisk hjerneskade), ikke behandles ens. Dette forhold vanskeliggor yderligere
en samlet vurdering af den okonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering.

Med henblik pi at foretage en vurdering af den gkonomiske gevinst er det nedvendigt,
at der kan defineres mindst to alternativer inden for rehabilitering. Det vides ikke, om
de registerbaserede data, der er indhentet i forbindelse med besvarelse af MTV-
sporgsmdl 1, dekker over nuverende praksis eller et forleb, der er optimeret i henhold
til evidensen pd omridet eller en kombination. Desuden er der i forhold ¢il at definere
nuvarende praksis formentlig geografiske variationer i rehabiliteringstilbuddet, som gor
det vanskeligt at f3 valide data, ligesom det ikke har varet muligt at opna registerbase-
rede data om kommunale omkostninger.

En alternativ tilgang til beskrivelse af gevinsten ved hjerneskaderehabilitering kunne
veere at tage udgangspunkt i den registerbaserede analyse og soge at definere et alterna-
tiv til rehabilitering (fx ingen rehabilitering) vha. registerdata. Herved ville det fx vare
muligt at beregne, hvor mange personer med hjerneskade, der vender tilbage til
arbejdsmarkedet efter endt rehabilitering, og sammenligne dette med antallet af perso-
ner med hjerneskade, der vender tilbage til arbejdsmarkedet uden rehabilitering.
Forskellen pa de to tal udger gevinsten i form af produktivitet. Imidlertid er det heller
ikke vha. den registerbaserede tilgang muligt at definere to klare sammenlignelige alter-
nativer, hvorfor denne tilgang ogsi vurderes meget vanskelig.

Da det ikke har varet muligt at gennemfore en egentlig cost-effectiveness analyse,
beror besvarelsen af MTV-sporgsmal 3 pa udvalgte resultater fra litteraturen samt et
sken over en potentiel gevinst.

Der er foretaget en systematisk litteratursagning med henblik pi at identificere studier,
som beskriver den pkonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering. Studier, som
indeholdt en gkonomiske analyse (fx estimering af omkostninger eller estimering af
omkostninger og effekter ved hjerneskaderehabilitering), er gennemgget for at vurdere
disse studiers relevans i forhold til nerverende MTV.

Litteratursogningen til skonomidelen blev foretaget af biblioteket pa Dansk Sundheds-
institut (DSI). I februar 2010 blev der foretaget en litteratursegning i folgende databa-
ser: Medline/Ovid, Embase/Ovid, PsycInfo/Ovid og Cinahl. Felgende sogeord blev

anvendt for at finde studier vedrerende pkonomiske evalueringer omhandlende hjerne-
skaderehabilitering: Cost and Cost analysis, Cost allocation, Cost-benefit analysis, Cost
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utility, Cost control, Cost-of-illness, Cost effectiveness, Health Care costs, Health
expenditures, Economic evaluation, Hospital costs — dvs. disse segeord er kombineret
med hjerneskade eller hjerneskaderchabilitering.

Segningen blev afgrenset ved folgende kriterier: Sproget skulle vare dansk, engelsk,
norsk eller svensk og artiklerne publiceret i perioden januar 2000 til februar 2010.
Desuden blev alene sekundzr litteratur, dvs. metaanalyser, reviews og systematiske
reviews, medtaget.

Endelig er der foretaget et overslag over den gkonomiske gevinst ved hjerneskadereha-
bilitering ud fra nogle tznkte scenarier. Hvad kan der fx spares ved, at en person med
hjerneskade forbliver i eget hjem frem for at flytte pa plejehjem. Disse scenarier fokuse-
rer pa den samfundspkonomiske gevinst ved rehabilitering. Derudover er der i kapitel
3 beskrevet en raekke kliniske effektmail for enkeltelementer af rehabiliteringsforlab.
Disse kan tillige betragtes som gevinster, ligesom det kan forventes, at der er en gevinst
i helbredsrelateret livskvalitet.

Som nzvnt ovenfor har forfatterne til denne MTV ikke haft adgang til skonomidata
for enkeltelementerne og har derfor ikke analyseret videre pa disse gevinster.

7.2 Omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering

De samlede sundhedsomkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering
beregnes i en delvis registerbaseret analyse, hvorved MTV-sporgsmal 1 er sogt besvaret:
1. Hvad er de samlede (4rlige) omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og rehabilitering i Danmark — set fra hhv. et samfundsmassigt, regionalt og kom-
munalt perspektiv?

I analysen beregnes omkostningerne separat for de to patientpopulationer (2004 og
2008 — baggrunden for valget af disse er uddybet ovenfor), og opdeles, hvor det er
muligt, pd omkostningskomponenter og forlgbstyper jf. ovenfor.

7.2.1 Sundhedsomkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i
2004

For personer, der blev hjerneskadet i 2004, er meromkostningerne i forhold til referen-

cepopulationen i det somatiske sygehusvaesen som vist i tabel 7.3. Der er ikke sygesik-

ringsoplysninger eller oplysninger fra det psykiatriske sygehusvasen for 2004-populati-

onen.
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Tabel 7.3: Sundhedsomkostninger ved rehabilitering, 2004 i 1.000 kr.

2004-priser
Patientgruppe Somatiske Somatiske Somatiske Somatiske

sygehus- sygehus- sygehus- sygehus-

omkostninger | omkostninger | omkostninger | omkostninger

Incidens-ar Aret efter To ar efter | 1alt 2005-2009

(2004) (2005) (2006)

Alle 76,4 139 54 272
Gruppe 1 3275 10,9 10,8 (NS) 839
Gruppe 2 790 8.6 18 32
Gruppe 3 2078 423 12,0 75,0
Gruppe 4 55,1 14,5 8,6 46,0
Gruppe 5 (Andre) 84,2 n7z 0,5 (NS) 1,9 (NS)

NOTE: Hyvis ikke andet er angivet, er omkostningsestimaterne statistisk signifikant forskellige fra 0,
p<0,05. NS angiver, at omkostningsestimatet ikke er statistisk signifikant forskellig fra 0.

Kilde: Landspatientregisteret

Tabellen leses pa folgende méade: i 2004 havde en person med hjerneskade i gennem-
snit 76.400 kr. mere i sygehusomkostninger end en person i en aldersmatchet kontrol-
gruppe. Over en femdrig periode, startende aret efter hjerneskaden, var de gennemsnit-
lige sundhedsomkostninger for en person med hjerneskade i gennemsnit 27.200 kr.
hojere end for en person i kontrolgruppen.

De fleste parameterestimater er statistisk signifikante, og forklaringsgraden malt ved R
er bedst (0,16-0,24) i de regressionsmodeller, der vedrerer incidensaret. I de modeller,
der vedrorer de efterfolgende ar, er forklaringsgraden ringere, typisk ca. R?=0,04.
Tallene i tabellen udtrykker meromkostninger i forhold til referencegruppen og er
justeret for baselineomkostninger, alder og ken.

De hgje omkostninger i perioden 2005-09 kan ikke umiddelbart fortolkes, da der er
tale om en sum af DRG-omkostninger opgjort efter forskellige takstsystemer. Taksterne
for rehabilitering er generelt oget i perioden, og der kan vere sket @ndringer i DRG-
grupperingsnoeglen.

7.2.2 Kommunale omkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilite-
ring i 2004
Det er skonnet, at de gennemsnitlige kommunale omkostninger ved hjerneskadebe-
handling og rehabilitering er ca. 60.000 kr. (2008-prisniveau). Dvs., at der for de fleste
patientforleb skal legges ca. 55.000 kr. (2004-priser) til de ovenfor beskrevne sund-
hedsomkostninger. Tallet er et gennemsnit, og det forventes, at de kommunale omkost-
ninger i gruppe 1 og 3 er hgjere end gennemsnittet, mens det i gruppe 4 vil veere lavere
end gennemsnittet.

7.2.3 Produktivitetstab i 2004

Arbejdsmarkedskonsekvenser af hjerneskade og efterfolgende rehabilitering er alene
analyseret for 2004-populationen. Det er undersogt, hvor mange der i drene 2003-
2009 var pa hel eller delvis offentlig forsergelse. Dvs. om de har modtaget indkomster-
stattende ydelser fx arbejdsleshedsdagpenge, sygedagpenge, fortidspension, efterlon
eller lignende. Praktisk talt er alle voksne, der ikke fir indkomsterstattende ydelser, i
almindeligt arbejde.
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Figur 7.2 viser procentandelen, der pa et tidspunkt i lobet af hvert &r modtog indkom-
sterstattende ydelser. Patientgruppen er vist samlet og delt op pa patientforleb jf. figur
7.1. Desuden er kontrolgruppen vist. Figuren viser alene de personer, der var 18-64 ar
i 2004. Personer, der er dede, er ekskluderet i analysen fra det dr de dede.

Figuren indeholder sdledes bide personer, der modtog indkomsterstattende ydelser hele
dret, og personer der kun modtog ydelser en del af dret. Analysen i tabel 7.4 nedenfor

er korrigeret for periodelengde.

Figur 7.2: Indkomsterstattende ydelser for 2004-populationen
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Kilde: Arbejdsmarkedsstyrelsens DREAM-database

1 2003, dret for patienternes hjerneskade, var en storre del af patienterne end kontrol-
gruppen pa hel eller delvis offentlig forsergelse. Andelen stiger markant i incidens-aret
for alle patienter fra knap 70 % til godt 87 %. I de folgende ar falder andelen pa
offentlig forsergelse blandt patienterne mest blandt de let skadede (gruppe 4). For den
samlede patientgruppe falder andelen pa offentlig forsergelse til ca. 81 %. Gruppe 2 og
restgruppen er ikke inkluderet i denne analyse, da personer i disse grupper er @ldre end
64 3r. Personer, der fylder 65 &r og gir pa pension i lgbet af perioden 2004-09, er
inkluderet i figuren, hvilket ogs kan forklare stigningen hos kontrolgruppen.

Produktivitetstabet beregnes ud fra disse data ved at sammenholde udviklingen i ind-

komsterstattende ydelser blandt patient- og kontrolgruppe. Udviklingen skal dog korri-
geres for antallet af uger pd indkomsterstattende ydelser.
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Det beregnede produktivitetstab fremgér af tabel 7.4 nedenfor.

