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Sammenhang i neurorehabiliteringen

Videnscenter for Neurorehabilitering har i 2023
haft fokus pa at skabe stgrre sammenhaeng i
neurorehabiliteringen: Sammenhang i patient-
forlgbet - men ogsa sammenhaeng pa tvaers af fag
og sektorer.

Vi har arbejdet prioriteret med sammenhang i
specifikke patientforlab. | et pilotprojekt igangsat af
Region Hovedstaden har vi undersggt behovet for
tveerfaglig vurdering af bgrn og unge med erhvervet
hjerneskade. En tveerfaglig vurdering er ngdvendig
for at udarbejde en genoptraeningsplan, som

igen er afgagrende for barnets videre forlgb - og
familiens oplevelse af sammenhang.

Et vigtigt arbejde, der forhdbentlig kan bane vejen
for, at disse b@rn og unge far den genoptraening og
rehabilitering, de har behov for.

En anden made at skabe sammenhaeng pa har
veeret ved at igangsaette faglige netvaerk. Sddanne
netveerk giver de fagprofessionelle mulighed for at
dele deres vaerdifulde viden med andre - pa tvaers
af fag og sektorer.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Et godt eksempel er opstarten af det tveerfaglige
netvaerk om barn og unge som pargrende, hvor
de fagprofessionelle i hgj grad bidrager til at skabe
indholdet. Flere kommunale repraesentanter har
praesenteret deres nye arbejdsgange i forhold til
denne sarbare gruppe.

| 2023 har vi ogsa haft en styrket indsats pa ryg-
marvsskadeomradet. Det har blandt andet resulteret
i en behovsafdaekning blandt fagprofessionelle og
efterfglgende tre webinarer.

Tak til samarbejdspartnere og til alle de fagprofessio-
nelle, der har deltaget i vores arrangementer — og ikke
mindst til alle de kommuner og rehabiliteringssteder,
der har efterspurgt ekstern undervisning inden for
vores strategiske indsatsomrader. Vi ser frem til
endnu mere netvaerk og sammenhang i 2024.

God forngjelse med lsesningen af vores arsberetning
og highlights fra aret der gik.

Anne Norup
Videnscenterchef

Forskning
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Udvalgte highlights fra 2023 April

Ekstern undervisning om
neuropsykologi - Grgnland

Januar Marts
Ekstern undervisning om traethed

Symposium efter erhvervet hjerneskade

\
Ph.d forsvar M aj

Long-term consequences of an
injury to the brain or spinal cord

B e S el Gl e Adaptation following brain injury

Paneldebat

Danske Tale-, Hare- og Synsinstitutter
Webinar

Genoptraeningsplanen

Februar _
Nyhedsbrev J u n I

Synsvanskeligheder & erhvervet

Ekstern undervisning om traethed, hiereskade

udredning og indsatser L.
Ekstern undervisning om

— pargrendeinddragelse
Ekstern undervisning i Norsk

Ekstern undervisning om agitation nettverk for syn og slag

samt pargrendeinddragelse
Nyhedsbrev

Kommunikationsvanskeligheder
efter erhvervet hjerneskade

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023
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August

Ekstern undervisning om
specialiseret rehabilitering

September

Webinar om barn og unge som pargrende

Symposium om pargrende
Regional rehabiliteringskonference, Norge

Webinar om rygmarvsskade - Spasticitet 1
Webinar om rygmarvsskade - Spasticitet 2
Webinar om rygmarvsskade - Neuropatiske smerter

Nyhedsbrev
Rygmarvsskade og rehabilitering

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Oktober
Webinar om rygmarvsskade Decem ber

- Accept/hab

.. . Ekstern undervisning om
Ekstern undervisning om pargrende treethed i neurorehabilitering

Temadag
Traethed pa Tvaers

. November

Workshop om treethed i neurorehabilitering
Nordisk Netveerk i Neurorehabilitering, Sverige

Netvaerkskonference
Born og unge med erhvervet hjerneskade

Netvaerksmade
Fagligt netvaerk: Barn og unge som pargrende

Nyhedsbrev
Bgrn og unge med erhvervet hjerneskade
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Temadag: Synsvanskeligheder

Personer med synsvanskeligheder som fglge af
erhvervet hjerneskade kan mgde mange forskellige
aktgrer i rehabiliteringsforlgbet pa tveers af
hospitaler, kommuner og private institutioner.

Derfor samlede vi fagprofessionelle fra hele landet
pa tveers af fag og sektorer til temadag om iden-
tificering af synsvanskeligheder efter erhvervet
hjerneskade.

