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Forord

| forbindelse med vedtagelsen af finansloven for
1999 besluttede Folketinget, at der skulle anven-
des 55 millioner kr. til at fremme genoptraenings-

eller rehabiliteringsindsatsen i kommuner og am-

ter. | perioden herefter blev der ivaerksat udvik-
lingsprojekter i samtlige amter og nogle kommu-
ner.

Med denne bevilling blev det muligt at falge op
pd de initiativer, der var taget i sygehussektoren
med Sundhedsstyrelsens redeggrelser om apo-
pleksibehandlingen i Danmark og om de trauma-
tiske hjerneskader. Redeggrelserne indeholdt en
raekke anbefalinger vedrgrende indsatsens orga-
nisering og indhold. Anbefalingerne omhandlede
i forste reekke sygehussektorens opgaver, men
bergrte ogsa en raekke forhold, som rakte ind i
de sektorer, der havde ansvaret for indsatsen ef-
ter udskrivningen. Sundhedsstyrelsens redegg-
relser blev pa den made et naturligt udgangs-
punkt for at se narmere pa de udviklingsbehov,
der var inden for den sociale sektor og undervis-
ningsomradet.

At sikre en optimal nyttigggrelse af viden og erfa-
ringer fra de igangsatte projekter har veeret af
stor vigtighed. Videnscenter for Hjerneskade blev
derfor fra starten inddraget i arbejdet med den
opgave at foresta en lgbende indsamling, bear-
bejdning og formidling af viden og erfaringer fra
de mange udviklingsprojekter.

Fokus for de projekter, der blev ivaerksat,
spandte meget vidt inden for det samlede ind-
satsomrade, og naermere informationer om pro-
jekternes indhold i savel bredde som dybde kan
man orientere sig om pa Videnscenter for Hjerne-
skades hjemmeside: http://www.vfhj.dk

Det viste sig ret snart, at der var nogle omrader,
der isaer tradte frem som vigtige for ansggerne.
Dette var baggrunden for, at videns- og erfarings-
udvekslingen blev sat i system ved dannelsen af
et antal “projektfamilier”, hvor projekter med
sammenfaldende temaomrader mgdtes med pas-
sende mellemrum for med hinanden at kunne re-
deggre for og drgfte projekternes status og for-
skellige problemstillinger i forbindelse med
afviklingen.



Efterfglgende blev det besluttet at lave en sam-
menfatning med udgangspunkt i erfaringerne fra
fire af disse “familier”.

De fire publikationer omhandler:
“Sammenhangende forlgb” — hvordan kan
rehabiliteringsindsatsen for mennesker med
erhvervet hjerneskade indrettes, sa der bliver
flydende overgange imellem de forskellige
sektorer, det offentlige og hverdagslivet.
“Arbejde og fritid efter en erhvervet hjerne-
skade”.

“Uddannelse af personale” — specialisering
af personale, der arbejder med mennesker
med erhvervet hjerneskade.

“|CF som redskab i rehabilitering af menne-
sker med erhvervet hjerneskade”.

FORORD

Herudover blev der udarbejdet en femte publika-
tion: “Den historiske udvikling i rehabiliteringen
af hjerneskadede i Danmark”. Denne publikation
sammenfatter og diskuterer udviklingen i indsat-
sen i forhold til mennesker med hjerneskade,
som den er foregdet igennem de sidste ca. 20 ar.

Publikationerne kan bestilles hos Videnscenter
for Hjerneskade eller downloades fra videnscen-
terets hjemmeside.

Ikke alle de iveaerksatte projekter er indeholdt i
ovennavnte sammenfatninger. En samlet over-
sigt findes pa Videnscenter for Hjerneskades
hjemmeside, ligesom de ogsa er tilgaengelige
der. P4 hjemmesiden fremgdr det ogsa, hvor pro-
jekterne er afviklet, hvad de har omhandlet, og
hvortil henvendelse om yderligere informationer
kan rettes.

Lars Gjesing

s D



Fra vision til handling

For 20-30 ar siden betgd en sveer hjerneskade
ofte, at et normalt, aktivt liv med familie, ar-
bejde, interesser, hdb og drgmme med et slag
blev andret til en passiv tilvaerelse pa plejehjem.
Selv ndr det drejede sig om bgrn og helt unge,
kunne en hjerneskade betyde et liv uden udfor-
dringer blandt ldre, ofte demente medborgere.
Dengang mente man, at skadet hjernevayv ikke
kunne gendannes, og derfor fandtes der ingen
tilbud om genoptraening af kognitive funktioner.

En raekke pionerer med Anne-Lise Christensen i
spidsen har imidlertid vist, at der er gode mulig-
heder for genoptraening af hjerneskadede. Dan-
mark er i dag foregangsland pa dette omrade.
Lykkeligvis blev den faglige indsats fulgt op af
stor politisk velvilje, sddan at vi i dag har en na-
tional strategi pa hjerneskadeomradet med et
tidligt, intensivt behandlingstilbud for de svart
skadede i @st- og Vestdanmark og et net af
apopleksiafsnit over hele landet, hvor 60-70% af
apopleksipatienterne behandles. Efter hospitals-
behandlingen tilbydes mange med erhvervet
hjerneskade rehabilitering pa genoptraeningscen-
tre i landets amter eller pa de landsdaekkende
genoptraningscentre: Center for Hjerneskade,
Vejlefjord Center og Kurhus.

Fokus pa den sociale indsats
Investeringen i den intensive sygehusindsats
ville veere spildt, hvis den ikke blev fastholdt og
fulgt op, nar den skadede skal tilbage til en sa
normal tilveerelse som muligt. Derfor er der i
disse ar fokus pa, hvordan den efterfglgende so-
ciale indsats bedst kan organiseres.