Tabel 7.4: Produktivitetstab for 2004-populationen
| 2003 | 2004 | 2005 | 2006 | 2007 | 2008 | 2009

Procent af gruppen pa indkomsterstattende ydelser

Patienter 70 87 81 80 79 80 81
Kontrol 57 60 61 61 61 61 64
Korrigeret for antal uger pa indkomsterstattende ydelser

Patienter 36 55 55 54 53 55 58
Kontrol 22 25 26 27 27 28 32
Forskel 14 30 29 27 26 27 26
Veerdi af et

arsvaerk — 2008- 342 088 351815 358109 | 365058 373 611 | 380 000 391981
priser

Veerdi af

produktivitetstab 49162 105 457 104 148 97168 97 268 102 074 101 402
— 2008-priser

Det fremgér af tabellen, at vaerdien af produktivitetstabet svarer til godt en fjerdedel af
et fuldtidsarsvaerk, eller ca. 100.000 kr. pr. person. Fra dette skal treekkes produktivi-
tetstabet ved, at de hjerneskadede tilsyneladende var mindre i arbejde end kontrolgrup-
pen allerede aret for deres hjerneskade. Nettoverdien af produktivitetstabet er altsd ca.
100.000 kr. minus ca. 50.000 kr. eller ca. 50.000 kr. pr. &r pr. person med hjerneskade
i den erhvervsaktive alder. Vardien pd samfundsniveau findes ved at gange dette tal
med antallet af personer i den erhvervsaktive alder, dvs. grupperne 1, 3 og 4, i alt
13.851 personer. Samlet er der et samfundsmessigt produktivitetstab ved hjerneskade
pa knap 700 mio. kr. pr. ar. Veerdien heraf er hojest i det forste ar efter hjerneskaden,
men holder sig dog nogenlunde stabilt de folgende fem ar. Tallene i tabellen er
2008-priser, men dog sd afrundede, at estimatet ogsd kan anvendes pa 2004-tal.

Med henblik pi at undersege sammensztningen af indkomsterstattende ydelser er
udviklingen beskrevet i nedenstdende tabel 7.5.

Tabel 7.5 viser udviklingen i relevante indkomsterstattende ydelser hos patient- og

kontrolgruppen. For hvert r og ydelse er det testet om fordelingen er forskellig mellem
de to grupper.
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Tabel 7.5: Visse indkomsterstattende ydelser, 2004-patientpopulation og
-kontrolgruppe, i procent. Personer i alderen 20-64 ar i 2003.

Ledighed Job med Sygedagpenge Fortidspension
lentilskud
Kontrol | Patient | Kontrol | Patient | Kontrol | Patient | Kontrol | Patient
2003 17,59 18,41 2,71 3,95 14,02 20,0 8,78 20,21
2004 17,67 1717 3,21 4,1 13,61 38,83 9,34 23,38
2005 16,18 13,94 3,12 4,94 13,48 24,68 9,65 2491
2006 14,25 12,45 3,01 5,55 13,43 16,0 9,25 24,63
2007 12,25 10,35 25 4,94 13,35 13,25 8,94 23,61
2008 10,34 9,12 2,67 5,25 12,57 12,34 8,59 22,8
2009 12,31 10,32 2,83 5,35 12,57 12,34 8,27 22,2

NOTE: fed skrift angiver at forskellen er fundet statistisk signifikant i en chi-i-anden test, p<0,05
Kilde: Arbejdsmarkedsstyrelsens DREAM-database

Det ses af tabellen, at patientgruppen adskiller sig fra kontrolgruppen ogs i aret for
hjerneskaden. Den hgjere ledighed blandt kontrolgruppen kan ses som udtryk for en
hejere grad af arbejdsmarkedstilknytning. Tilsvarende gzlder for andre typer af ydelser,
der dog ikke er rapporteret her: Barselsdagpenge og diverse integrationsydelser, som
ogsa er givet til flere i kontrolgruppen end i patientgruppen.

Endvidere ses det, at der er nasten 50 % flere under uddannelse i kontrolgruppen end
i patientgruppen, ogsd ved baseline. Dette, samt et storre antal pa efterlon og folkepen-
sion i kontrolgruppen, kan i hej grad forklare de forholdsvis heje tal for kontrolgrup-
pen i figur 7.2. Blandt patientgruppen er 50 % flere pa kontanthjalp sammenlignet
med kontrolgruppen. Dette gelder for samtlige analysedr ogsd 2003, som er &ret for
hjerneskaden.

7.2.4 Sundhedsomkostninger ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i
2008

For personer, der blev hjerneskadet i 2008, er meromkostningerne i forhold til referen-

cepopulationen i sundhedsvesenet som vist i tabel 7.6.

Tabel 7.6: Sundhedsomkostninger ved rehabilitering, 2008 i 1.000 kr.

2008-priser
Patientgruppe Somatiske Somatiske Omkostninger Psykiatriske
sygehus- sygehus- i primaersektor sygehus-
omkostninger. | omkostninger. (2008-09) omkostninger
Incidens-ar Aret efter (2008-09)
(2008) (2009)
Alle 90,1 173 0,6 32
Gruppe 1 5889 681 26 9,2 (NS)
Gruppe 2 82,5 10,5 0,5 09
Gruppe 3 312,5 50,5 33 6,4
Gruppe 4 65 20,0 08 50
Gruppe 5: Andre 101,6 10,2 0,7 1,0

Kilde: Landspatientregisteret, Sygesikringsregisteret, Det Psykiatriske Centralregister
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De somatiske sygehusomkostninger kan ikke sammenlignes mellem 2004 og 2008, da
DRG-takstsystemet er @ndret vasentligt i perioden. Alle omkostningsestimater undta-
get ét er statistisk signifikant forskellige fra 0, og forklaringsgraden er rimelig, pa ner
for de psykiatriske data (R?<0,01). Dette kan henge sammen med, at kun f3 individer
har omkostninger inden for det psykiatriske behandlingssystem.

Resultaterne i tabel 7.3 og 7.6 tyder pd, at der mellem grupperne er store forskelle pg,
hvordan omkostningerne fordeler sig over tid.

Et samlet hjerneskadebehandlings- og rehabiliteringsforlob koster ca. 110.000 kr. i
behandlingsomkostninger over de forste to ar. Der er forholdsvis store variationer mel-
lem de beskrevne forlgb, hvilket delvist forklares med at tidspunktet for skift til kom-
munale tilbud er vasentligt forskelligt mellem forlobene. I tilgift kommer kommunale
omkostninger pd ca. 60.000 kr. pr. forleb samt et produktivitetstab, der ikke er udreg-
net for 2008-populationen. Men det forventes at vare pd samme niveau som beregnet
for 2004-populationen.

7.2.5 Delsammenfatning

I 2004 var omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering i gennemsnit
76.400 kr. i sygehusvasenet og 55.000 kr. i kommunerne. I de folgende fem &r havde
personer med hjerneskade omkostninger i sygehusvasenet, der var i alt 27.200 kr.
hojere end en sammenlignelig referencepopulation. Personer med hjerneskade havde et
produktivitetstab svarende til ca. 50.000 kr. om dret de forste seks &r. I alt kostede en
hjerneskadet patient 181.000 kr. det forste &r, og tet pd 300.000 kr. i alt over de fol-
gende fem 4r. Disse tal daekker ikke alle omkostninger, men indikerer, at der er hgje, og
vedvarende hgje omkostninger forbundet med hjerneskade og efterfolgende rehabilite-
ring.

12008 var de samlede sundhedsomkostninger 110.000 kr., inkluderende béde incidens-
ar og dret efter. De kommunale omkostninger er skonnet til 60.000 kr. pr. forleb, sva-
rende til, at de kommunale kasser berer ca. 35 % af de offentlige skonomiske konse-
kvenser af hjerneskade og hjerneskaderehabilitering. I tilgift formodes det, at produkti-
vitetstabet pa 50.000 kr. om aret, der er beregnet ud fra 2004-populationen, ogsa gel-
der 2008-populationen. De samlede omkostninger ved hjerneskadebehandling og reha-
bilitering de to forste &r, beregnet ud fra 2008-tal, er sdledes 270.000 kr. over to &r.

Kompositionen af de offentlige omkostninger kan perspektiveres ved at betragte den
offentlige kasseokonomi, der er forbundet med at undlade rehabilitering. Det mé for-
ventes, at en dérligere patientprognose, som folge af mangelfuld rehabilitering, medfe-
rer flere plejehjemsophold og en hojere forekomst af indkomsterstattende ydelser. Selv-
om overforselsindkomster ikke tzlles med i en omkostningsberegning, jf. ovenfor, kan
det vaere afggrende for den kommunale gkonomi, og der kan vare tale om en gkono-
misk belastning af de kommunale kasser i en drreekke. Den kommunale incitament-
struktur i forhold til rehabilitering baserer sig pa en afvejning af udgiftsbyrden ved reha-
bilitering, fx omkostninger til fysio- og ergoterapi, arbejdsprevning etc., i forhold til
udgiftsbyrden ved mangelfuld rehabilitering, som fx kunne vare kommunale udgifter
til fortidspensionering og plejehjemsophold.
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73 Omkostninger ved forskellige typer af hjerneskadebehandlings- og
rehabiliteringsforlob

Det gode hjerneskaderehabiliteringsforleb athanger af diagnose, sverhedsgrad og i et
vist omfang af alder. Der findes ikke sikre patientdata, der beskriver sveerhedsgraden af
funktionsevnenedsattelse eller en nazrmere beskrivelse af hjerneskaderehabiliteringstil-
buddet. Men med henblik pé at beskrive forskelligheden af patientforleb, og dermed
typer af de store forskelle i omkostninger, er der i dette afsnit beskrevet fire forskellige
typer af patientforlgb. For hvert af disse forlob estimeres de gennemsnitlige omkostnin-
ger ud fra et sundheds- og socialsektorperspektiv. Det har ikke veret muligt at anlegge
et samfundsekonomisk perspektiv pd denne analyse. Det der i denne sammenhang
adskiller det samfundsekonomiske perspektiv fra et snavrere sektorperspektiv er, at fx
parerendes plejeomkostninger og patienters transportomkostninger ikke er medtaget.
Endvidere er der i denne analyse ikke medregnet produktivitetstab, idet produktivitets-
tabet forventes at vare relateret til hjerneskaden og ikke til rehabiliteringsforlobet. Det
m3 forventes, at rehabilitering medforer en gevinst i produktiviteten, men omfanget af

denne kendes ikke.

MTV-sporgsmal 2:
2. Hvad er de gennemsnitlige samfundsgkonomiske omkostninger forbundet med
nogle typer af hjerneskadebehandlings- og rehabiliteringsforlgb?

MTV-sporgsmalet besvares her ved brug af estimater og skon vedrerende fire narmere
beskrevne forlgb. Disse forlgb er ikke nedvendigvis identiske med aktuelle behandlings-
forlgb.

Omkostningsestimaterne er baseret pa antagelser om forlebenes sammensatning. Dvs.,
at en person med hjerneskade ikke nedvendigvis folger hele det beskrevne forleb. Men
under forudsztning af, at alle tilbydes og folger de beskrevne forlgb, vil omkostninger-
ne pr. forleb vere nogenlunde som beskrevet her.

7.3.1 Forlgb 1 — unge med sveer hjerneskade
Det forste forlob dekker unge (18-25 &r) med svar traumatisk hjerneskade som folge
af ulykker mv.

7311  Casebeskrivelse for forlgb 1

Diagnosen for denne patient er svar hjerneskade, som er pddraget pga. slag, sted eller
fald. Patienten har betydelige fysiske, kognitive og/eller sociale vanskeligheder. Efter
padraget hjerneskade indlegges patienten akut pi intensiv afdeling og herefter pa neu-
rokirurgisk afdeling pd sygehus. Efter den akutte indlaeggelse overferes patienten il
Afdeling for Traumatisk hjerneskade pd Hvidovre Hospital med henblik pé hejt specia-
liseret hjerneskadebehandling og -rehabilitering. Indleggelsesforlabet varer typisk syv

méneder.

