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Hjerneskaderehabilitering i primaarsektoren - en
dgende disciplin?

Rapport fra Sundhedsstyrelsen har forkert fokus.
DEBAT | KRONIK

Konsulent, dr.med. Aase Engberg, formand for Hjerneskadeforeningens ekspertpanel. E-mail:
aae@dadlnet.dk. Overlaege dr.med. Grethe Andersen, Neurologisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital, Aarhus Sygehus.

INTERESSEKONFLIKTER: Ingen

Patienter med pludseligt opstaet hjerneskade eller forbigaende hjernepavirkning, indlagt pa
hospitaler i Danmark i 2002 (for apopleksi dog i 1992) og udskrevet i live. Patienter, der har
vaeret indlagt over 14 dage, er opdelt efter alder ved skaden.
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I disse ar - nsermere betegnet siden kommunalreformens gennemfgrelse i 2007 - er
kvalificeret hjerneskaderehabilitering i primaersektoren ved at g3 til under pavirkning af
en giftig cocktail: Oven i den forhastede kommunalreform kom en finanskrise og en
medicinsk teknologivurdering, der egentlig skulle have varet det relevante svar pa de
problemer, kommunalreformen skabte, men som desvaerre synes at skubbe til den
haeldende vogn.
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Hvordan er det kommet s& vidt?

Vi lader et gjeblik tankerne ga tilbage til 1997, hvor Sundhedsstyrelsen i smuk harmoni
med de involverede parter, herunder Hjerneskadeforeningen, publicerede en national
strategi under titlen »Behandling af traumatisk hjerneskade og tilgraznsende lidelser«.
De vigtige anbefalinger heri blev i alt vaesentligt fulgt. Specielt var det fra 2000 en
realitet, at den subakutte rehabilitering af de svaerest skadede blev centraliseret pa to
afdelinger, Klinik for Hgjt Specialiseret Neurorehabilitering, Hvidovre Hospital, og en
tilsvarende afdeling pd Hammel Neurocenter. Resultaterne heraf er beskrevet savel
internationalt [1] som i et temanummer af Ugeskrift for Laeger [2]. I kelvandet kom der
ogsa pd anden made gang i forskningsaktiviteterne, hvilket resulterede i en raekke
ph.d.-afhandlinger pa et omrade, hvor der indtil da havde vaeret »rungende stilhed«.

Nationalstrategi

Den nationale strategi indeholdt ogsd en anbefaling af, at der for at sikre en
sammenhaengende og koordineret indsats skulle oprettes tvaerfagligt sammensatte
hjerneskadesamrad. Det skete faktisk i de fleste amter.

Endnu en anbefaling var, at »de neuropsykologiske genoptraeningscentre ogsa i
fremtiden bgr udggre et vaesentligt element i viften af differentierede tilbud til de
skadede«. En logisk anbefaling al den stund at det pa basis af dansk forskning i artier
havde veeret kendt [3] og senere yderligere blev bekreeftet [4], at de mentale folger |
de fleste tilfaelde er af stgrre betydning for patienternes fremtid end de fysiske falger i
form af lammelser og andre fokale udfald. I overensstemmelse hermed opstod der fra
1985 og frem efterhdnden op mod ti neuropsykologiske genoptraeningscentre her i
landet, og man blev saledes i stand til pd kvalificeret vis at tage udgangspunkt i
patienternes vigtigste deficit.

Ikke mindst Center for Hjerneskade, stiftet af cand.psych., senere adjungeret professor
ADne—Lise Christensen, bidrog til, at Danmark fra udlandet blev betragtet som en model
pa dette omrade.

Ganske vist var og er denne form for genoptraening relativ kostbar sammenholdt med
mere begransede enkelttiltag. Men stat, amter og kommuner deltes om udgifterne, og
en gkonomisk analyse udfgrt af Amternes og Kommunernes Forskningsinstitut [5] viste,
at de ekstra udgifter var tjent ind i lgbet af f8 &r i form ved besparelser pd
hjeelpebehovet, og ved at nogle af de skadede takket vaere méalrettet genoptraening og
revalidering pa disse centre blev i stand til at komme i arbejde.