En vaesentlig del af disse erfaringer er indhen-
tet i en raekke udviklingsprojekter i landets amter
og kommuner, idet Folketinget i 1999 velvilligt
bevilgede satspuljemidler med henblik pa at vi-
dereudvikle indsatsen pa hjerneskadeomradet i
amter og kommuner. Formalet har vaeret at tilve-
jebringe grundlaget for, at ogsa de tilbud der
gives efter hospitalsfasen indgér i en sammen-
hangende og kvalificeret indsats for de hjerne-
skadede. Erfaringerne viser, at der derved kan
opnas en yderligere vaekst i den skadedes mulig-
heder for selvstaendig livsferelse. Det ma forven-
tes, at de metoder og erfaringer, der er udviklet
til personer med erhvervet hjerneskade, vil
kunne overfgres til andre borgere med komplice-
rede handikap, som uden en serlig koordineret
indsats erfaringsmassigt ogsa bliver til langva-
rige og vanskelige sociale sager.
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Fakta om personer med erhvervet hjerneskade i Danmark

Nye tilfeelde af erhvervet hjerneskade

Apopleksi
Ifglge Sundhedsstyrelsen rammes
10.000 danskere af en apopleksi

hvert ar. - 2

Apopleksi er en af de store folke-
sygdomme i Danmark. Det er den
tredjehyppigste dgdsdrsag og den
almindeligste drsag til alvorlig funk-
tionsnedsaettelse hos voksne. | lg-
bet af den fgrste maned er der nu en
dedelighed pa under 20%, og om-
kring 70% af de overlevende udskri-

ves til eget hjem.

Traumatiske hjerneskader
Hjerneskadeforeningen oplyser, at
arligt 12-15.000 mennesker i Dan-
mark rammes af hjernerystelser eller

mere alvorlige hjerneskader.

Skadens sveerhedsgrad

Ca. 700 personer om aret far en
svaer hjerneskade. Hertil kommer en
stgrre gruppe med middelsveere og
lette hjerneskader, som ogsa kan
have behov for genoptreening, un-
dervisning eller sociale foranstalt-

ninger. Af de ca. 700 sveert skadede

er godt 300 under 45 &r, 0g 200 er
over 60 ar. De sveerest skadede er
typisk unge mand med en gennem-

snitsalder pa 24 ar. 3

Voksne

Projektet “Kortleegning af hjerne-
skade” har opgjort, at 660 voksne
mennesker i 2001 blev udskrevet fra
neurologiske afdelinger og apoplek-
siafsnit i Vestsjeellands Amt, og
heraf havde 400 varige men. Det
svarer til, at der pa landsplan kom-
mer 11.924 nye tilfeelde af voksne
med erhvervet hjerneskade pr. ar,
hvoraf 7.228 kan forventes at have

varige men. 4

Bgrn og unge

Der har i mange ar hersket usikker-
hed omkring, hvor mange bgrn og
unge i Danmark, der erhverver en
hjerneskade. | et satspuljeprojekt
blev antallet af nytilkomne bgrn/
unge med erhvervet hjerneskade i
et ari Arhus Amt 5 opgjort. 235 bgrn
og unge har i perioden 1. april 2003-
1. april 2004 i Arhus Amt vaeret i

kontakt med sygehusvaesenet med

en diagnose, der kan give dem vari-
ge senfglger som fglge af en erhver-
vet hjerneskade. En opfalgende
sp@rgeskemaundersggelse og neur-
opsykologiske undersggelse vil af-
klare, hvor mange af disse bgrn, der
har senfglger, og hvilke det drejer
sig om. Nar undersggelsen er fer-
dig, forventer vi at have et overblik
over, hvor mange bgrn der i Dan-
mark arligt far en hjerneskade med

senfglger.

Hvor mange lever med

erhvervet hjerneskade?

For de sveereste tilfeelde med hu-
kommelsestab pa en uge eller der-
over efter ulykken har dr. med. Aase
Engberg beregnet, at 16.200 perso-
ner i Danmark i 1989 fik blivende ar-
bejdshindrende fglger efter trauma-
tisk hjerneskade.®
Sundhedsstyrelsen regner med, at
ca. 40.000 lever med fglgerne af
apopleksi.” Det vil sige, at 60.000
mennesker i Danmark skgnnes at

leve med erhvervet hjerneskade.
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Hvor mange

hjerneskadede er der i Danmark

De hyppigste arsager til erhvervet hjerneskade er
en blodprop eller blgdning i hjernen (apopleksi)
og traumatisk hjerneskade efter f.eks. trafikulyk-
ker. Hjerneskade kan ogsa opsta som fglge af be-
teendelsestilstande (f.eks. meningitis), svulster
eller iltmangel som fglge af eksempelvis kvael-
ning, drukning eller hjertestop. Man regner med,
at der hvert ar kommer 15.000 nye tilfeelde af
hjerneskade i Danmark, og der sk@nnes at leve
60.000 mennesker med erhvervet hjerneskade i
Danmark. Det svarer til, at hver eneste af de nu-
vaerende 271 kommuner i Danmark gennemsnit-
ligt har 220 borgere med erhvervet hjerneskade.

Mange fglger af en hjerneskade

Skaden kan veere stgrre eller mindre, og den kan
ramme meget forskellige funktioner i hjernen. Der-
for er fglgerne hos den enkelte ramte sa forskel-
lige, at mennesker, der har faet en hjerneskade,
ikke fremstar som en ensartet og let genkendelig
gruppe.

Mange hjerneskadede far bevaegelsesmassige
problemer pa grund af lammelse af den ene
kropshalvdel. Det kan besvzerligggre almindelige
huslige og arbejdsmaessige funktioner i dagligda-

gen, sdsom at bevaege sig rundt i hjemmet, lave
mad, skrive, at kgre bil eller pa anden made trans-
portere sig.

Mens fysiske handikap bade kan ses og forstas
af omgivelserne, er det langt vanskeligere at fa gje
pé og vurdere hjerneskadens konsekvenser for de
mentale funktioner, de sakaldte skjulte handikap.
Ofte mister en skadet evnen til at overskue situa-
tionen og planlaegge sin hverdag, eller der kan
vaere hukommelsesproblemer. Der kan ogsa veere
vanskeligheder med at udtrykke sig, med at forsta
meningen i tale, problemer med at laese, skrive og
regne eller en abnormt hurtig udtraetning.

En hjerneskade medfgrer ikke sjeeldent personlig-
hedsmaessige forandringer. Den ramte kan have
sveert ved at vurdere egen formaen, muligheder og
ressourcer, adfeerden kan virke stgdende, eller den
ramte kan veere ude af stand til at opfange sociale
signaler fra omgivelserne.