Efterfolgende overfores patienten til et forleb pd Kurhus, Filadelfia, hvor de modtager
hejtspecialiseret, intensiv, tverfaglig, organiseret hjerneskaderchabilitering. Forlebet
varer typisk seks mineder.

Efter udskrivelsen herfra tilbydes et forleb pa Selmersvej, omfattende neuropedagogik,
ergoterapi, botrening, social rehabilitering, samt erkendelse og indsigt. Forlgbet varer
toethalvt dr. Samtidig tilbydes der specialundervisning (ni méneder), som efterfolges af
arbejdsprovning i konkrete arbejdsfunktioner med henblik p3 stillingtagen til, hvorvidt
patienten har fuld eller begranset erhvervsevne.
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Endelig igangsettes et uddannelsesforlgb, eksempelvis en 3-drig STU (Serligt Tilrette-
lagt Uddannelse) til unge, som er max 25 ar, der af fysiske eller psykiske grunde ikke
kan gennemfere en anden ungdomsuddannelse.

73.1.2  Antagelser der ligger til grund for omkostningsberegningen

Det akutte sygehusforleb (pé intensiv afdeling) verdiszttes efter DRG-taksten 2615:
Intensiv gruppe II: Tiltagende alvorligt organsvigt i et organ. Rehabiliteringsforlgbet pa
Hvidovre Hospital vardisettes efter DRG-taksten 2604: Intensiv hjerneskaderehabilite-
ring pa hejt specialiseret central enhed, almindeligt forlgb.

Taksten for Kurhus Filadelfia er ca. 10.000 kr. for en forundersegelse og ca. 7.300 kr.
for en indleggelsesdag. Taksten for Selmersvej er 1.730 kr. pr. dag. Disse oplysninger er
baseret pa tilgengelig information fra institutionerne selv. Specialundervisningen forle-
ber over ni maneder med fire ugentlige timer. Det antages, at seks til syv unge deltager
pa hvert hold, og at underviserens timetakst er 300 kr. inklusive forberedelse.

Arbejdsprevning koster et beleb til en privat aktor, typisk arbejdsgiveren. Dette belob
er 1.200 kr. pr. uge i tre mineder om dret, tre &r i trek. Desuden gives neuropsykolo-
gisk ridgivning fem timer pr. maned. Sygesikringens takster er anvendt til vardiszttelse
af en neuropsykolog.

73.1.3  Omkostninger ved forlob 1

Omkostningerne ved hver komponent ses af tabel 7.7 nedenfor. I beregningen er de
omkostninger, der strakker sig ud over et &r efter hjerneskaden, diskonteret. I tabellens
hgjre side er angivet interval for folsomhedsanalyser samt estimat for omkostningerne
ved under- og overestimat.

Tabel 7.7: Omkostninger ved forlab 1

Komponent Varighed Om- Interval Nedre Dvre

kostning estimat estimat

Sygehusforlgb — akut - 106 603 - 106 603 106 603

Z'f\:jijl(i):: Hospital special- - | 1163204 - | 1163204 | 1163204

Kurhus Filadelfia forundersggelse 10 000 0-20 000 0 20 000

Kurhus Filadelfia 6 maneder 1293 447 3-9 mdr. 646723 1940170

Selmersvej 2Vsar 1479 598 1-5ar 604 130 2 849 742
9mdr. *4

Specialundervisning t/u=39*4 6 816 3-15 mdr. 2272 1359
timer

Arbejdspravning lalt 9 mdr. 80191 6-12 mdr. 54 247 105 380

Uddannelse/STU 3ar 112 690 0-6 ar 0 215 816

lalt 4 252 547 2577179 6 412 274

Forleb 1 koster i gennemsnit 4,2 mio. pr. patient, men kan variere mellem 2,6 mio. og

6,4 mio. kr.
7.3.2 Forleb 2 — zldre apopleksipatienter

Dette forlob dakker @ldre apopleksipatienter, dvs. personer over 65 ar. Der er ikke
afgrenset i forhold til alvorlighed af sygdommen.
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7321 Casebeskrivelse for forlab 2

Diagnosen for disse patienter er apopleksi, der forrsager halvsidig lammelse, afatiske
problemer, kognitive vanskeligheder og plejebehov. Patienterne kommer pa apopleksi-
afsnit pd et sygehus, som nzsten altid er en del af den neurologiske afdeling, hvor de
modtager specialiseret genoptraning i sygehusregi.

Efter udskrivelsen modtager personerne med hjerneskade kommunal genoptraning jf.
sundhedslovens § 140. Genoptraeningen bestar i individuel og gruppebaseret fysio- og
ergoterapi.

Efterfolgende tilbydes et forlgb pé en institution, der giver kompenserende tale/kom-
munikationstrening i henhold til lov om specialundervisning.

73.2.2  Antagelser der ligger til grund for omkostningsberegningen

Det indledende sygehusforleb antages at kunne verdisettes med DRG-grupperne
2607 og 2608: Intensiv hjerneskaderchabilitering pa decentral enhed, almindeligt for-
lob og afklarings- og/eller udslusningsforlob. DRG-omkostningen beregnes som et gen-
nemsnit af de to grupper. Efter udskrivning modtager personerne med hjerneskade ni
timer individuel ergoterapi og seks timer individuel fysioterapi, samt hhv. 12 og ti
timers gruppe-ergoterapi og gruppe-fysioterapi. Der er fem til seks deltagere pa hvert
hold. Terapeuterne antages at fi 170 kr. i timen, baseret pa lonoplysninger fra
Sundhedskartellet. Der regnes med en overhead-sats pa 40 %.

Institutionsforlebet er vardisat pa basis af oplysninger fra en institution, der tilbyder
sidanne forleb, THI KompetenceCenter i Hellerup. Ifolge denne institutions hjemme-
side koster det samlede forlgb ca. 50.000 kr.

Omkostningerne ved rehabilitering falder inden for det forste &r efter apopleksien, og
det har derfor ikke veret nodvendigt at diskontere.

73.2.3 Ombkostninger ved forleb 2
De samlede omkostninger ved forlgb 2, samt felsomhedsanalyse ses af tabel 7.8.

Tabel 7.8: Omkostninger ved forlab 2

Komponent Varighed Om- Interval Nedre Dvre
kostning estimat estimat
ZZ i‘;ﬁfg::ﬁ ~akutx 277533 - | 27753 277533
Individuel ergoterapi 9 timer 2142 3-15 timer 714 3570
Individuel fysioterapi 6 timer 1428 2-10 timer 476 2380
Gruppe-ergoterapi 12 timer 476 6-18 timer 238 714
Gruppe-fysioterapi 10 timer 476 5-15 timer 238 714
Institutionsforlab 13 * 2 timer 50 000 35000- 35000 65000
65 000
lalt 322 055 314199 349 9N

Forleb 2 koster 310.000-350.000 kr. pr. patient, i gennemsnit 320.000 kr.
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7.3.3 Forleb 3 — personer med moderat hjerneskade

Dette forlgb vedrerer patienter i alderen 18-64 &r med apopleksi eller traume. Patient-
erne er moderat til sveert skadet, dvs. de har en liggetid i indexindleggelsen pé over to
uger.

733.1 Casebeskrivelse for forlab 3
Sygehusforlgbet for disse patienter bestdr i indleggelse pd neurologisk afdeling, inklusi-
ve specialiseret treening.

Efter sygehusudskrivning tilbydes patienten individuel og gruppebaseret fysio- og ergo-
terapi. Efterfolgende tilbydes rehabilitering pa et hjerneskadecenter, omfattende tveer-
faglig, koordineret, neuropsykologisk baseret, iser kognitiv rehabilitering.

73.3.2 Antagelser der ligger til grund for omkostningsberegningen

Det antages, at sygehusforlobet kan vardisettes med DRG 2608: Intensiv hjerneskade-
rehabilitering p& decentral enhed, afklarings- og/eller udslusningsforlgb. Der tilbydes
15 hhv. seks timers individuel ergo- og fysioterapi, og 12 hhv. seks timers gruppe-ergo-
og fysioterapi. Der er fem til seks deltagere pr. hold. Hjerneskadecenteret antages at
have en takst pa 1.700 kr. for en dag Forlgbet her bestr i 17 gange fire dage.

73.3.3  Ombkostninger ved forleb 3
De samlede omkostninger ved forlgb 3 ses af tabel 7.9.

Tabel 7.9: Omkostninger ved forlob 3

Komponent Varighed Om- Interval Nedre Dvre
kostning estimat estimat
ZZ f\iﬁfgt:gb ~akut 69 681 - 69 681 69 681
Individuel ergoterapi 15 timer 3570 9-21 timer 2142 4998
Individuel fysioterapi 6 timer 1428 3-9 timer 714 2142
Gruppe-ergoterapi 12 timer 476 6-18 timer 238 714
Gruppe-fysioterapi 6 timer 286 4-8 timer 190 381
Hjerneskadecenter 17*4 dage 115 600 ]O_j:;: 68 000 163 200
lalt 191 041 140 965 24116

Forleb 3 koster i gennemsnit knap 200.000 kr. pr. patient, varierende mellem 140 og
240.000 kr.

7.3.4 Forleb 4 — personer med let hjerneskade
Forlgb 4 vedrerer personer med let til moderat hjerneskade, dvs. patienter i alderen
18-64, 4r, med en liggetid i indexindlzggelsen pd under 14 dage.

734.1  Casebeskrivelse for forlab 4

Personer med folger efter SAH (subarachnoid hemorrhage-aneurisme i hjernebarken,
der er behandlet med “coiling”, eller mindre apopleksi i basalganglierne. Disse perso-
nerhar umiddelbart efter indgrebet/apopleksien ikke mélbare fysiske eller psykiske
men. Personen udvikler senere trethed og lette hukommelsesproblemer. Personen kan
klare at vende tilbage til job efter kort sygdomsperiode, men foler sig fortsat udmattet
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af trethed. Der er enten lette kognitive/eller emotionelle folger af sygdommen, eller

lette fysiske folger.

73.4.2 Antagelser der ligger til grund for omkostningsberegningen

Patienten er indlagt i et akut forleb pd neurologisk afdeling. Her anvendes DRG-
gruppe 2608: Intensiv hjerneskaderehabilitering pa decentral enhed, afklarings- og/eller
udslusningsforlgb. Efter udskrivelse gir patienten i et ambulant forlgb (12 gange) hos
en privatpraktiserende psykolog. Dette verdiszttes med sygesikringens takster. Patient-
er med fysiske gener henvises til fysioterapeut. Disses takster er lavere.

Omkostningerne for en patient i gruppe 4 ses af tabel 7.10.