Deltagerne blev introduceret til vurderingsredskaber,
som kan anvendes til basal synsscreening og blev
klogere pa, hvordan gjenlaeger udreder for synsvan-
skeligheder efter erhvervet hjerneskade, og hvornar
det er relevant at henvise.

Undervejs kunne deltagerne i salen selv afpragve
udvalgte vurderingsredskaber og teste dem pa hin-
anden. Det resulterede i livlig aktivitet rundt om ved
bordene, gode grin og faegten med armene.

Vi madte ogsa Kristoffer Kromand, der som blot
22-arig fik en hjerneblgdning og efterfalgende
synsforstyrrelser pa grund af skaden. Folgerne af
hjernebladningen har betydet, at han ikke lzengere
ma kare bil. Han har ogsa mattet opgive drammen
om at blive politibetjent.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

| sit rehabiliteringsforlgb fik han hjzelp til at lzere
kompenserende strategier og en teknik til at scanne
omgivelserne for at undg forhindringer.

Ifglge Kristoffer Kromand har noget af det svaereste
veeret at indse, at synsvanskeligheder ikke ngdven-
digvis kan forsvinde eller helbredes.

"Jeg tror, det er de faerreste, der taenker over alle
de funktioner, synet har, nar det bare er der, og det
fungerer,” siger Kristoffer Kromand.

Temadagen blev arrangeret i samarbejde med
Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader pa
Rigshospitalet.

Brugerrepraesentant
Kristoffer Kromand
fortalte om sine

erfaringer med
synsvanskelighe-
der efter erhvervet
hjerneskade.

Synsvanskeligheder er en hyppig folge
efter erhvervet hjerneskade.

Da synet har stor betydning for mange
aktiviteter i dagligdagen - blandt andet
gang, madlavning, bilkgrsel og laesning -
kan synsvanskeligheder medfare store
konsekvenser for den ramte.
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Temadag: Traethed pa tvaers

31. oktober 2023

Hvad kendetegner traethed ved erhvervet hjerne-
skade og cerebral parese? Hvilke maleredskaber
skal man veelge ved udredning? Og hvilke konkrete
erfaringer med energiforvaltning kan vi hente fra
Klinisk praksis?

De spargsmal fik fagprofessionelle svar pa til
temadagen: "Treethed pa tveers'.

Brugerrepraesentant Kenneth Kinastowski fortalte
om oplevelsen af traethed efter hjerneskade fra

sit perspektiv. | 2010 blev han syg med hjerne-
betaendelse, hvilket fgrte til langvarig sygdom og en
efterfglgende hjerneskade.

En af fglgerne er en invaliderende form for traethed.

"Det specielle ved denne form for traethed efter
en skade pa hjernen er, at man kan blive totalt
mentalt udbraendt af selv de mindste ting. Banale
opgaver kan fylde virkelig meget. Det er en brutal
udtraetning, som kan opsta ud af det bla, og hvis
man ikke er opmaerksom, sa siger hjernen fra over
for input. Det gor, at man skal vaere pa forkant
med sit liv og sin energi hele tiden,” siger Kenneth
Kinastowski.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Dagen blev afsluttet med en paneldebat, hvor brug-
ere og fagprofessionelle drgftede, hvordan man kan
fa mere viden om tresthedsindsatser, der virker.

‘Traethed pa tvaers’ blev arrangeret i samarbejde
med Elsass Fonden og Transitionsklinikken for
cerebral parese pd Rigshospitalet.

Anne Norup fra Videnscenter for
Neurorehabilitering (tv) og Michelle Barner
Baerentzen fra Elsass Fonden (i midten) med
brugerrepreesentant Kenneth Kinastowski (th).

Traethed er et meget udbredt og invali-
derende symptom ved bade erhvervet
hjerneskade og cerebral parese -
derfor giver det god mening at dele
viden om udredning og erfaringer pa
tvaers af de to diagnoser.

Brugerrepraesentant Tina Hajager
og neuropsykolog Ro J. Robotham
deltog i paneldebatten.
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Netveaerkskonference:
Born og unge med erhvervet hjerneskade

Hvordan sikrer vi, at bgrn og unge med erhvervet
hjerneskade far de bedst mulige forlgb - isaer ved
de sveere sektorovergange?

Det drgftede omkring 150 fagprofesionelle fra hele
landet pa netvaerkskonferencen om barn og unge
med erhvervet hjerneskade. Der var bade bag-
grundsviden, konkrete veerktgjer — og ikke mindst
vidensdeling p& programmet.