En varig @ndring af tidligere sa selvfglgelige
funktioner udfordrer identitetsoplevelsen — forbin-
delsen med fortiden trues. Man kan tale om, at
den skadede far en dobbeltidentitet og pa en
gang fgler sig som den person, han altid har vee-
ret, og pa samme tid er en ny person med andre,
og feerre muligheder. Under alle omstaendigheder
medfgrer en hjerneskade krav bade til den ramte
og til omgivelserne om at tage udfordringen op og



finde nye strategier for at fungere i hverdagen pa
de @ndrede vilkar.

Gode udviklingsmuligheder
| modsaetning til hvad man tidligere troede, viser
erfaringerne i dag, at et menneske med erhvervet
hjerneskade har gode udviklingspotentialer - ogsa
mange ar efter skadens opstaen. En hjerneskade
kan ikke helbredes fuldsteendigt, men med en
konstruktiv indsats fra omgivelserne kan det for
de fleste skadede lade sig ggre igen at fa en aktiv
og meningsfuld tilvaerelse pa nye praemisser.
Erfaringerne fra bl.a. udviklingsprojekterne pe-
ger pa, at lovgivningen giver en lang raekke mu-
ligheder for at genskabe en aktiv og meningsfuld
tilveerelse for mennesker med erhvervet hjerne-
skade. Udnyttelsen af disse muligheder kreaever
imidlertid en sammenhangende og velkoordine-
ret indsats af det kommunale og amtslige sy-
stem. Der er behov for viden om hjerneskadefel-
tet, for en klar ansvarsplacering og koordinering
af indsatsen samt for at skabe en problemlg-
sende, nytaenkende og fleksibel samarbejdskul-
tur, der leegger op til, at der teenkes ud over kas-
setankning og traditionelle l@gsninger.
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Familiens liv &@ndres

En hjerneskade rammer hele familien, og deres
liv @ndres radikalt. De pargrende udsattes for
en enorm belastning fra det sekund, ulykken
rammer. Fglelser af usikkerhed og angst og tan-
ker om en uoverskuelig fremtid praeger tiden
umiddelbart efter.

Senere ma familien ofte leve med bade gkono-
miske og sociale indskraenkninger som fglge af
skaden.

Mange pargrende oplever, at det menneske,
som de kender sa godt, har forandret sig. Dertil
kommer, at familien alt for ofte oplever at sta
alene tilbage med ansvaret og initiativer i forhold
til den videre rehabilitering, nar den ramte er
kommet hjem fra sygehuset.
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Et eksempel

Petervar leder af et lager og levede et
almindeligt familieliv med agtefzel-
len Else og de voksne bgrn. Han cyk-
lede 15 km til og fra arbejde, ordnede

have og holdt meget af at leese.

Som 58-arig fik han en blodprop i
hjernen. Fglgerne var problemer med
at bevaege og styre hgjre arm, van-
skeligheder med at udtale ord (afasi),
ligesom han havde “glemt”, hvordan
man udfgrer dagligdags handlinger
som at tage tgj pa (apraksi).

Det lykkedes ikke under genoptree-
ningen pd sygehuset og hjerneskade-
centret at ggre Peter selvhjulpen.
Hans store gnsker var at leere at kgre
pa trehjulet cykel og ga til handikap-
ridning. Der blev sammen med kom-
munens repraesentanter lavet en plan
for at fglge op pa disse gnsker, men
trods planerne skete der ikke rigtigt

noget.

Hver morgen hjalp en hjemmehjael-
per ham med at komme i tgjet, fire
dage om ugen var hanii fire timer pa
et lokalt eldrecenter, hvor han trae-
nede 20 minutter, mest pa kondicyk-

len.

Else syntes, at han begyndte at ga
darligere. Hun fglte, at hun var alene
om alle opgaverne, og Peter kedede
sigikke uden grund pa eldrecente-

ret.

Begge falte de sig svigtet og var

bange for, at Peter ville miste de funk-

tioner, han havde kempet sa hardt

for at genvinde.

Nar de ringede rundt i kommunen, fik
de indtryk af, at Peters sag velkendt,
at man ikke mente, at Peter havde ret
mange ressourcer, og at Else var en
vanskelig samarbejdspartner. Peter
og Else havde en fglelse af at veere til
besveerog af at vaere placeretien

venteposition.

Peter blev tilknyttet et af socialmini-

steriets udviklingsprojekter. Her star-

tede man traening pa trehjulet cykel i
lokalomrddet og etablerede ridetrae-

ning i en lokal rideklub.

Else fik information, stgtte og vejled-
ning, hvilket gav hende tillid til, at de
nye tiltag ville lykkes. Samtidig blev
hun fritaget for at skulle koordinere

aktiviteterne i Peters nye hverdag,

hvilket havde vaeret ved at "veelte’

hende.

Efter projektperioden var resultatet,
at Peter flere gange om ugen cyklede
sammen med kontaktpersonen fra
dagcentret, og at han alene tog med
handikapkgrsel til handikapridning.
Desuden begyndte han at komme et
par gange om ugen pa biblioteket,

hvad han havde meget glaede af.

Peter og Else fik endvidere tilknyttet
en stgtteperson, der havde erfaring
med hjerneskader, og som kunne
fortseette med at stgtte Peter og Else,

ndr det var ngdvendigt.

En fastlast situation blev med en
sammenhangende indsats med ud-
gangspunkt i Peter og Elses gnsker
andret til en meningsfuld hverdag pa
de nye preemisser, samtidig med at
Else blev aflastet for det store ansvar,

som hun havde stdet sa alene med.




Behov for en bred vifte af tilbud
Hjerneskadede fremtraeder ikke som en ensartet
gruppe, og de har langt fra brug for de samme
tilbud for at kunne genskabe et meningsfuldt liv.
Som udgangspunkt er den skadede en rask per-
son med forudsatninger, forventninger hab og
drgmme pa lige fod med andre mennesker. Den
tidligere tilvaerelse, interesser, livsstil og normer
har i hgj grad indflydelse p3, hvilke aktiviteter og
samvarsformer personen har brug for.

Derfor er der behov for en bred vifte af forskel-
lige tilbud. Det kan eksempelvis vaere genoptrae-
ning, netvarkstilbud, socialt samvaer mellem li-
gestillede, almene og specifikke
undervisningstilbud, kulturelle eller sportslige
aktiviteter. Derfor er der behov for, at sagsbe-
handleren kombinerer sin viden om hjerneskade-
des behov med kendskab til tilbud specielt rettet
mod hjerneskadede og andre tilbud i lokalomra-
det.