Tabel 7.10: Omkostninger ved forleb 4

Komponent Varighed Om- Interval Nedre Gvre
kostning estimat estimat

Sygehusforlob = akut + 69 681 - | 6968 69 681

genoptraening

Ambulant forlob hos timer | 9600 | 0-24timer 0 19 200

psykolog

lalt 79 281 69 681 88 881

Forleb 4 koster knap 80.000 kr. i gennemsnit, lidt mere eller mindre, athengig af
behovet for psykolog eller fysioterapi.

7.3.5 Delsammenfatning

Besvarelsen af MTV-spergsmil 2 indebzrer en beskrivelse af gennemsnitsomkostnin-
gerne for fire typer af hjerneskadebehandlings- og rehabiliteringsforleb. Det skal under-
streges at disse forlgb ikke nedvendigvis afspejler den rehabiliteringsindsats, der tilby-
des i praksis.

Det forste forleb vedrerer personer med svar traumatisk hjerneskade (18-25 4r) og
anslas at koste i gennemsnit 4,3 mio. kr. pr. forlgb. Forlgbet strakker sig over flere &r,
og godt en fjerdedel af omkostningen er finansieret af regionerne, mens resten er kom-
munalt finansieret.

Det andet beskrevne forlob omfatter ldre apopleksipatienter (over 64 ar), som gen-
nemsnitligt koster godt 300.000 kr. Over 85 % af omkostningen er regionalt finansie-
ret, og resten er kommunalt finansieret. Det tredje forlob omfatter personer med
moderat hjerneskade under 65 &r, som kan have enten traumatisk hjerneskade eller
apopleksi. Disse patienter koster knap 200.000 kr. pr. forlgb, knap to tredjedele heraf

er kommunale omkostninger.

Personer med let hjerneskade under 65 ér udger den fjerde gruppe. Disse koster knap
80.000 kr., som nasten udelukkende er regionalt finansieret.

Ligesom for den samlede omkostningsanalyse (MTV-sporgsmadl 1) er det klart, at den
varierende fordeling af udgiftsbyrden mellem forskellige niveauer af offentlig admini-
stration, pavirker incitamentstrukturen i forhold til at yde den optimale rehabiliterings-
indsats.
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74  Gevinster ved hjerneskaderehabilitering

I det folgende besvares MTV-sporgsmal 3:
Hvad er den okonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering?

Som nzvnt, krever besvarelsen af MTV-spergsmél 3 i princippet en analyse, som esti-
merer de inkrementale omkostninger og effekter ved et fagligt velfunderet, sammen-
hengende, tversektorielt og tvaerdisciplinart rehabiliteringsforlob sammenlignet med
fx nuverende praksis i Danmark eller ingen rehabilitering, dvs. en cost-effectiveness
analyse, som har et bredt perspektiv og inkluderer flere sektorer. Det overordnede
resultat fra litteratursegningen til gkonomianalysen er, at der ikke er identificeret
sidanne studier, dvs. studier der estimerer omkostningseffektiviteten ved et samlet hjer-
neskaderehabiliteringsforlob, som dakker bide apopleksi og traumatisk hjerneskade,
sammenlignet med fx ingen rehabilitering. Alle identificerede studier analyserer delele-
menter af et rehabiliteringsforleb, fx hospitalsbaseret rehabilitering pa serlige apoplek-
siafsnit i forhold til sedvanlig behandling eller analyser af programmer for tilbageven-
den til arbejde. I afsnit 7.4.1 rapporteres resultaterne af litteraturgennemgangen.

7.4.1 Resultat af litteraturgennemgang

Den indledende litteratursegning resulterede i 180 artikler, hvoraf 41 artikler og MTV-
rapporter blev udvalgt til nermere gennemlesning, idet der her indgik ekonomiske
analyser af hjerneskaderchabilitering. Som navnt er litteratursegningen baseret pd den
sekundzere litteratur. En reekke af de identificerede studier er oversigtsartikler, som sale-
des inkluderer primere studier. Hovedparten af studierne (25) er fra USA, Canada og
Storbritannien. Enkelte studier (4) er cost-of-illness studier, mens de gvrige studier
vedrerer pkonomiske evalueringer, hvor to eller flere rehabiliteringsstrategier sammen-
lignes.

Der er identificeret i alt fire danske studier, hvoraf tre vedrorer tidlig stottet udskrivelse,
herunder et studie som konkluderer (37), at tidlig stottet udskrivelse har en gavnlig
effekt pd nogle patientgrupper. Der er tale om en litteraturgennemgang, der ikke iden-
tificerer signifikant effeke pa fx helbredsrelateret livskvalitet, men muligvis en gkono-
misk besparelse i form af reducerede omkostninger i sundhedsvasenet.

Mange af de fundne studier vedrorer apopleksi og en stor del af disse studier sammen-
ligner rehabiliteringsforlob udfert i hhv. patientens eget hjem (tdlig stottet udskrivelse),
pa apopleksiafsnit eller rehabiliteringsforlob baseret pa kliniske guidelines med konven-
tionel behandling (konventionel behandling omfatter jf. litteraturen en kombination af
behandling pd sengeafsnit, ambulatorium og behandling i dagcentre). Litteraturen
understotter, at behandling pd apopleksiafsnit og tidlig stettet udskrivelse for visse patien-
ter reducerer dedelighed, funktionsnedsattelse samt indleggelsestid i forhold til
behandling p ikke-specialiserede afsnit. De samlede omkostningerne til behandling og
rehabilitering falder siledes pga. de omkostninger, der spares ved en reduceret indlag-

gelsestid (364-367).

Litteraturen peger desuden p4, at en tidlig indsats i serlig hgj grad reducerer indleggel-
sestiden og behovet for hjemmepleje, hvormed de samlede omkostninger til rehabilite-
ring falder. Hjerneskaderchabilitering medferer samtidig eget sandsynlighed for, at

patienten efterfolgende bliver udskrevet til eget hjem samt forbedrer muligheden for, at

patienten kommer i hel eller delvis beskaftigelse (61, 368, 369).

Andre studier finder, at hjemmetrening medforer et fald i dedelighed og antal institu-
tionsindleggelser i forhold til behandling pa apopleksiafsnit. Omkostningerne relateret
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til hjemmetrening er vasentlig lavere end rehabilitering pd apopleksiafsnit, da patien-

ten typisk udskrives tidligere (365, 370).

Tilsvarende studier finder, at de integrerede forleb reducerer antal sengedage, medicin-
omkostninger samt forbrug af sociale ydelser pa leengere sigt (371, 372).

Der er gennemfort en engelsk MTV-undersogelse af forskellige behandlinger inden for
apopleksi (32). Rapporten indeholder en gkonomisk evaluering af tre forskellige
behandlinger: "Apopleksiafsnit og apopleksiteam og hjemmetrening. De tre behand-
lingsmetoder sammenlignes i en gkonomisk evaluering, hvor omkostninger og effekt i
form af undgiet dod/plejehjem og kvalitetsjusterede levedr (QALY) males. I en gkono-
misk evaluering som denne beregnes en sikaldt ICER (inkrementel cost-effectiveness
ratio), som er den ekstra omkostning, der skal til for at opna en stigning pa et effekt-
madl, fx en QALY eller et procentpoint fald i ded eller plejehjem. Rapporten finder, at
apopleksiafsnit opnér den bedste effekt, nemlig 87 % som undgir ded/plejehjem, og
en gennemsnitlig QALY-gevinst pa 0,297 pr. patient. Hjemmetraning var det nastbed-
ste alternativ, med 78 % som undgir ded/plejehjem og en gennemsnitlig QALY-
gevinst pa 0,221 pr. patient. Den tredje behandling er domineret af de to andre i den
gkonomiske analyse. ICER er knap £500 (ca. 4.300 kr.) pr. procentpoint fald i ded/
plejehjem og godt £64.000 (ca. 550.000 kr.) pr. vundet QALY, ved en sammenligning
af specialiseret sygehusbehandling med hjemmetrening. Efter de britiske grensevardier
for betalingsvilje for en QALY (£ 20.000-30.000) er specialiseret hospitalsbehandling
ikke omkostningseffektiv.

En del af litteraturen omhandler de faktorer, der har indflydelse pa, om den hjerneska-
dede kommer i beskeftigelse efter rehabiliteringsforlgbets afslutning. Litteraturen peger
i denne sammenheng pd, at de predefinerede faktorer som alder, ken, etnicitet, civil-
status, uddannelse og arbejdsstatus forud for sygdomsforlgbet kan indikere, om patien-
ten er i risikozonen for at forblive uden for arbejdsmarkedet.

Turner-Stokes finder, at programmer for tilbagevenden til arbejde er effektive og kan
oge produktiviteten og medfere tilbagevenden til normalt arbejde for nogle patienter

(61).

Hjerneskadens svaerhedsgrad, lengden af hjerneskaderehabiliteringsperioden samt
funktionsevnen er faktorer, der knytter sig til sygdomsforlgbet, og som har signifikant
betydning for om patienten kommer i beskeftigelse. Disse faktorer er pavirkelige ved
effektiv hjerneskaderchabilitering. Risikoen for depression og misbrug er endvidere fal-

dende for individer, der vender tilbage til arbejdsmarkedet (373-375).

Litteraturen indeholder, serligt p& apopleksiomridet, eksempler pa skonomiske evalue-
ringer af deciderede behandlingstiltag. Et eksempel pd en sidan okonomisk evaluering
findes studiet af Shaw et al. (96), som omhandler en medicinsk intervention. Det har
ikke veret hensigten med denne gennemgang at inddrage studier af selve apopleksibe-
handlingen.

I forleengelse af denne gennemgang af litteraturen pd omréidet gives i det folgende (jf.
afsnit 7.4.2-7.4.4) nogle regneeksempler pd, hvad effekten af en tidlig og fagligt velfun-
deret rehabiliteringsindsats kan have af konsekvenser i form af potentielle besparelser
under danske forhold. Hvorvidt disse besparelser i praksis kan materialiseres, er uvist
da beregningerne er baseret pa usikre antagelser.
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7.4.2 Besparelse ved undgaet plejehjem

Som nzevnt peger litteraturen p4, at en tidlig indsats bl.a. reducerer behovet for hjem-
mepleje, men det md dog forventes, at personer, der bor i eget hjem efter en hjerneska-
de, som alternativ til plejehjemsophold, ikke er fuldt selvhjulpne og derfor har behov
for praktisk hjelp (hjemmehjelp) i et vist omfang.

Hvis en plejehjemsplads koster ca. 40.000 kr. pr. maned (svarende til en sengedagstakst
pa 1.330 kr.), og hjemmehjelp koster ca. 400 kr. pr. time, (alt inklusiv), vil nettobe-
sparelsen ved ti timers hjemmehjelp ugentligt i stedet for plejehjemsophold vere ca.
272.000 kr. pr. ar. De navnte takster er forbundet med en vis usikkerhed, da der ikke
findes centralt aftalte takster for det kommunale omride.

Denne potentielle besparelse falder alene i kommunalt regi.