"Det er rigtig godt, at vi kan samles pa den her
made og fa nogle helt andre perspektiver. Jeg sad
ved bord med nogen fra andre sektorer, som kunne
nuancere det, jeg oplever i kommunen, og det har
givet mig nogle nye netveerk, som jeg skal hjem og
dyrke,” siger hjerneskadekoordinator Cecilie Olsen

fra Brgndby Kommune. Hjerneskadekoordinator
Cecilie Olsen var begejstret
Netvaerkskonferencen blev arrangeret i for de mange nye perspek-
samarbejde med Regionshospitalet Hammel tiver, hun fik med hjem fra
Neurocenter;, Hjerneskadecenter Virum og netvaerkskonferencen.

Hjerneskadeforeningen.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023
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Synsrehabilitering

Syns- og visuelle opmaerksomhedsproblemer er en
hyppig folge efter erhvervet hjerneskade.

Blandt fagprofesionelle i Danmark er der en oplevel-

se af, at der er forskellige fortolkninger af begreberne
syns- og visuelle opmaerksomhedsproblemer. Der er

ogsa en oplevelse af en uensartet praksis i forhold
til, hvilke undersggelses- og vurderingsredskaber
der anvendes af de fagprofessionelle, og hvilken
genoptraening/rehabilitering der tilbydes.

Praksisafdaekning i Norge og Danmark

Videnscenter for Neurorehabilitering har i 2023
med norske samarbejdspartnere gennemfart en
undersggelse af, hvordan synsvanskeligheder hos
patienter med nyopstaet erhvervet hjerneskade
bliver identificeret i klinisk praksis pa hospitaler.

"Det giver stor veerdi at arbejde sammen pa tvaers
af de nordiske lande. Vi kan bade hente inspiration
hos hinanden og hjzlpes ad med fremadrettet at
udvikle praksis i en mere evidensbaseret og stan-
dardiseret retning,” siger seniorforsker Trine Schow
fra Videnscenter for Neurorehabilitering.

Undersggelsen blev gennemfgrt som en sparge-
skemaundersggelse pa udvalgte hospitalsafdelinger
i Norge og Danmark.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Respondenterne, der har besvaret spgrgeskema-
et, er hovedsageligt ergo- eller fysioterapeuter.
Resultaterne viser, at respondenterne generelt vur-
derer, at de er nybegyndere/begyndere inden for
synsomradet. De har generelt ikke specifikke kurser
eller uddannelse i screening af synsvanskeligheder.

Barrierer for at identificere synsproblemer inklude-
rede udfordringer relateret til patienternes kognitive

og kommunikative vanskeligheder, manglende
viden og ressourcebegrasnsninger.

Undersggelsen understreger behovet for forbed-
ret tvaerfagligt samarbejde, formel uddannelse og
implementering af standardiserede vurderings-
redskaber i forhold til synsvanskeligheder efter
erhvervet hjerneskade.
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Neurorehabiliteringens born og unge
Barn og unge som pargrende

En skade pa hjerne eller rygmarv, pavirker og forandrer
hele familiens liv fra det ene gjeblik til det andet. Barn
og unge er saerligt udsatte og sarbare, nar et neert fa-
miliemedlem pludselig padrager sig en skade. Pa trods
af dette overses barn og unge som pargrende ofte i
sundhedssystemet og i mange tilfeelde ogsa i familien.

Der er behov for tvaersektorielle indsatser i neuro-
rehabiliteringen, der kan hjalpe og stgtte bgrn og
unge som pargrende.

Der mangler imidlertid systematisk udvikling og
afpravning af tvaersektorielle indsatser, og der
mangler viden om bgrnenes behov, og om de lang-
sigtede konsekvenser der er forbundet med at veere
berneparagrende.

Sadan arbejder vi med indsatsomradet

Forste skridt mod det overordnede mal - at for-
bedre indsatsen til bern og unge som pargrende

i neurorehabiliteringen, er at skabe mere viden

pa omradet. Aktuelt gennemfarer videnscentret

et ph.d.-projekt, som inkluderer et nationalt
registerbaseret studie, hvor vi undersgger de
langsigtede sociogkonomiske konsekvenser af at
veere barnepargrende til en foraelder eller seskende
med erhvervet hjerne- eller rygmarvsskade.

| ph.d.-projektet gennemfares ogsa et kvalitativt
studie (opstart i 2024), som skal afdaekke behov
hos bgrn og unge som paregrende pa tveers af
sektorer i neurorehabiliteringen.

Videnscentret har i 2023 opstartet et fagligt netvaerk om barn og unge som
pargrende, hvor fagprofessionelle i neurorehabiliteringen kan dele og udbrede
eksisterende og ny viden, og udveksle erfaringer pa tveers af fag og sektorer.