Projekterne i “Videreudvikling

af indsatsen pa hjerneskadeomradet”
Videnscenter for Hjerneskade har de sidste fire
ar samarbejdet med Socialministeriet om koordi-
nering og formidling af 38 udviklingsprojekter in-
den for omradet “Videreudvikling af indsatsen i

FRAVISION TIL HANDLING

forhold til mennesker, der har faet en hjerne-
skade” i amterne og enkelte kommuner. Der har
sidelgbende med afviklingen af arbejdet i de en-
kelte projekter veeret ofret stor opmaerksomhed
pa en lgbende videns- og erfaringsudveksling
mellem projekter med en faelles emnekreds.
Dette er konkret kommet til udtryk ved etable-
ring af en samarbejdsstruktur, hvor der med pas-
sende mellemrum har vaeret mgder mellem pro-
jekter med samme emnekreds for at udveksle og
drgfte viden og erfaringer fra de enkelte projek-
ter. Disse “familiegruppers” centrale temaer er
lgbende og afslutningsvis blev opsamlet og bear-
bejdet med udgangspunkt i erfaringerne fra ar-
bejdet i de enkelte amter og kommuner.

Disse erfaringer er nu opsamlet i fire rapporter:
“Sammenhangende forlgb” — hvordan kan
rehabiliteringsindsatsen for mennesker med
erhvervet hjerneskade indrettes, sa der blive
flydende overgange imellem de forskellige
sektorer, det offentlige og hverdagslivet.
“Arbejde og fritid efter en erhvervet hjerne-
skade”.

“Uddannelse af personale” — specialisering
af personale, der arbejder med mennesker
med erhvervet hjerneskade.

“|ICF som redskab i rehabilitering af menne-
sker med erhvervet hjerneskade”.
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Desuden blev der arrangeret erfaringsudveks-
lingsmgder mellem projekterne, Socialministeriet
og Videnscenter for Hjerneskade omkring em-
nerne:

Kortlaegning af antallet af mennesker med er-

hvervet hjerneskade

Serlige problematikker forbundet med bgrn

med erhvervet hjerneskade

Evaluering af tilbud

Anvendelse af IT som veerktgj for mennesker

med erhvervet hjerneskade

Etablering af nye tilbud

Som bilag 1i denne rapport findes en oversigt
over projekterne med angivelse af, hvilke familie-
grupper eller temamgder, projekterne har delta-
geti.

Stouby, den 10. juni 2004

Brita @hlenschlager, Sekretariatschef
Cand. psych. og neuropsykolog,
Videnscenter for Hjerneskade

Hanne Pallesen, Faglig medarbejder
Fysioterapeut og cand. scient. san.
Videnscenter for Hjerneskade

Noter
1 Evaluering af apopleksibehandlingen i Danmark
1990-2000, Sundhedsstyrelsen 2002

N

Apopleksibehandling - fremtidig organisation,
Sundhedsstyrelsen 1994

3 Behandling af traumatiske hjerneskader og tilgraen-
sende lidelser, Sundhedsstyrelsen 1997. Kan
downloades fra:
http://www.sst.dk/publ/publi9g97/beh_traum_hje
rneskader/index.html

4 Hvor mange og hvordan? En kortlaegningsundersg-
gelse afvoksne med pludselig opstaet hjerneskade i
Vestsjeellands Amt, Hjerneskadesamradet,
Vestsjeelland Amt 2003. Kan downloades fra:
http://www.vfhj.dk/projekter/detaljer/filer/L4/
koertlaegningsrapport2-08.04.03.pdf

(O]

“Opggrelse over antallet af nytilkomne bgrn/unge
med erhvervet hjerneskade pr. ari Danmark kombi-
neret med en opfglgningsundersggelse til afdaek-
ning af behovene bag tallene http://vfhj.dk/projek-
ter/satspulje/N10.asp

6 Severe Traumatic Brain Injury, Ase Engberg
(1995:136).

7 Apopleksibehandling - fremtidig organisation,
Sundhedsstyrelsen 1994
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Perspektiveringens struktur

Farst tages der afsaet i de erfaringer, som satspuljeprojekterne har gjort sig vedrgrende overgangen
mellem fase 2 og 3 —se “Sammenfatning af satspuljeprojekterne” side 17.

Dernaest belyses aspekter vedrgrende kulturklgfter, paradigmeforskelle, vidensoverfgrsel og de
dertil hgrende barrierer og fremmere for et sammenhangende rehabiliteringsforlgb.

Herunder bliver nogle vigtige praemisser for samarbejdet mellem sektorerne omtalt, ligesom der
gives eksempel pa samarbejdsaftale de ansvarlige parter faserne imellem.

Lovgivningen som en staerk, god og helt ngdvendig alliance- og samarbejdspartner praeciseres.
Der fortseaettes med —som en rgd trad — at give dessiner for, hvorledes lgsninger kan udformes.

Hensigten er at fa anfgrt l@sninger pa, hvordan en driftenhed kan blive i stand til at lgfte de opgaver,
der er for gennemfgrelsen af det sammenhangende rehabiliteringsforlgb.

Konstruktionen til lasning af den gordiske knude angives som et koordinations-, radgivnings-
og udredningsteam. Teamets opgaver, funktioner og arbejdsprocedurer bliver gennemgaet.

Sluttelig fantaseres om fremtiden og: “ Hvor ville det veere godt, hvis........... ” [ Utopia!

Hjerneskaderadgivningen, Fyns Amt, har udar-
bejdet hervaerende perspektivering.

Vi har siden 1997 arbejdet som et tvaerfagligt
sammensat koordineringsteam i Fyns Amt, Han-
dikapafdelingens faglige kontor. Vi har fra star-
ten haft kompetencen til at foresta al visitation til
de amtslige sociale tilbud samt faet tildelt rollen
som meddeler til det politiske og administrative

system. Vi har dermed haft rollen som bade dag-
lig driftsafdeling og som hjerneskadesamrad.

Det er pa baggrund af disse syv ars arbejdser-
faringer i spaendingsfeltet mellem den amtslige
og kommunale sektor, at vi har ment os i stand
til at bidrage med en perspektivering af satspul-
jefamiliens emne: overgangen mellem fase 2 og
3 8 i rehabiliteringen af senhjerneskadede.