7.4.3 Besparelse ved at mindske omfanget af hjemmehjzlp

Igen med resultaterne fra litteraturen i erindring (dvs. det forhold, at en tidlig indsats
reducerer behovet for hjemmepleje) og under forudsetning af, at hjemmehjelp koster
ca. 400 kr. pr. time (inklusive materialer, overhead, administration etc.), kan der ind-
hentes en besparelse for kommunen pa 20.800 kr. pr. &r for hver sparet hjemmehjeelps-
time om ugen.

7.4.4 Arbejdsmarkedskonsekvenser

Det forhold, at en person ikke kan arbejde som folge af sygdom eller kun kan arbejde
pa nedsat tid medferer et produktionstab for samfundet. Dette betragtes som en sam-
fundsmaessig omkostning. Produktionstabet for samfundet defineres som antallet af
sygefraverstimer ganget med bruttotimelonnen (inkl. evt. arbejdsgiverafgifter). Littera-
turen viser, at programmer for tilbagevenden til arbejde er effektive og kan medfore til-
bagevenden til arbejde for nogle patienter. Sdfremt en person efter et rehabiliteringsfor-
lob kan vende tilbage til sit oprindelige arbejde pd halv tid frem for at blive fortidspen-
sioneret, vil det betyde en produktionsgevinst for samfundet svarende til ca. 200.000
kr. pr. 4, jf. beregningerne ovenfor. Kan patienten vende tilbage pa fuld tid, svarer
dette til en produktivitetsgevinst pd ca. 400.000 kr. arligt. Det forhold, at en forholds-
vis stor del af de hjerneskadede patienter var pa overforselsindkomster aret for hjerne-
skaden, modificerer dog storrelsen af den forventede produktivitetsgenvinst. Det er
med andre ord urealistisk, at storrelsen pa produktivitetsgevinsten svarer til et helt ars-
verk pr. &r.

En vasentlig arbejdsmarkedskonsekvens af hjerneskade er konsekvenser for parerende
til de hjerneskadede (se fx 376). Det ma forventes, at der frigeres ressourcer for pare-
rende ved at forbedre rehabiliteringen, hvorved de parerende alt andet lige ikke vil
opleve den samme arbejdsmarkedskonsekvens. Der er med andre ord en produktivi-
tetsgevinst af ukendt omfang for parerende ved hjerneskaderehabilitering. Det er uklart
hvordan en intervention, der indebearer tidligere udskrivning og optraning i hjemmet,
pavirker pargrendes tidsforbrug.

7.4.5 Delsammenfatning

Den gkonomiske gevinst ved hjerneskaderehabilitering som samlet tilbud, sammenlig-
net med ingen rehabilitering, har ikke kunnet identificeres i litteraturen. Litteratur-
gennemgangen peger pd, at delelementer af hjerneskaderehabilitering har en positiv
effekt pd dod eller plejehjem samt pa arbejdsmarkedsdeltagelse. Storsteparten af littera-
turen beskaftiger sig med rehabilitering efter apopleksi. Generelt kan det konkluderes,
at der kan hentes en positiv samfundsgkonomisk gevinst ved bl.a. andet en multidisci-
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pliner indsats, hjemmetraning for nogle patientgrupper, og ved programmer der er
mélrettet mod tilbagevenden til arbejdsmarkedet.

75 Kasseskonomiske betragtninger

Rehabilitering (succesfuld eller mangelfuld) har selvfolgelig konsekvenser for de respek-
tive offentlige kasser (hhv. stat, region og kommune) sifremt et eventuelt efterfolgende
plejebehov @ndres, og sifremt omfanget af indkomsterstattende ydelser @ndres.
Indkomsterstattende ydelser finansieres af staten.

Eksempelvis vil et mere succesfuldt rehabiliteringsforleb méske spare bide stat og kom-
mune for udgifter til fortidspensionering, ligesom et sidant forlgb vil spare kommune-
kassen for udgifter til hjemmepleje. Fuld fertidspension svarer til 166.000 kr. —
195.000 kr. arligt (2010 priser) athengig af, om man er gift, samlevende eller enlig.

Som navnt skal man i forhold til kasseskonomi ogsa vere opmarksom pé de incita-
mentsstrukturer, der gor sig geldende. I kapitel 6 (Organisation) er det papeget, at det
er op til kommunen selv at beslutte genoptreningstilbud til personer med erhvervet
hjerneskade uanset afdekkede rehabiliteringsbehov, og i forbindelse med den beslut-
ning kan gkonomiske hensyn vagte hojere end faglige hensyn. Sagt med andre ord, for
den enkelte kommune kan storrelsen af udgiftsposterne fi betydning for valget af reha-
bilitering. Hvis fx udgiftsbyrden ved rehabilitering vejer tungere pa den enkelte kom-
mune end udgiftsbyrden ved mangelfuld rehabilitering, vil incitamentsstrukturen traek-
ke i retning af at nedprioritere hjerneskaderehabilitering. Omvendt, hvis de kommuna-
le udgifter til rehabilitering er mindre end udgifterne ved varig forsergelse, vil kommu-
nen have et incitament til at rehabilitere.

7.6 Diskussion

Analysen af de gkonomiske konsekvenser har overvejende fokuseret pd omkostningerne
ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering. Det er vasentlig at understrege, at analy-
serne i nerverende kapitel estimerer omkostningerne ved behandling og rehabilitering,
mens zndrede fremtidige plejeomkostninger, som folge af mere succesfuld eller man-
gelfuld rehabilitering, ikke er inkluderet i omkostningsestimaterne. Effekten af hjerne-
skaderehabilitering som samlet tilbud er sver at kvantificere. Tilsvarende kan sterrelsen
af den gkonomiske gevinst ved hjerneskaderchabilitering ikke beregnes precist, bl.a.
fordi omkostningerne for enkelte interventionselementer ikke kan beregnes.

Der findes kun f3 studier af omkostninger ved hjerneskade, som ville kunne bruges til
at validere de ovenfor fundne resultater. I et studie (377) blev det vurderet, at omkost-
ningerne (eksklusiv produktivitetstab) ved apopleksi i Danmark var € 9,815 (2004
kebekraftspariteter), svarende til ca. 75.000 kr., hvilket er noget mindre end det oven-
for estimerede belob pa 130.000 kr. Tilsvarende er det beregnet i et andet studie (378),
at en alvorlig traumatisk hjerneskade medforer sundhedsomkostninger pé ca. € 6.500
(2004 kebekraftspariteter), eller knap 50.000 kr. (ikke beregnet for Danmark).
Omvendt er det fundet, at omkostningerne pr. patient med apopleksi i Danmark
udger € 24.360 (2004 kebekraftspariteter), eller godt 180.000 kr., hvilket inkluderer
arbejdsmarkedskonsekvenser (16), og som stemmer godt overens med estimatet oven-
for. Dog skal det bemrkes, at kun 13 % (ca. 25.000 kr.) af denne omkostning udge-

res af sociale kommunale tiltag, hvilket er noget mindre end estimatet ovenfor.
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Det er ikke klart fra beregningerne af omkostningerne ved hjerneskadebehandling og
rehabilitering, hvor stor en del af omkostningerne der relaterer sig til selve hjerneska-
den og dermed er uundggelige, og hvor stor en del, der vedrerer rehabiliteringen. End-
videre er det ikke klart om alle patienter modtager den rehabilitering de har mest gavn
af, eller om det evaluerede tilbud kan forbedres.

Endelig har der ikke kunnet defineres et klart alternativ til rehabilitering, som hjerne-
skaderehabilitering som samlet tilbud kan sammenlignes med.

P4 grund af disse forbehold er det ikke muligt at gennemfore en egentlig skonomisk
evaluering, der setter omkostningerne i relation til effekten for hjerneskaderehabilite-
ring sammenlignet med dets bedst kendte alternativ.

Analysen har dog peget i retning af en reekke andre problemstillinger af relevans for
ekonomien i interventionen:

1. Det er oplagt, at omkostningerne ved hjerneskade (inklusiv rehabilitering) er hoje
og fortfarende hgje selv flere ar efter hjerneskaden.

2. Der er en tendens til at arbejdsmarkedskonsekvensen af hjerneskade er af leengere
varighed, hvilket peger i retning af et stort og uudnyttet potentiale for rehabilite-
ringsindsatser.

3. Personer med hjerneskade adskiller sig fra gennemsnitsbefolkningen allerede for
hjerneskaden opstér, bl.a. ved en lavere arbejdsmarkedsdeltagelse.

De opndede resultater vil med fordel kunne anvendes i en decideret skonomisk evalue-
ring, i hvilken der defineres to klart beskrevne og distinkt forskellige alternativer, fx
multidiscipliner rehabilitering versus monofaglig rehabilitering, og hvor omkostninger
og effekter ved de to alternativer ssmmenlignes med henblik pd at identificere den
intervention, der giver den bedste effekt. Dette krever, at der indsamles oplysninger
om omkostningerne ved den samme intervention og det samme alternativ, som der
males effekt pd. Dette vurderes at kreeve nye randomiserede, kontrollerede undersegel-
ser eller tilsvarende.

En egentlig skonomisk evaluering ville kunne tage udgangspunkt i resultaterne fra
kapitel 3 (teknologi 1). Her blev det bl.a. fundet, at hospitalsbaseret, multidisciplinar
rehabilitering har en positiv effekt for apopleksipatienter, samt at tidlig udskrivelse og
efterfolgende multidisciplinar hjemmetraning af visse apopleksipatienter kan reducere

dedelighed og plejehjemsforbrug.

For patienter med traumatisk hjerneskade er der ogsa effekt af multidiscipliner rehabi-
litering. Desuden ber information kombineret med ambulant behandling (for lette
hjerneskader) indga i et analyseret forleb. En sadan gkonomisk evaluering kunne tillige
inddrage den positive skonomiske gevinst, der kan opnas ved tidligere tilbagevenden
til arbejdsmarkedet ved en sterk alliance mellem behandlerteam og patient.

Udover deciderede pkonomiske evalueringer kan de langsigtede arbejdsmarkedskonse-
kvenser analyseres i en sikaldt varighedsanalyse, hvor mensteret for tilbagevenden til
arbejdsmarkedet sammenlignes mellem patient- og kontrolgruppe, eller mellem to
patientgrupper, der har deltaget i alternative rehabiliteringsinterventioner.
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Endelig ville omkostningsanalysen kunne kvalificeres og yderligere opdeles pa forlobs-
typer ved brug af registerdata vedrerende den kommunale gkonomi. I den sikaldte
K®@S-databank (kommunalgkonomisk sundhedsinformationsgrundlag) vil der blive til-
fojet et modul vedrerende elektronisk omsorgsjournal, som bl.a. dekker hjemmehjelp,
plejebolig, boligtilbud, genoptrening/vedligeholdelsestrening og forbyggende hjemme-
hjlp, men dette var endnu ikke tilgengeligt ved udarbejdelsen af denne MTV.
Registerbaserede data om kommunale ydelser vil kunne bruges til en omkostningsana-
lyse som ovenfor, eller som del i en cost-effectiveness analyse under forudsetning af, at
data kan samkeres med ovrige registerdata. Anvendelse forudsetter endvidere at kvali-
tet og validitet af, at data er tilfredsstillende. Kommunale plejedata vil ikke kunne kaste
yderligere lys over gevinsten ved hjerneskaderehabilitering.