Med netveerket skabes et vigtigt fundament for at arbejde mod netveerkets
vision: At styrke indsatser til barn og unge som pargrende i neurorehabiliteringen.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023

Faglige netvaerk

Forskning
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Neurorehabiliteringens born og unge
Barn og unge med erhvervet hjerneskade

Nar et barn eller en ung far en erhvervet hjerneskade,
sker det inden hjernen er fuldt udviklet. Det kan have
alvorlige konsekvenser for hjernens videre udvikling
og dermed barnets/den unges aldersbetingede
udvikling.

Konsekvenserne af hjerneskaden kan blive tydelig-
ere i takt med, at barnet/den unge bliver &ldre og
reekke langt ind i voksenlivet. Barnet/den unge kan

Sammenhangende neurorehabilitering til born og unge med erhvervet hjerneskade

Videnscentret har modtaget midler fra Region Hovedstaden til et projekt, der
skal afdaekke om barn og unge med nyopstaet, erhvervet hjerneskade far den
udredning og opfelgning, som de har behov for. En praksisafdaekning har vist,
at der er forskel pa mulighederne for tvaerfaglig vurdering af bgrn og unge med
erhvervet hjerneskade pa de forskellige hospitalsafdelinger i regionen.

Som en del af projektet har videnscentret i samarbejde med Region Hovedstaden
igangsat et pilotprojekt, der skal undersgge, hvad der skal til for at sikre mere
ensartede arbejdsgange pa en raekke af regionens barne- og ungeafdelinger

(l;es mere pa side 14).

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023

derfor have behov for omfattende neurorehabilite-
ring, der indeholder tidlig udredning og systematisk
opfelgning samt involverer mange aktarer pa tveers
af sektorer og forvaltninger.

Der mangler systematisk afdaekning af gen-
optraenings- og rehabiliteringsindsatser til
barn og unge med erhvervet hjerneskade fra
indlzeggelse til livet med en hjerneskade.

Med en systematisk afdaskning vil det vaere muligt
at udvikle og afprgve modeller for tveersektorielle
indsatser, der kan skabe sammenhangende
rehabiliteringsforlgb af hgj kvalitet.
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Pilotprojekt undersoger behov for
tvaerfaglig vurdering af born og unge
med erhvervet hjerneskade

Siden august 2023 har Bgrne- og Ungeafdelingen
pa Nordsjaellands Hospital sammen med

flere andre bgrne- og ungeafdelinger i Region
Hovedstaden haft mulighed for at henvise barn
og unge med erhvervet hjerneskade til vurde-
ring hos en bgrneneuropsykolog og/eller en
logopaed.

Tilbuddet er en del af et pilotprojekt, som
Videnscenter for Neurorehabilitering gennem-
fgrer for Region Hovedstaden.

"Vi har faet en opmaerksomhed p4, at endnu
flere bgrn og unge med erhvervet hjerneskade,
end vi tidligere har vaeret klar over, kan have
gleede af de her tilbud,” siger overlaege Jette
Dettmann fra Barne- og Ungeafdelingen pa
Nordsjeellands Hospital.

Helt konkret har afdelingerne faet detaljerede
beskrivelser af, hvordan de kan henvise bgrn og
unge i malgruppen til barneneuropsykolog og/
eller logopaed samt fa orienteret patientens bo-
paelskommune om resultaterne fra den faglige
vurdering.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Vardifuldt at projektet forlaenges

Pilotprojektet er blevet forleenget ind i foraret
2024.

"Det betyder, at flere barn og unge vil fa mulig-
hed for dette tilbud, og at vi kan fa bedre indblik
i det reelle behov for tveerfaglig vurdering af
bern og unge med erhvervet hjerneskade og

i de arbejdsgange, der skal sikre et sammen-
haengende forlgb pa tveers af sektorer,” siger
programleder Karin Spangsberg Kristensen fra
Videnscenter for Neurorehabilitering.

Det er ogsa Jette Dettmanns oplevelse pa
Barne- og Ungeafdelingen pa Nordsjsellands
Hospital:

"Jeg kan i den grad gnske mig, at projektet far

faggrupper. Det giver tryghed for familierne og
noget konkret at arbejde videre med kommunalt,
nar barnet eller den unge bliver udskrevet,” siger
Jette Dettmann.