™ )



Indledning

Det er efterhanden velkendt, at det er forbundet
med vanskeligheder, ndr borgeren skifter fra den
ene offentlige sektor til den anden, f.eks. fra sy-
gehus til kommunalt regi.

Situationen er, at borgerens tarv midlertidigt
varetages i den ene sektor eller forvaltningsgren
og dernaest pludselig skifter position til en anden
offentlig sektor. Men problemerne kan ogsa op-
sta alene ved et internt skift i sektoren, dvs.
uden et egentligt sektorskifte.

Megen forudgdende vidensindsamling pa om-
radet vedrgrende overgange mellem fase 2 og 3 i
rehabiliteringsforlgbet har angivet, at der er be-
hov for en styrkelse af indsatsen i form af en
mere sammenhangende indsats. 9

Det beskrives og opleves som essensen i den
manglende sammenhang, at opgavevaretageren
i den ene sektor ikke meddeler sig tilstraekkeligt,
tydeligt eller rettidigt i forbindelse med skift i op-
gavevaretagelsen. Faktorer, som tilsammen ggr,

at den hjerneskaderamte fgler, at alting skal star-

tes op pa ny, nar der kommer nye opgavevareta-
gere til. Dette gaelder personlige forhold, samt
forhold af mere faglig karakter.

Den hjerneskadede oplever sig ude af stand til
at veere den, der holder — endsige skaber — “den
rede trad” i den givne situation.

En egtefzelle fortaeller: “Det gor det jo sveert
med alle de der forskellige systemer — fysiotera-
peuten er privat og ergoterapeuten kommer fra
kommunen, talepeedagogen kommer fra Tale-
instituttet. Det var sd dejligt nemt, mens min
mand var indlagt pa det amtslige sygehus — alle
fagpersonerne var til radighed — og de vidste,
hvad hinanden lavede — og de kunne overtage
hinandens opgaver. Det var virkelig ideelt. Men
sdadan er verden jo ikke udenfor. Og det har jo
nogle besveerligheder og ulemper.

Det er jo ogsa svaert for kommunen. Da min
mand skulle udskrives og skulle have handicap-

0.

handikaphjelpere — jamen, det havde kommu-
nen aldrig provet for. Kommunen havde heller al-
drig prevet at fd sadan en person som min mand
hjem (hjerneskadet efter en hjernesvulst) — sd
det var ogsd meget nyt for dem.

Det med kommunen og hjaelperne lykkedes jo.
Sa der har ikke vaeret nogen problemer der. Det
er mere det der med koordinationen — og lige-
som vide — hvad er det nu, vi skal ggre. Og til-
passe og justere og rette op pd. Og sd at holde
gje med, om min mand kommer videre og kan
klare nye udfordringer.” 1°

Som ikke skaderamt kan det at mangvrere i de
offentlige systemer veere vanskeligt nok i sig
selv. Nar dertil kommer, at borgeren i denne
sammenhang netop er praget af nylige, op-
stdede kognitive forringelser, f.eks. i form af hu-
kommelsesproblemer, synes rollen som primaer
vidensformidler abenlyst at veere uoverkomme-
lig.

Man ma derfor med rette stille spgrgsmalet:
Hvorfor er det sd vanskeligt at @ndre pa denne
manglende sammenhang i indsatsen, nar det i
arevis har veeret pavist, at der er behov for bedre
kommunikation pa tveers af systemerne, som
skal servicere borgeren?

Narveaerende satspuljeprojekter har bidraget
med vasentlige aspekter i forhold til, hvad der
skal til for at fa “det gode patientforlgh”. Disse
aspekter og forslag til forbedringer vil vi tage af-
seti.

Men hvorfor er det endnu ikke blevet bedre -
hverken pa senhjerneskadeomradet og tilsynela-
dende heller ikke pa mange gvrige omrader?

Svaret er vel, at man har undladt at fa klarlagt,
hvad der er de underliggende bevaggrunde til,
at oplagte lgsninger ikke sadan lige har ladet sig
implementere. Gode hensigter og tiltag har der-
for ofte lidt en krank skaebne.

Bevaeggrundene herfor indeholder problemstil-
linger, som ikke kun hgrer til senhjerneskadeom-



radet, men ma formodes at have en almengyldig
karakter i det administrative og faglige arbejds-
liv. Genererede lgsninger inden for senhjerneska-
deomradet ma formodes ogsa at have en gyldig-
hed pa sidestillede omrader. Lgsninger vil
dermed kunne fa en mere almengyldig karakter.
Fra allerhgjeste sted — regeringens kommisso-
rium til strukturkommissionen — er det praecise-
ret, hvad der er behov for af generelle tiltag i den
offentlige forvaltning, sdledes at borgeren kan
blive serviceret optimalt.
Derfra angives behovet for og kravet om:
Rettidig indsats
Brugerindflydelse
Sammenhangende indsats
Vidensoverfgrsel
Synlighed
Kvalitet

Neervaerende perspektivering har til hensigt at
komme med forslag til indfrielse af disse behov
og krav og herunder anfgre nogle af de underlig-
gende bevaeggrunde til, at implementeringen af
@&ndringer er sa vanskelig.

Der er saledes mange faktorer, der er “barrie-
rer” for en lgsning. Tilsvarende er der adskillige
faktorer, som ma betegnes som varende “frem-
mere” for, at en sddan malsatning indfries.

Den politiske vilje er en ikke uvaesentlig poten-
tiel fremmer set i dette lys.

Pa systemniveau antages forudsetningerne i
gvrigt at veere, at offentlige forvaltninger til en-
hver tid gnsker at tilbyde de relevante mulighe-
der, der er besluttet ud fra et gkonomisk, politisk
og lovgivningsmaessigt grundlag.

Pa individniveau forudsattes, at brugeren gn-
sker maksimal indflydelse pa eget liv samt at fa
mulighed for at modtage eksisterende relevante
ydelser pa rette tid og sted.

AFSNIT 1

Feelles for bade det personlige niveau og system-
niveauet antages pa forhand at vaere gnsket om
en sammenhangende indsats.

Perspektiveringen vil derfor komme til at inde-
holde synspunkter vedrgrende barrierer og
fremmere, der ligger implicit i de systemer og
sektorer, som forventes at skulle kunne samar-
bejde.