77 Kapitelsammenfatning

En person, der blev hjerneskadet i 2004, kostede i alt 181.000 kr. det forste ar, og tet
pa 300.000 kr. i alt over de folgende fem ar. Omkostningerne det forste &r var fordelt
pa sygehusomkostninger svarende til ca. 42 % og et produktivitetstab og kommunale
omkostninger af nogenlunde ens storrelse.

I 2008, hvor sundhedsomkostningerne inkluderer flere parametre, var de samlede
sundhedsomkostninger 110.000 kr., inkluderende bade incidensar og aret efter. Samlet
over de forste to &r var omkostningerne ved hjerneskadebehandling og -rehabilitering,
beregnet ud fra 2008-tal, 270.000 kr.. Ingen af disse tal dekker samtlige omkostninger,
men indikerer, at der er hgje, og vedvarende hgje omkostninger forbundet med hjerne-

skade og efterfolgende rehabilitering.

Den gkonomiske analyse beskriver endvidere gennemsnitsomkostningerne for fire hjer-
neskadebehandlings- og rehabiliteringsforlob, der kan karakteriseres som typiske. For-
lobene er meget forskellige og indebarer meget forskellige niveauer af omkostninger.
Det dyreste forlgb vedrorer unge med sveer traumatisk hjerneskade (18-25 4r) og anslés
at koste i gennemsnit 4,3 mio. kr. pr. forleb. Der er ganske fi i denne patientkategori.
Det mest hyppige forlgb blandt de yngre personer med hjerneskade (18-64 ér) er de let
hjerneskadede personer, der har omkostninger for knap 80.000 kr. De zldre apopleksi-
patienter (over 64 &r) koster ifelge denne beregning godt 300.000 kr. i behandlings- og
rehabiliteringsomkostninger.

Okonomianalysen indeholder endvidere en vurdering af den potentielle skonomiske
gevinst ved hjerneskaderehabilitering. Det har ikke veret muligt at sammenligne hjer-
neskaderehabilitering — som samlet tilbud — med ingen rehabilitering. Derimod ses det
at delelementer af hjerneskaderchabilitering har en positiv effeke pa ded eller plejehjem
samt pd arbejdsmarkedsdeltagelse. Der har dog ikke veret tilstreekkeligt datagrundlag
til at gennemfore en egentlig cost-effectiveness analyse af disse delelementer.

Det kan pa denne baggrund forsigtigt konkluderes, at der kan hentes en positiv ekono-
misk gevinst ved blandt andet en tidlig indsats over for personer med apopleksipatien-
ter, samt ved programmer der er mélrettet mod personer med hjerneskades tilbageven-
den til arbejdsmarkedet.

Det konkluderes, at der er store omkostninger forbundet med hjerneskadebehandling
og -rehabilitering med en stor, men varierende, del finansieret af kommunale kasser,
samt at der forventeligt er en klinisk effekt og en ekonomisk gevinst i form af eget til-
bagevenden til arbejdsmarkedet og mindre athengighed af kommunale ydelser. Da
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hverken effekten eller den okonomiske gevinst ved hjerneskaderchabilitering som sam-
let tilbud kan kvantificeres med den nedvendige pracision, kan det ikke relateres til
omkostningerne.
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8 Samlet vurdering

Formilet med denne MTV er en systematisk og alsidig vurdering af eksisterende viden,
at rddgive om, hvordan forleb med hjerneskaderehabilitering kan tilrettelegges tver-
sektorielt og tveerdisciplinert, siledes at indsatsen er mélrettet, af ensartet hoj faglig
kvalitet og sammenhangende for de implicerede.

MTV’en omhandler hjerneskaderehabilitering af voksne med ikke-progredierende
erhvervet hjerneskade. Herunder horer blodprop og bledning i hjernen, aneurisme-
bledning, traumatisk hjerneskade, skader efter iltmangel, infektioner og primere svul-
ster i hjernen. Rehabilitering af mennesker med progredierende hjerneskade, sdsom dis-
semineret sclerose, parkinsonisme og demens samt hjernerystelse, er ikke behandlet i

denne MTV.

Erhvervet hjerneskade medforer ofte en kompleks kombination af fysiske, mentale og
sociale handicap, som udger en belastning bade for personen med hjerneskade og de
parerende. Erhvervet hjerneskade udger ogsa en betydelig samfundsekonomisk byrde i
form af omkostninger til behandling og rehabilitering, tabt arbejdsfortjeneste og sociale
tiltag.

Der eksisterer ikke sikker viden om det samlede behov for rehabilitering af personer
med erhvervet hjerneskade i Danmark. P4 baggrund af analyser af indleggelsestid og
en ekspertvurdering skennes det, at 4.300-8.000 patienter vil have behov for en eller
anden form for systematisk rehabilitering. Hertil kommer behov for forskellige grader
af direkte behandling, stotte og hjlp til et ukendt antal pirerende.

I det folgende fremlaegges MTV’ens centrale, tvergiende temaer, som er fremkommet
ved at koble resultater, der underbygger og perspektiverer hinanden, pa tvars af de
enkelte kapitler. Temaerne omhandler forhold, der bidrager til den faglige ridgivning i
den fremtidige tilrettelzeggelse af hjerneskaderehabilitering.

Et vaesentligt spergsmil er, hvad et rehabiliteringsforlob baseret pd den nyeste forskning
ber omfatte til personer med erhvervet hjerneskade. Dette sporgsmal belyses i det fol-
gende.

Hvilken evidens er der for den kvantitative effekt af rehabiliteringsinterventioner?
MTV’en dokumenterer overordnet god evidens for en lang reekke interventioner rettet
mod fysisk dysfunktion. Der vises moderat til god evidens for en del interventioner pd
det psykologiske omrade. P& det sociale omrdde er der god evidens for forskellige pare-
rendeinterventioner og moderat til god evidens for effeke af forskellige andre interven-
tioner, bl.a. rettet mod arbejdsmarkedet. Endvidere er der interventioner, hvor det er
veldokumenteret, at der ikke er effekt, ligesom der er interventioner, hvor evidensen er
svag, og yderligere forskning er nedvendig for afklaring.

Desuden finder MTV’en god evidens for effekt pa en rekke omrader af sygehusbaseret
hjerneskaderehabilitering organiseret i multidisciplinzre teams for patienter med apo-
pleksi. Ogsi tidligere udskrivelse, efterfulgt af rehabilitering i hjemmet koordineret af
et sygehusbaseret, specialiseret team, har dokumenteret effekt for en undergruppe af
apopleksipatienter. For personer med anden erhvervet hjerneskade er der ogsé doku-
menteret gavnlig effekt pa funktionsniveau og tilbagevenden til arbejdsmarkedet af
dedikeret, sygehusbaseret, multidiscipliner rehabilitering, omend dette er mindre vel-
undersegt end for apopleksipatienter. For multidisciplinare interventioner i den kroni-
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ske fase er der svag til moderat evidens for effeke af indsatser til behandling af kogniti-
ve, folelses- og adfeerdsmaessige forstyrrelser i form af holistisk, intensiv, ambulant reha-

bilitering (jf. kapitel 3).

Kort sagt viser den systematiske litteraturgennemgang en raekke positive resultater bide
for enkeltinterventioner og for multidisciplinare interventioner, og resultaterne viser, at
multidisciplinart teamsamarbejde er vigtigt for at opnd gode resultater. De forskellige
interventioner kan, athangigt af en rekke individuelle forhold, indga i et rehabilite-
ringsforleb.

Hvorfor virker multidisciplinaert samarbejde?

Den systematiske litteraturgennemgang i kapitlet "teknologi 1 — effektvurdering af
rehabiliteringsinterventioner” viser, at det er veldokumenteret, at der er effeke af syge-
husbaseret hjerneskaderchabilitering organiseret i multidisciplinare teams. I kapitlet
"teknologi 2 — fem antagelser om, hvad der fremmer hjerneskaderehabilitering” under-
soges det ud fra bestemte perspektiver, hvad der medferer effekten. Litteraturgennem-
gangen viser, at det ikke er muligt at pege precist pd, hvorfor den multddisciplinare
indsats har en effekt, men der er forskellige karakteristika ved de analyserede multidi-
sciplinzre interventioner, som kan have betydning for effekten. For det forste, at sam-
mensaztningen af interventionerne er rettet mod velbeskrevne malgrupper eller bestem-
te problemstillinger. For det andet, at sammensatningen af interventionerne er indivi-
dualiserede. For det tredje, at interventionerne i nogle tilfelde er formet ud fra serlige
teorier eller tilgange (fx holistiske neuropsykologiske interventioner). Evidensen for
effeke af holistiske interventioner er dog svag til moderat. Desuden peges der pd, at pri-
oriteringen mellem hvilke indsatser, der skal ivarksattes hvornar kan have betydning
for resultaterne af det samlede rehabiliteringsforleb, men betydningen heraf ber afkla-
res nermere. Gennemgangen dokumenterer endvidere, at en felles formuleret malsat-
ning mellem personen med hjerneskade og professionelle har betydning for at opné
positive resultater. Ligesom der er moderat evidens for et tet samarbejde mellem perso-
nen med hjerneskade og teamet. Teamsamarbejdet opfattes som en forudsetning for at
opnd positive resultater, men betydningen af samarbejdets indhold og karakter, fx om
der arbejdes tt sammen eller parallelt, er underbelyst.

Det er ikke muligt pracist at afggre, hvad der bevirker de positive resultater opndet ved
multidisciplinzrt samarbejde, men analysen peger pd centrale elementer, som kan

indgd i den fremtidige udvikling og forskning.

Flere antagelser om, hvad der fremmer positive resultater

Udover de ovenfor gennemgéede elementer er der flere forhold, der kan have betyd-
ning for at opna positive resultater i hjerneskaderehabiliteringen. Disse omhandler
overordnet set samspillet mellem personen med hjerneskade og de professionelle.

Hjerneskaderchabilitering bestar af mange komponenter, og effekten kan derfor have
mange arsager. Udover at vurdere evidensen for interventioners effekt, har denne MTV
som tidligere beskrevet systematisk undersogt udvalgte antagelser, borgerorienterede til-
gange, leringsstrategier og transfer af viden og ferdigheder, som pa tvers af interven-
tioner antages at have betydning for effekt. Analysen viser, at der i nogen grad mangler
konsensus om begrebernes indhold og teoretiske fundering. Kvalitative studier der
omhandler borgerinddragelse, viser dog, at borgerinddragelse bl.a. gger motivation og
mélopnéelse, og der er dokumenteret god effekt af tzt samarbejde mellem borger og
team i en multidisciplinar intervention. Patientanalysen underbygger disse fund ved at
vise, at personer med hjerneskade kan opleve mere kontrol og mening, nir de inddra-
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ges i egen rehabilitering. Borgerorienterede tilgange i betydningen af aktiv inddragelse
af borgerens perspektiv indskriver sig overordnet i et paradigmeskift, som understottes
af FN’s handicapkonvention og lovgivning om patientrettigheder, hvor borgernes ret-
tigheder fremhzves. Gennemgangen viser dog, at borgerorientering er et omrade, der
ber arbejdes systematisk med, hvis det skal realiseres i den betydning,.