Denne gunstige udvikling tog en brat ende med indfgrelsen af kommunaireformen i
2007 og dermed afskaffelsen af amterne, det vigtige mellemled mellem sygehus- og
socialsektoren med hensyn til specialrddgivning og drift af ambulante centre sdvel som
szerlige botraeningstilbud til de hjerneskaderamte. Disse centre overgik nu for
stgrstedelens vedkommende til kemmunal drift | de respektive hjemstedskommuner,
idet forudsaetningen var, at kommunerne ville kgbe disse specielle tilbud af hinanden.
Det gjorde de bare ikke! Kort tid fgr kommunalreformen etableredes Hjerneskadecenter
Nordsjzelland som et faelleskommunalt projekt, der fa maneder efter
kommunalreformen matte dreje ngglen om pa grund af manglende henvisninger fra
andre kommuner end Gribskov, der stod som driftsansvarlig.

Efterhanden som grebet om kommunernes gkonomi er strammet under finanskrisen, er
kommunernes tilbgjelighed til at betale for den holistisk-neuropsykologiske
genoptraening yderligere aftaget, s& de specialiserede centre nu er i gang med
afskedigelsesrunder eller er direkte lukningstruede. Et helt niveau af neurofaglig viden
og erfaring er ved at ga tabt.

I forbindelse med kommunalreformen opfordrede Hjerneskadeforeningen
Sundhedsstyrelsen til at ajourfgre redeggrelsen fra 1997, idet det hurtigt kom til at st3
klart, at de 98 kommuner ikke hver for sig kunne opretholde en lignende ekspertise,
som de 14 amter og de specialiserede centre hidtil havde haft. Hjerneskadeforeningen
paviste ud fra sggninger i Landspatientregisteret (se Tabel 1 pa nettet), at der i en
kommune af gennemsnitsstarrelse &rligt ville komme et halvt barn og en enkelt ung
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med rehabiliteringskraevende traumatisk hjerneskade. Den praktiske falge er nu ofte, at
krav om rehabilitering af mentale (kognitive, emotionelle og adfaerdsmaessige) falger
bliver afvist som veerende uden for kommunernes serviceniveau - og vejen til
kontanthjeelp er banet.

Centralisering og atomisering

Sundhedsstyrelsen gik i fordret 2009 i gang med at udarbejde forlgbsprogrammer for
bade patienter med traumatisk hjerneskade og tilgreensende lidelser og
apopleksipatienter. Undervejs besluttede man at fa gennemfgrt en medicinsk
teknologivurdering som grundlag. Det forsinkede processen med et ars tid, men i
januar 2011 foreld resultatet: »Hjerneskaderehabilitering - en medicinsk
teknologivurdering« [6]. Hjerneskadeforeningen anerkendte det store arbejde med at
gennemg?d litteraturen og finde frem til, hvilke genoptraeningsformer der havde
evidensbaseret virkning.

Men i stedet for at tage udgangspunkt i det vigtigste - de mentale fglger - beskaeftiger
man sig i den medicinske teknologivurdering mest med det, der er lettest at undersgge
og derfor bedst undersggt, nemlig de fysiske falger. Her kan ikke sjaldent pavises en
betydelig evidensbaseret effekt, hvilket ifalge sagens natur er noget vanskeligere, men
dog godt p& vej for den holistisk-neuropsykologiske genoptraening [7]. S& i stedet for
at opmuntre til yderligere forskning pa dette det vigtigste omrade kommer den
medicinske teknologivurdering til at fremst& som en anbefaling af at g tilbage til
tidligere tiders fysisk betonede genoptraningsregimer. Herved skubber den til den
hzldende vogn - de specialiserede centres nedtur. Og den medicinsk
teknologivurderings afsnit om fremtidens organisation tager ikke ordentlig fat pa det
grundlaeggende problem: den alt for store udtynding af den neurofaglige ekspertise,
der var en felge af kommunalreformen. Som Hjerneskadeforeningen ser det, er det
nedvendigt for at rette op pa situationen, at kommunerne organisatorisk og gkonomisk
far de ngdvendige rammer, f.eks. i form af et obligatorisk samarbejde i grupper af
kommuner om et eller flere neurofagligt kvalificerede centre i hver region.

Det er uforstaeligt for de hjerneskadede, deres parsrende og Hjerneskadeforeningen, at
Sundhedsstyrelsen med den ene h8nd foretager omfattende centraliseringer i
sygehussektoren af hensyn til opretholdelse af et tilstrazkkeligt niveau af ekspertise,
men med den anden hand synes at vaere i feerd med i primaersektoren at tillade en
»atomisering« af det neurofaglige niveau ved uddelegering af det neurofaglige ansvar
for hjerneskadegenoptreening/rehabilitering til selv den mindste kommune.
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Forkert fortolkning - Sundhedsstyrelsens svar pa Kronikken

Hysse B. Forchhammer, Henrik Stig Jgrgensen og Rasmus Antoft, forfattere til MTV'en.
Konstitueret enhedschef Lene Asholm, Dokumentation af Kvalitet og Standardisering,
Sundhedsstyrelsen. E-mail: leas@sst.dk

INTERESSEKONFLIKTER: Ingen.