Det er malet, at perspektiveringen munder ud i
en lgsningsmodel, som kontinuerligt er i stand
til at tilpasse sig nye vilkar inden for lovgivnin-
gen, evidens og faglig konsensus.

Men nu fgrst til hvad satspuljefamilien vedrg-
rende overgangen mellem fase 2 og 3 fandt frem
til.



Noter til afsnit 1
8 Sundhedsstyrelsens definition af faserne:

Fase 1 Den akutte traumebehandling

Fase 2 Behandling og rehabilitering i hospitalsfasen
Fase 3 Optraening og funktionel rehabilitering efter
hospitalsfasen

(se redeggrelsen Behandling af traumatiske hjerne-
skaderog tilgreensende lidelser, 1997).

Ref. : Sundhedsministeriet “Mellem to stole”1994,
naervaerende satspuljeprojekter, Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger fra 1997 i “Traumatisk hjerneska-
dede ogtilgraeensende lidelser” samt Videnscenter
for Hjerneskade “Fra patient tilmenneske”, 2000.

10 Interview fra projekt: Hverdag efter genoptraening,
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Roskilde Amt



Afsnit 2

Sammenfatning af satspuljeprojekterne

Som omtalt tages der afsat i de ni satspuljepro-
jekter, der har beskeftiget sig med overgangen
mellem fase 2 og 3. Alle projekter omfatter vok-
senomrddet, dog har et enkelt tillige medinddra-
get bgrn med erhvervede hjerneskader.
Frederiksborg Amt: “God praksis — bedre per-
spektiver for brugerne”
Viborg Amt: “Videreudvikling af indsatsen til
senhjerneskadede i Viborg Amt”
Roskilde Amt: “Udskrevet — og hvad s&”
Arhus Amt: “Indsatsen og samarbejdet om-
kring senhjerneskadede mellem amt og kom-
mune”
Roskilde Amt: “Hverdagen efter genoptrae-
ning”
Storstrgms Amt: “Sammenhang i hjerneska-
derehablilitering — specialundervisnings-mu-
ligheder”
Arhus Kommune: “Projekt senhjerneskadede”
Kgbenhavns Kommune: “Initiativer i forbin-
delse med Kgbenhavns Kommunes indsats
over for bgrn og voksne med erhvervet hjer-
neskade”
Silkeborg Kommune: “Udvikling af god prak-
sis i rehabliliteringen af mennesker med sen-
hjerneskade i Silkeborg Kommune”
Se links til de enkelte projekter fra “Videnscenter
for Hjerneskade”s hjemmeside:
www.vfhj.dk/projekter og klik derefter pa
“Geografisk oversigt”

Baggrunden for projekterne

Det at have padraget sig en hjerneskade betyder
for de fleste, at de far et komplekst handikap
med fysiske, intellektuelle og folelsesmaessige
vanskeligheder.

Igennem arene er der set mange eksempler pa,
at mennesker, der har padraget sig en hjerne-
skade, og deres pargrende har mattet lgbe
“spidsrod” mellem forskellige systemer.

Mange senhjerneskadede og deres pargrende
oplever, at de ikke bliver medinddraget i plan-
leegningen i det videre rehabiliteringsforlgb efter
sygehuset. Desuden mgder de efter udskrivelsen
et kommunalt system, der har vanskeligt ved at
forstd deres behov.

De senhjerneskadedes ofte komplekse handi-
kap betyder, at deres behov varetages af flere
forskellige forvaltninger i kommunerne, uden at
der laves falles tveaersektoriel planlaegning end-
sige samarbejde. Ofte kniber det ogsa med det
tveerfaglige samarbejde imellem de mange fag-
grupper, der er involveret i den hjerneskadedes
forlgb.

For at fa relevante tilbud skal den senhjerne-
skadede og dennes pargrende ofte selv vare op-
sggende i forhold til de forskellige instanser og
forklare sig over for flere personer om det at
have padraget sig en hjerneskade. Dette kraver
store ressourcer specielt af de pargrende, da den
senhjerneskadede pa grund af sine fglgevirknin-

17.
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ger og eventuelle krisetilstand ikke magter at
skulle varetage egne vanskeligheder i et for dem
uigennemskueligt system.

Igennem de seneste 10 ar har der vaeret tilta-
gende opmaerksomhed pa omradet fra politisk
side. Der er blevet udarbejdet forskellige rappor-
ter og redeggrelser om indsatsen over for men-
nesker, der har padraget sig en senhjerneskade. |
1997 udkom bl.a. Sundhedsstyrelsen med en re-
deggrelse, hvor de inddelte rehabiliteringsforlg-
bet i faser og gav en raekke anbefalinger i forhold
til indsatsen.

| overgangen fra fase 2 til fase 3 opstar der ofte
et spaendingsfelt. Baggrunden herfor er syste-
mernes manglende evne til at forsta hinanden,
formidle viden, videregive og tage ansvar.

Anbefalinger fra fase 2 kan vare vanskelige at
fa gennemfgrt i fase 3 bl.a. pa grund af uklare
gkonomiske og handlemaessige kompetencer,
manglende koordinering og mangel pa specifikke
tilbud til de senhjerneskadede. Et eksempel er
ved udskrivelsen fra sygehuset, hvor den sen-
hjerneskadede har behov for fortsat genoptrae-
ning. Sygehuset har ikke mulighed for at tilbyde
behandlingen og forventer, at kommunen vareta-
ger denne. Men det er ikke tilfzeldet, idet kom-
munen mener, det er sygehusvasenets opgave.
Resultatet bliver, at den skadede ikke modtager
det relevante tilbud.

Senhjerneskadede er vanskeligt placerbare i de
eksisterende tilbud til gvrige handikappede, da
de har behov for specifikke, individuelle, tilrette-
lagte forlgb, fordi bade kognitive, fysiske, psyki-
ske og sociale forhold spiller sammen.

Der er efterhanden opnaet evidens for, at mange
hjerneskadede har yderligere udviklingsmulighe-
der efter udskrivelsen fra hospitalet, og at det
med en sammenhangende, malrettet indsat er
muligt at skabe en aktiv og meningsfuld tilvae-
relse for mange. Denne udvikling stiller imidler-
tid store krav til amter og kommuner om i hgjere

grad at veaere parate til at yde en kvalificeret og
differentieret indsats i fase 3. Det kraver bade
viden om omrdadet og vilje til nytaenkning.