Personer med hjerneskade oplever mange overgange i lobet af deres rehabiliteringsfor-
lob, og overforsel af viden og ferdigheder fra en sammenhzng til en anden bliver her
central. Betydningen af professionel stotte til den hjerneskadede persons transfer af
viden og ferdigheder fra en kontekst til en anden er ikke klart belyst i forskningen og
overses ofte. Det er derimod vist, at det at arbejde med leeringsstrategier giver positive
resultater, og da hjerneskadedes problemer er forskellige, peger analysen pé, at det er
relevant, at professionelle rdder over flere forskellige tilgange. Resultater viser, at perso-
nens arbejde med felgerne af en hjerneskade kan anskues som en lang lerings- og
forandringsproces, og analysen underbygger, hvordan forskellige leringsstrategier kan
medvirke til, at personer med hjerneskade involverer sig mere i rehabiliteringen ud fra
egne premisser.

Samlet set peger disse tre tvargiende antagelser (borgerorientering, leeringsstrategier og
transfer) pd, at de pd forskellig vis kan bidrage til det faglige indhold af rehabiliterings-
forlgb, men ogsa at det alle er omrader, der skal satses mélrettet og systematisk pa, hvis
de skal udvikles og integreres.

Forandringsperspektivet i hjerneskaderehabilitering

Patientanalysen viser, at processen med at komme sig og genvinde kontrol i sit liv ofte
tager lang tid. Resultaterne viser, at det at genfinde feerdigheder, finde nye veje og
mestre nye roller i forhold til sig selv, pdrerende og evrige sociale aktiviteter kraever for-
andring og en ny forstdelse af sig selv. Det er en forandringsproces, der involverer ikke
blot personen selv, men ogsd dennes pargrende. Den fremtidige hjerneskaderehabilite-
ring bor i hejere grad inddrage terapeutiske og professionelle perspektiver, som omfat-
ter redefinering og heling, og pa denne made komplementerer rehabiliteringsindsatser
rettet mod trening til at modvirke funktionstab.

Hvordan tilrettelaegges hjerneskaderehabilitering optimalt?

Samlet set peger MTV’en p4, at den videre udvikling i kvaliteten af rehabiliteringsind-
satsen i vid udstrekning er betinget af organisatoriske forhold. I det folgende peges pa
fire tvargdende temaer, som kan have betydning for resultaterne af hjerneskaderehabili-
tering: Dget koordination, fleksible modeller, neurofaglig viden og kompetencer samt
kvalitetssikring.

Jget koordination

Organisationsanalysen peger entydigt pd, at en koordineret, tverfaglig og tversektoriel
intervention er ngdvendig for at opna gode, sammenhzngende rehabiliteringsforlgb.
Dette kan overordnet ske inden for de eksisterende lovgivningsmessige rammer.
Koordination er ligeledes afggrende internt i bide regioner og i kommuner. Koordina-
tion kan hér sikres ved lokale aftaler om etablering af tverfaglige og (tveer)kommunale
og regionale teams med ansatte fra forskellige forvaltninger, som besidder den nedven-
dige neurofaglige viden og overblik. Det pépeges i analysen, at det kan vere relevant
med et myndighedsansvar i disse koordinerende teams for at sikre en hensigtsmassig
og effektiv tilrettelaeggelse af patientforlob og storre ssammenhang mellem rehabilite-
ringsbehov og rehabiliteringsydelse.
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Analysen papeger, at der fremover m3 arbejdes med at bruge og udvikle genoptrenings-
planen, siledes at den i hgjere grad end i dag inkluderer vurdering af borgerens behov
for tveerfaglig rehabilitering, herunder fysiske, kognitive, folelsesmassige, pedagogiske
og sociale aspekter. I den forbindelse er det vasentligt at udarbejde intersekrorielle
modeller, som sikrer, at alle indlagte og ambulante personer med behov for rehabilite-
ring udskrives med en genoptreningsplan. Genoptreningsplanen kan imidlertid ikke
tage hejde for eventuelle @ndringer i rehabiliteringsbehov pé lengere sigt. Derudover
peger resultaterne fra patientanalysen pa, at der er behov for at indarbejde personer
med hjerneskade og deres parorendes hverdagsperspektiver pa hjerneskaderehabiliterin-
gen i genoptreningsplanerne. Dette kan underbygge, at der i primarsektoren arbejdes
videre med at udvikle individuelle rehabiliteringsplaner, pa tvers af involverede forvalt-
ninger. Sddanne planer er serligt relevante i lengerevarende forlob med komplekse
rehabiliteringsbehov, som involverer flere forvaltninger. Patientanalysens konklusioner
understotter behovet for en koordineret og sammenhzangende indsats, idet overgange
mellem institutioner og serligt overgange fra institution til hjem kan opleves som
meget udfordrende. Analysen viser, at personer med hjerneskade kan fole sig alene, at
de ikke kan identificere relevante tilbud, og at parerende ofte mé trade til som ufor-
melle koordinatorer. Ikke alle pirorende har i denne situation krefter til at tage en
sidan opgave p4 sig, ligesom det ikke sikrer, at personen med hjerneskade far de rele-
vante tilbud. Patientanalysen peger p4, at personer med hjerneskade og parerende
efterlyser en gennemgiende person, en case-manager med tovholderfunktion, som har
relevante faglige kompetencer (eller adgang til disse) og overblik over forlgbet, og som
patienter og pargrende har direkte adgang til.

Fleksibilitet — udredning og visitering

Organisationsanalysen peger pa, at man ma arbejde frem mod mere fleksible organisa-
toriske modeller, som sikrer, at forvaltnings- og sektorgrenser ikke hindrer, at relevant
neurofaglig ekspertise kan inddrages pa alle tidspunkter i rehabiliteringsforlabet, og
som muligger hurtig og nem adgang til fornyet udredning ved behov. Ogsé de praki-
serende legers rolle, serligt i forbindelse med identifikation af oversete udrednings- og
rehabiliteringsbehov, ma indtenkes.

Organisationsanalysen peger pa udfordringen i, at de 98 kommuner ikke har lige
mulighed for med et tilstrekkeligt patientgrundlag at kunne tilbyde, endsige finansiere,
specialiserede tilbud. Tverkommunale og evt. tversektorielle samarbejdsmodeller kan
bidrage til losninger af dette.

Neurofaglig viden — kompetenceudvikling

MT V-analysen peger entydigt pa behovet for neurofaglig viden pa alle niveauer i reha-
biliteringsforlgbet for at sikre identifikation af rehabiliteringsbehov og -tilbud. Bide
patient- og organisationsanalysen peger pé vigtigheden af neurofaglig viden for at
kunne afdakke ikke-synlige handicap. Desuden eftersperges kompetencer hos profes-
sionelle, som kan bidrage til at udvide personer med hjerneskades handlemuligheder.
MTV’en har ikke haft til formal at undersoge, hvad tilstrekkelig neurofaglig viden
omfatter, men formaliserede uddannelsestilbud pa specialistniveau inden for de enkelte
faggrupper er nedvendig for sikring af et tilstrekkeligt fagligt niveau og for omréidets
videre udvikling. MTV’en har i en systematisk gennemgang af litteraturen seggt at
afdekke, hvilke kompetencer hjerneskaderehabilitering kreever, men kun & studier
behandler dette omréide systematisk. Kompetencesporgsmalet optrader snarere som en
implicit forudsetning for interventionernes praksis, som fx at personalet har specialise-
rede kompetencer inden for fx apopleksi, traumatisk hjerneskade og neuropsykologi.
Personalekompetencer er et omrade, der gives stor opmerksomhed i udviklingsrappor-
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terne. Her fremhzves specialiserede kompetencer som en nedvendig forudsaztning for
indsatser i hjerneskaderehabilitering, samt at disse kompetencer vedligeholdes og ud-
vikles. Det er ikke blot sygdomsspecifikke kompetencer inden for hjerneskade, men
ogsé paedagogiske kompetencer, der eftersparges samt kompetencer inden for borger-
orientering, mélarbejde, transfer, lering og multidisciplinert samarbejde. Derfor forud-
setter en realisering og udvikling af praksis pd disse omrader, at vidensudvikling inte-
greres og vedligeholdes i personalekompetencer hos professionelle, samt at der skabes
organisatoriske rammer, der understotter dette. Samlet set peger M T V-analysen pd, at
de mange differentierede interventioner, som skal koordineres og prioriteres imellem,
krever systematisk fokus pd at udvikle og vedligeholde faglige kompetencer p3 alle
niveauer.

Kvalitetssikring

Kravet om béde standardisering og individualisering for at opni fagligt funderede reha-
biliteringsforlob dokumenteres i organisationsanalysen. Organisationsanalysen peger
pé, at det tilsyneladende paradoks mellem standardisering og individualisering kan
lgses ved at formulere standarder, som fx forlobsprogrammer, for hjerneskaderehabilite-
ring pd et mere overordnet niveau, hvor antagelsen er, at det efterlader rum for indivi-
duelt tilrettelagte og lokalt forankrede forlgb. Standarden kan omfatte indikatorer for
organisering, koordinering, faglige kompetencer og tvaerfagligt samarbejde. Ogsa i for-
hold til fagligt indhold ma standarden formuleres pa et mere overordnet niveau, fx at
personen med hjerneskade og rehabiliteringsbehov skal vere vurderet af speciallege,
neuropsykolog, specialuddannet sygeplejerske, audiologopad og/eller specialiseret fysio-
og ergoterapeut pa fastlagte tidspunkter i forlgbet.

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) kan ligeledes
anskues som en model, som skal bidrage til at skabe en kvalitetsmeassig sammenhang
ved bl.a. at give en falles forstielsesramme og begrebsanvendelse i rehabiliteringsindsat-
sen. ICF-modellen har ikke varet en styrende ramme for denne MTV, men er indgdet
som et perspektiv, som MTV’en har forholdt sig til. Den systematiske litteraturgen-
nemgang for effekt viser, at ICF-modellen (endnu) ikke er udbredt inden for hjerne-
skaderehabiliteringsforskningen, hvilket bl.a. kan vere en af grundene til, at forskning
inden for aktivitet og deltagelse er mindre fremtraedende. Derimod viser analysen i tek-
nologi 2, patient- og organisationsdelen, at et bredt perspektiv pa hjerneskaderehabili-
tering er nedvendigt, hvilket kan omfatte ICF-kategorierne: Person og kontekstuelle
faktorer og deres samspil med ovrige komponenter. MT V-analysen har ikke forholdt
sig systematisk til, hvorvidt ICF-terminologien er dekkende og anvendelig i praksis.

Kan det svare sig at hjerneskaderehabilitere?