I debatindlzegget rejser Aase Engberg & Grethe Andersen kritik af Sundhedsstyrelsens
arbejde med hjerneskaderehabilitering [1]. Kritikken rettes mod to forhold: 1) at
»Hjerneskaderehabilitering - en medicinsk teknologivurdering« [2] bidrager til en giftig
cocktail i relation til en bekymrende udvikling, 2) at Sundhedsstyrelsen tillader en
»atomisering« af det neurofaglig niveau ved uddelegering af det neurofaglige ansvar til
selv de mindste kommuner.

Sundhedsstyrelsen og forfattere af medicinsk teknologivurdering (MTV)-rapporten vil
gerne kommentere de to naevnte forhold. Sundhedsstyrelsen deler ikke debattegrernes
vurdering af MTV'ens betydning for udviklingen p& omradet. Sundhedsstyrelsen mener,
at debattgrerne fremstiller indholdet af MTV'en pa en made, som ikke stemmer overens
med MTV-rapportens faktiske indhold.

MTV'en samler og vurderer nyere forskningsbaseret viden af hgj kvalitet om effekt
inden for hjerneskaderehabilitering. Formalet er at levere grundlag for radgivning til
beslutningstagere. MTV'en radgiver pd en lang raekke omrader, f.eks. om betydning af
tilstedeveerelse af hgjtspecialiseret neurofaglig viden, effekt af tvaerfaglighed og
betydning af et veltilrettelagt, sammenhangende og koordineret patientforlgb. Det
ligger imidlertid uden for MTV'ens formal at komme med konkrete anbefaling om f.eks.
den nationale organisering og finansiering af rehabilitering.

Det er ikke korrekt, nar forfatterne konkluderer, at: »... i stedet for at tage
udgangspunkt i det vigtigste - de mentale felger - beskasftiger man sig i den
medicinske teknologivurdering mest med det, der er lettest at undersgge og derfor
bedst undersggt, nemlig de fysiske fglger«. MTV'en indeholder en omfattende
gennemgang af evidens for effekt af interventioner rettet mod rehabilitering af savel
fysiske som kognitive, sociale, emotionelle og sproglige symptomer. I MTV'en ggres der
opmaerksom pa det faktum, at dokumentationen for effekten af motorisk rehabilitering
og for sygehusbaseret, tvarfaglig rehabilitering p.t. er bedre end dokumentationen for
effekt af indsatser over for kognitive, emotionelle og adfaerdsmaessige symptomer.
Heller ikke effekt af indsatsen i det kommunale forlgb er forskningsmaessigt velbelyst.

Med henblik pa at sikre bedre sammenhaeng og kvalitet i hjerneskaderehabiliteringen
udsender Sundhedsstyrelsen om kort tid forlgbsprogrammer for voksne og bgrn med
erhvervet hjerneskade. Programmerne er udarbejdet i samarbejde med repraesentanter
for regioner (sygehuse), kommuner, almen praksis, faglige selskaber og
brugerorganisationer (herunder ogsd Hjerneskadeforeningen) og beskriver en samlet
tveersektoriel, tveerfaglig og koordineret indsats, herunder anbefalinger om et
differentieret tilbud afhaengigt af den enkeltes behov. Det er Sundhedsstyrelsens
opfattelse, at implementeringen af forlgbsprogrammerne vil kunne medvirke til at sikre
haj kvalitet af hjerneskaderehabilitering for alle - i alle faser af rehabiliteringsforlgbet.

Sundhedsstyrelsen har i forbindelse med MTV-arbejdet indhentet habilitetserkleeringer
pa alle, der er indgdet i arbejdet med udarbejdelsen af MTV'en, og disse er tilgaengelige
pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside. Sundhedsstyrelsen har i forhold til MTV'en haft
den overordnede interesse at tilvejebringe den nyeste viden som baggrund for
planlaagning og sikring af kvalitet pa omradet. MTV'en er efterfglgende indgaet i
arbejdet med forlgbsprogrammerne, som meget snart offentligggres.
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