Formalet med projekterne

Formalet med projekterne er at satte fokus pa,
at den samlede indsats bliver styrket, saledes at
der bliver tale om et helhedsorienteret rehabilite-
ringsforlgb.

Projekternes intention er sdledes at sikre konti-
nuitet fra hospitalsudskrivelsen, og at den hjer-
neskadede efterfglgende far mulighed for at leve
livet sa kvalitativt som muligt — pa trods af det
indtradte. Hvordan behovet, indsatsen og samar-
bejdet samt udbuddet er omkring den hjerneska-
dede giver mulighed for @ndringer og videreud-
vikling. Udskrivelsen skal tilretteleegges saledes,
at overgangen fra fase 2 til fase 3 for den sen-
hjerneskadede og familien opleves som en kon-
struktiv overgang. Den skal medvirke til, at den
senhjerneskadede far det rette tilbud med et
synligt indhold af ydelser. Der skal vaere en rime-
lig ensartethed og kvalitet i de muligheder, de
hjerneskadede tilbydes i forskellige dele af lan-
det, og tilbuddene skal give hjzlp til at etablere
en aktiv tilvaerelse, ligesom den ramte og fami-
lien skal have relevant stgtte. Samtidig med at
man gnsker udvikling inden for omradet, gnsker
man ogsa at optimere udnyttelsen af de gkono-
miske midler.

Projekternes hypotese er, at vidensniveauet pa
alle niveauer i kommunerne skal hgjnes ved un-
dervisning, netvaerksdannelser og optimering —
internt og eksternt — i det organisatoriske. At vi-
den skal fastholdes og vil medfgre en forbedret
service over for de ramte og deres pargrende.
Det er ogsa en forventning, at der skal indfgres
stgrre grad af brugerinddragelse og -indflydelse.



Fellesnavnerne for projekterne
Selvom hvert projekt har deres specielle sar-
kende, er der bestemte omrader, som hovedpar-
ten af projekterne har fokuseret pa.
Seks af projekterne omhandler fglgende emner:
Hvordan udskrivningen fra sygehuset kan
forbedres

Etablering af tveersektorielle samarbejdsrela-

tioner

Hvordan der kan etableres hjerneskadekoor-
dinatorer i kommunerne

Afprgvning af handleplaner som koordine-
ringsvaerktgj samt

Erfaring med opbygning og vedligeholdelse
af netvaerk

De gvrige tre projekter er mere specifikt oriente-
rede, idet de omhandler:
Hvilken fortsat behandling og stgtte der be-
heves for bevarelse af den skadedes selv-
hjulpenhed og selvstaendighed samt
Hvordan den specialpaedagogiske ekspertise
bedst organiseres med henblik pa at hjaelpe
den skadede til en sa aktiv og meningsfuld
fremtidig tilvaerelse som muligt
Stgrsteparten af projekterne afdaekker, hvor
mange senhjerneskadede der er i de respektive
kommuner/amter, samt hvilke tilbud der findes
til malgruppen, nar de afsluttes efter endt syge-
husbehandling. Dette er gjort pa baggrund af, at
flere kommuner ikke mente at have senhjerne-
skadede eller kun ganske fa. Projekternes erfa-
ringer viser, at der er langt flere end antaget,
samt at en del af netop disse klienter volder en
del besveer i det nuvaerende fragmenterede be-
handlingssystem.

Man fandt, bl.a. ved en opteelling foretaget i
Vestsjeellands Amt, at 98 personer med varige
men efter en pludselig opstaet hjerneskade i
2001 blev udskrevet fra de neurologiske afdelin-

ger eller apopleksiafsnittet fra Sygehus Vestsjel-
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land. Af opteellingsresultaterne fremgik det, at
knap 1/3 af gruppen var sveert skadede, idet de
havde funktionsnedsattelse i en sddan grad, at
de slet ikke kunne deltage i opgaveudfarelsen el-
ler kun kunne udfgre den med hjaelpemidler eller
personlig assistance. 11

| overensstemmelse med ovenstaende fremfg-
rer flere projekter vigtigheden af en tveerfaglig og
tvaersektoriel indsats. Der udarbejdes eksempel-
vis tvaersektorielle handleplaner med baggrund i
hospitalets genoptraningsplaner, undervisnings-
planer og sociale handleplaner.

Et projekt afprgver “Planlaegningsguiden”, som
er et arbejdsredskab til, at sagsbehandlingen
fungerer i overgangen mellem fase 2 og fase 3.

To projekter ser pa, hvordan selve udskriv-
ningsproceduren finder sted, og arbejder heref-
ter med at fa denne standardiseret med henblik
pa at fa overleveret oplysninger om den senhjer-
neskadede fra fase 2 til 3.

| Kgbenhavns Kommune har man bl.a. udviklet
standardiserede samarbejdsprocedurer mellem
H:S og Kgbehavns Kommune ved rehabilitering
af bade bgrn, unge og voksne. 12

| flere af projekterne viser det sig, at der i over-
gangen mellem fase 2 og fase 3 er behov for ty-
delig placering af kompetence, ansvar for kom-
munikation mellem sektorerne samt
kommunikation mellem den senhjerneskadede
og de pargrende.

Flere projekter har valgt at afprgve WHO’s klas-
sifikation ICF 13 som et arbejdsredskab, der skal
bruges som samarbejds- og kommunikationsmo-
del pa tveers af sektorer og faggrupper - bade til
bestemmelse af funktionsniveau og med henblik

pa udvikling af et koncept for tveaerfaglige handle-
planer (se rapporten: “ICF som redskab i rehabili-

tering af mennesker med erhvervet hjerne-
skade”).

Hjerneskadekoordinatorerne indgar som oftest
i en eller anden form for team, hvor det er muligt



at inddrage/samarbejde med andre relevante
faggrupper. | mange af projekterne har man ar-
bejdet med opbygning af netvaerk for hjerneska-
dekoordinatorerne pa tvaers af sektorer og kom-
muner.

| projekt Kvalificering af indsatsen i forhold til
senhjerneskadede og deres pdrgrende i Viborg
Amt dokumenterer og diskuterer man erfarin-
gerne om rollen som koordinator pd hjerneska-
deomrddet.