Okonomianalysen konkluderer (forsigtigt), at der er store omkostninger forbundet
med hjerneskadebehandling og -rehabilitering med en stor, men varierende, del baret
af kommunale kasser, samt at der forventeligt er en Kklinisk effekt og en gkonomisk
gevinst i form af eget tilbagevenden til arbejdsmarkedet og mindre athengighed af
kommunale ydelser. Hvad betyder denne konklusion? Det har ikke veret muligt at
opgere de pkonomiske gevinster ved en samlet hjerneskaderehabiliteringsindsats, idet
der ikke foreligger data om den samlede effekt af hjerneskaderchabiliteringen og heller
ikke om udgifter knyttet hertil. P4 trods heraf har den samlede vurdering af hjerneska-
derehabilitering dokumenteret effekt af mange forskelligartede interventioner, ligesom
der er vist mange udviklingsmuligheder inden for organisering, patient-parerende ind-
dragelse og samspil i og mellem indsatser. Denne brede dokumentation peger pa, at det
er veerd systematisk at satse pd og udvikle hjerneskaderehabiliteringen, men det bor ske
i neer ssammenhang med forskning og monitorering af omradet, siledes at der indsam-
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les viden om selve indsatsen og dennes effekt og kvalitet, sd det er muligt pa sigt at
opgere omkostningseffektiviteten.

Fordelingen af udgiftsbyrden ved hjerneskaderehabilitering mellem kommuner, regio-
ner og stat indikerer, at incitamentstrukturen ikke nedvendigvis fremmer en gget reha-
biliteringsindsats.

I et samfunds- og borgerperspektiv er der kriterier udover gkonomi, der indgér i over-
vejelser om satsningen inden for hjerneskaderehabilitering. Her teenkes der pd, at Dan-
mark har tilsluttet sig FN-handicapkonventionen, hvor artikel 26 og artikel 27 netop
omhandler rehabilitering samt arbejde og beskaftigelse. Heri ligger der en forpligtelse
til at treffe effektive og passende beslutninger, som muligger at personer med handicap
kan opnd og opretholde den storst mulige uathangighed. MTV’en bidrager med viden
om, hvordan dette kan realiseres. Patientanalysen finder, at personer med hjerneskade
har eget risiko for at blive marginaliseret og stigmatiseret og kan have vanskeligt ved at
finde en acceptabel rolle i samfundet efter en hjerneskade. Studier dokumenterer, at
personer med hjerneskade har eget forekomst af skilsmisser og selvmordsrisiko. Kvali-
tativ forskning peger p4, at tidlig og malrettet involvering i personer med hjerneskades
muligheder for aktivt at reformulere og afklare deres roller i sociale sammenhange,
som familien, fritidsaktiviteter og pa arbejdsmarkedet, er centrale forhold, der kan
imedekomme inklusion frem for eksklusion.

Betydningen af tilbagevenden til arbejdsmarkedet er belyst flere steder. Fundene peger
pa, at tilbagevenden til arbejdsmarkedet eller jobtrening opleves som vanskelig, men
formodentlig spiller en vasentlig, rolle for interagering med omgivelserne, for ny status
og for at genvinde selvagtelsen. MTV’en finder yderligere, at der er moderat til god
evidens for, at forskellige arbejdsmarkedsrelaterede interventioner har effeke.

MTV’en belyser, at pirorende til personer med hjerneskade er en gruppe, som pa for-
skellig vis erfarer svare tab og forandringer i forhold til roller i familien og tid til vrige
sociale aktiviteter. Den internationale litteratur viser, at denne gruppe har eget risiko for
psykisk lidelse (depression, angst) sammenlignet med baggrundsbefolkningen. Det er
veldokumenteret, at denne belastning ofte er langvarig. Der mangler national og inter-
national dokumentation for omfanget af parerendes sociale og skonomiske tab i forbin-
delse med hjerneskade. MTV’en dokumenterer samtidig, at forholdsvis sm tiltag kan
have stor betydning og bidrage til oget viden, storre folelsesmassig stabilitet og bedret
evne til at hindtere den nye livssituation. Det peger pé vigtigheden af at inddrage og
fokusere pa pargrendes situation gennem hele rehabiliteringsindsatsen.

Behov for udvikling og forskning

Denne MTV finder dokumentation for effeke af en lang rekke specifikke interventio-
ner og effekt af multidisciplinere interventioner, ligesom der overordnet set peges pa,
at der er et stort vidensgrundlag for udvikling og yderligere udforskning af indsatser i
forhold til de fem antagelser om, hvad der fremmer rehabilitering (teknologi 2). Imple-
mentering af disse resultater mé ske samtidig med forskning i, hvilke indsatser bliver
anvendt overfor hvilken malgruppe og hvordan i dansk sammenhang. Der er ligeledes
behov for mere viden om, hvordan patient- og parerendes erfaringer kan inddrages i
forhold til at redefinere og genetablere nye livsperspektiver. De positive resultater fra
multidisciplinare indsatser peger ligeledes p4, at det ma udforskes, hvordan lignende
resultater kan opnds i kommunalt regi. MTV’en dokumenterer, at der savnes forsk-
ning, som viser langtidseffekten af rehabiliteringsindsatsen. Det er et generelt trek pd
tveers af det fysiske, psykologiske og sociale omrade, at der savnes mere viden om til
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hvem, hvorndr, hvor lenge og med hvilken intensitet og hyppighed interventionerne
skal gives. Herudover mangler effekten af kognitive og kommunikative interventioner
ofte at blive dokumenteret i forhold til aktivitet, mens deltagelsesaspektet savnes gene-
relt. Endvidere mangler der viden om, hvor stor effekten er, serligt pa det psykologiske
omride. Endelig er det afgorende, at der anlagges et bredt forskningsmassigt perspek-
tiv, som omfatter sivel humanistiske, samfundsvidenskabelige som naturvidenskabelige
tilgange, hvor det ogsd udforskes, hvordan aktivitet og deltagelse kan fremmes pa alle
niveauer, herunder ogsi arbejdsmarkedstilknytning.

MTV’en har i begrenset omfang dokumenteret erfaringer, som beskriver, hvordan per-
soner med de svareste skader indgr i rehabilitering. Det er meget begraenset, hvad der
er identificeret af litteratur pd omradet.

Faglig radgivning:

Samlet set kraever den fremtidige tilretteleggelse af hjerneskaderehabilitering, at der
arbejdes teet sammen pé tvars af sektor- og forvaltningsgrenser, herunder et tet samar-
bejde med uddannelses- og forskningsinstitutioner, for at implementere og videreud-

vikle hjerneskaderehabilitering.

Pa baggrund af resultaterne i denne MTV kan der gives folgende radgivning til centra-

le aktorer i kommuner, regioner og stat samt uddannelses- og forskningsinstitutioner:

= At der ivarksettes en proces, hvor de specifikke interventioner med dokumenteret
moderat eller stor effekt implementeres i dansk praksis

= At der tages initiativer, som systematisk soger at afklare, hvorvidt de positive resul-
tater fra hospitalsbaserede, multidisciplinare interventioner kan overfores til andre
sektorer fx kommunalt regi

= At den tilbudte trening er af en vis intensitet

= At rehabilitering skal pabegyndes tidligst muligt, ogsa efter udskrivelse fra sygehuset.

Personer med hjerneskade og deres pargrende:

= At personer med hjerneskade, der har nedsat sygdomsindsigt og kommunikations-
og kognitive problemer, sikres serlige hensyn bade organisatorisk og i den professio-
nelle intervention pd alle niveauer i rehabiliteringsindsatsen, siledes at deres behov
identificeres og de gives relevante tilbud

= At der systematisk fokuseres p& borgerorienterede tilgange, som reelt inddrager per-
soner med hjerneskades perspektiv og holdninger til rehabiliteringstilbud

= At der udvikles strukturer gennem hele rehabiliteringsforlgbet, som kan bidrage til,
at de nermeste pargrende inddrages og tilbydes relevante tilbud.

Organisering og kvalitetssikring:
= At der satses pa udvikling af koordinationen tvarsektorielt, intersektorielt og mel-
lem kommunale forvaltninger ved:

» Videreudvikling af allerede eksisterende koordinerende funktioner som kommu-
nale koordinatorer, samordnings- og koordinationsudvalg, sundhedsaftaler, etab-
lering af formaliserede moder og koordinationsfunktioner

= Udvikling af genoptreningsplanen sd den er dekkende og fleksibel gennem hele
forlgbet regionalt og kommunalt, ogsd ndr det gelder vurdering af behov for
kognitiv, sproglig, adfeerdsmessig og social rehabilitering, saledes at personer
med hjerneskade og deres perspektiver inkluderes i processen

= Etablering af strukturer tverkommunalt og interkommunalt som overkommer
barrierer ansvarsmassigt mellem forvaltninger og sektorer i forhold til at tilbyde
relevante rehabiliteringsindsatser
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» Etablering af fleksible modeller tvarsektorielt og interkommunalt som kan sikre
hurtig, fornyet, specialiseret, leegefaglig, neuropsykologisk, logopzdisk og ergo-
eller fysioterapeutisk vurdering af personer med hjerneskades rehabiliteringsbe-
hov.

= At der etableres strukturer, som bidrager til, at der findes, udvikles og vedligeholdes
specialiseret, neurofaglig viden pa alle niveauer organisatorisk og kompetencemas-
sigt i rehabiliteringsforlabet

= At rehabiliteringsindsatsen standardiseres nationalt pa en made s det giver mulig-
hed for lokal tilpasning. Standardiseringen kan omfatte organisering, kompetence-
behov, sikring af det faglige indhold i individuelle rehabiliteringsforlob samt borger-
og pargrendeinvolvering.

Forskning og udvikling:
= Der er behov for forskning og udvikling inden for felgende omrader:
= Hvordan de positive resultater fra MTV’en implementeres i dansk praksis
= Hvad langtidseffekten og effektstorrelsen er af rehabiliteringsinterventioner
= Hvorndr, tl hvem, med hvilken intensitet og hvor ofte interventionerne skal
gives. Dette er der behov for for de fleste interventioners vedkommende
= Hvordan deltagelse og aktivitet i hojere grad sikres bide som effektmal og i
praksis. Denne forskning ber ske i et tet tvaerdisciplinart samarbejde
= Hvordan viden og ferdigheder bedre overfores fra en ssmmenhang til en anden
= Hvordan personer med hjerneskade og deres parerende inddrages aktivt i reha-
biliteringsforlab
= Omkostningseffektiviteten af hjerneskaderchabilitering.
= Der efterlyses strukturer, som understotter tveersektoriel forsknings- og udviklings-
arbejde
= Det efterlyses, at der i den fremtidige udvikling af praksis og forskning ekspliciteres,
hvordan det tvarfaglige samarbejde udferes, herunder hvordan der arbejdes med
madl, borgerorientering og leringsstrategier
= Det efterlyses, at arbejdet med information og radgivning i nationalt tilgengelige
videnscentre udvikles, og at der arbejdes malrettet pd, at denne viden bliver kendt i
praksis.
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