Et enkelt projekt har arbejdet med genoptrae-
ning i hjemmet med henblik pa at sikre imple-
menteringen af indleerte faerdigheder for at opna
stgrst mulig selvhjulpenhed og selvsteendighed
for den senhjerneskadede borger efter sygehus-
fasen 4.

| naesten alle projekter er der arbejdet med at op-

bygge kurser og efteruddannelse med henblik pa
faglig opkvalificering af personale (se rapporten
“Uddannelse af personale”).

Erfaringer fra projekterne
Flere projekter har analyseret faktorerne mellem
sygehusudskrivning og hjemkomst samt behovet
for rehabilitering.
Projekternes centrale begreber omhandler behov
for og etablering af fglgende fire forhold:

Koordinatorer

Organisering

Kompetenceforhold

Arbejdsredskaber
Projekterne peger pa vigtigheden af, at der in-
ternt i kommunerne etableres en kontakt pa
tvaers af kommunale sektorer, da den senhjerne-
skadede borger ofte vil fa sin sag behandlet af
forskellige afdelinger i kommunen.

Citater fra en del af de projekter, der papeger behovet for koordinatorer

Roskilde Amt:

“Der er behov for en koordinator eller nggle-
person til planlaegning af forlgbet efter syge-
hus. Man kan imidlertid ikke forvente, at den
hjerneskaderamtes sagsbehandler patager sig
opgaven som koordinator eller nggleperson.
Andre, iszer behandlende ergoterapeuter pata-
ger sig i et vist omfang disse opgaver.”

Frederiksborg Amt:
“Hjerneskadeberedskabet i kommunerne er
bygget op om tovholdere, der har til opgave at
koordinere indsatsen i deres organisation —
uden at veere ansvarlige for det egentlige reha-
biliteringsprogram.”

Silkeborg Kommune:
“Det anbefales, at der anszettes og uddannes en
hjerneskadekoordinator.”

Viborg Amt:

“Formalet med koordinatorfunktionen er at
sikre, at den skadede og dennes familie far en
fast kontaktperson i de kommunale forvaltnin-
ger. Koordinatoren forventes at have/skaffe sig
overblik over tilbud og muligheder for den ska-
dede og dennes familie med den baggrund at
kunne valge en relevant person, der varetager
eller sgrger for sagsbehandlingen.”




Derfor har flere projekter valgt at arbejde med
udpegede kommunale hjerneskadekoordinato-
rer (sagsbehandlere, ergo- og fysioterapeuter
m.fl.) med henblik pa at sikre gennemgédende
kontaktpersoner med specialviden om senhjer-
neskadede i de kommunale forvaltninger. Hjer-
neskadekoordinatoren skal i de fleste projekter
fungere som “tovholder” og koordinere indsat-
sen uden at veere ansvarlig for det egentlige re-
habiliteringsforlgb.

| de projekter, hvor der er opnaet erfaring med
at etablere hjerneskadekoordinatorer, konklude-
res, at det er en vanskelig proces at fa over-
gangen mellem fase 2 og 3 til at glide, men at
koordinatorerne generelt er en ressource for
samarbejdet mellem de amtslige og primarkom-
munale instanser, og at de har forbedret servicen
over for den senhjerneskadede og de pargrende.
Yderligere har koordinatorernes indsats bevirket,

at den skadede er blevet klar over, hvem i organi-

sationen, der kan kontaktes i hvilke situationer.
Det er vigtigt, at koordinatorerne har en bred
viden omkring falgevirkninger af en hjerneskade
og om hvilke tilbud, der findes i kommunen/am-
tet, sdledes at andre aktgrer har mulighed for at
fa rad og vejledning i forhold til den senhjerne-
skadedes behov. Ligeledes er det vigtigt, at koor-
dinatorerne har et godt kendskab til de implice-
rede organisationers interne funktionsmader,
samt at et personkendskab systemerne imellem
virker faciliterende i forhold til forstaelse af pro-
blematikkerne omkring de senhjerneskadede.
Det viser sig som en ressource, at koordinato-

rerne kan mgdes pa tvaers af sektorer og kommu-

ner med henblik pa at kunne sparre med hinan-
den og formidle viden.

Koordinatorerne har gennemgaende ikke varet
ansvarlige for indsatsen i rehabiliteringsforlgbet,
men har medvirket til at fa iveerksat den koordi-
nerede plan.

AFSNIT 2

Organisering
Styringen af indsatsen — hvordan ggres dette?

Projekterne viser, at der skal vaere politisk vilje
og evne til at sikre, at omradet bliver hgijt priori-
teret. Det fordrer, at man ledelsesmaessigt laeg-
ger en strategi, der bevirker, at der bliver et
udfgrende led, eksempelvis udpegede koordina-
torer/team. Der peges pa vigtigheden af en af-
klaring af den amtslige- og den primarkommu-
nale opgavefordeling i overgangen mellem fase 2
og 3. Yderligere skal der vaere relevante tilbud til
de senhjerneskadede, og det personale, der be-
skaftiger sig med denne malgruppe, skal have
specifik viden om omradet.

At videregive erfaringerne fra sygehusbehand-
lingen til det kommunale system kraever ikke blot
nogle rammer, men ogsa engagerede medarbej-
dere pa tvaers af sektorerne, som er indstillet pa
at indga i det store arbejde, det er at forbedre
kommunikationsprocessen.

Samtlige projekter, der beskaftiger sig med ud-
skrivningen fra fase 2, veegter behovet for en
bedre udskrivningsprocedure og en tydelig an-
svarsplacering.

Kompetenceforhold
Det er en generel erfaring fra projekterne - og et
vaesentligt element i tilrettelaeggelsen af et opti-
malt rehabiliteringsforlgb — at der skal veere op-
maerksomhed pa kompetenceforhold. Hvem har
det gkonomiske ansvar? Hvem skal involveres,
og hvordan sikres den faglige kvalitet? Dette har
stor betydning for, hvilke muligheder der er for at
tilretteleegge individuelle og velfungerende til-
bud til den senhjerneskadede.
Kompetenceforholdene skal vaere entydige og
afklarede forud for iveerksaettelse af rehabilite-
ringsplanen. Det er en erfaring, at kompetence-
maessige overvejelser ikke bgr ggres til genstand
for drgftelser i den senhjerneskadedes og de pa-
rgrendes tilstedeveerelse — eksempelvis i forbin-


















































































