Forskning

/
=
-
lov til at fortseette laenge endnu. Selvfalgelig skal
bernene og de unge vurderes af de relevante
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Traethed - udredning og indsatser

Treethed er et almindeligt og invaliderende symptom, Sadan arbejder vi med indsatsomradet
der ofte ses i forbindelse med neurorehabiliteringen.
Videnscenter for Neurorehabilitering arbejder pa at

Treetheden kan opleves som sa stor en barriere, at videreudvikle nye udredningsmuligheder samt afprave
den umuligger fuld deltagelse i rehabiliteringen og og implementere redskaber i praksis.

kompromitterer udbyttet af gvrige rehabiliterings-

indsatser. Pa trods af at treesthed rammer mange Dernaest at beskrive og systematisere treethedsind-
neurologiske patienter, findes der endnu ikke en stan- satsen pa tveers af sektorer med henblik pa at skabe
dardiseret udredning eller behandling af symptomet i sammenhaengende forlgb for patienter og borgere, et
Danmark. feelles sprog og forstaelse de fagprofessionelle imellem.

Kan man male traethed efter erhvervet hjerneskade?

Ja - ved hjaelp af spargeskemaet DMFS (Dutch Multifactor Fatigue Scale) er
det faktisk muligt at komme taettere pa at udrede og male den subjektive
oplevelse af treethed, der kan opsta efter en erhvervet hjerneskade.

DMFS er blevet oversat til dansk af bl.a. Trine Schow og Anne Norup og vali-
deret af Frederik Dornonville de la Cour m.fl., og er isaer velegnet til at give et
nuanceret og detaljeret billede af treethedens karakter efter en hjerneskade.

Frederik har ogsa udviklet en brugervejledning og et scoringsveerktgj til DMFS.

Alt materialet ligger i veerktgjskassen pa vnr.dk.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023
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Afprovning af DMFS-scoringsvarktoj

Tine Pagaard Thomsen og Linda Veng fra
Sundhedscenter Vest i Ringkabing-Skjern
Kommune har afprgvet videnscentrets nye
scoringsveerktgj til spargeskemaet DMFS
(Dutch Multifactor Fatigue Scale).

DMFS kan anvendes til at méle traethed ved
erhvervet hjerneskade, og scoringsveerktgjet gar
det lettere at vurdere graden af traethed.

"Treethed er den sterste udfordring for langt
starstedelen af vores brugere. Vores oplevelser
med DMFS og scoringsveektgjet har veeret virkelig
positive. DMFS giver et nuanceret billede af, hvilken
type treethed det handler om, og hvordan det
pavirker brugerens hverdag,” fortaeller Tine Pagaard
Thomsen, der er ergoterapeut.

Tine forklarer, at scoringsvaerktgjet fungerer godt i
samtalen med brugeren:

"Nogle sidder med en falelse af, at de ikke kan forsta,
hvorfor de ikke kan det samme som eksempelvis

deres raske aegtefaelle. Sa kan man vise dem, at det jo
faktisk giver rigtig god mening, nar man maler dét, de
kan, sammenlignet med den raske befolkning. Det vi-
suelle er virkelig et plus. Vi har haft rigtig meget gavn af
at kunne kigge pa graferne sammen med brugerne.”

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

| forhold til samarbejdspartnere, som ikke ngdven-
digvis er sundhedsfaglige, har veerktgjet ifalge Tine
Pagaard Thomsen ogsa gjort det lettere at forklare
faenomenet treethed og karakteren heraf.

Ergoterapeuterne
Tine Pagaard
Thomsen og Linda
Veng har hjulpet
med at vurdere
anvendeligheden

af det nye sco-
ringsveerktg;j til
DMFS-spgrgeskemaet.
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Strategisk indsats pa rygmarvsskadeomradet

Lille felt - hgj kompleksitet

| Danmark lever omkring 3000 personer med en
rygmarvsskade, og hvert &r kommer der cirka
160 nye tilfaelde til. P4 trods af den lille volumen
stiller sygdommen store samfundsgkonomiske,
tveerfaglige og -sektorielle krav.

Skader pa rygmarven medfgrer en raskke in-
validerende symptomer og betydelig risiko for
komplikationer, der ggr, at en rygmarvsskade er
af hgj kompleksitet og kan have forskelligt udfald
afhaengig af skadesniveau og -omfang.

Det forholdsvis lille felt betyder, at det kan vaere
vanskeligt at opbygge og bevare et hgjt videns-

niveau pa tvaers af sektorer, nar nye tilfaelde hvert ar

fordeler sig pa landets 98 kommuner.

Varieret vidensniveau

Viden og erfaring inden for rygmarvsskadefeltet
spaender fra specialistviden blandt de fagprofes-
sionelle, som dagligt arbejder med personer med

rygmarvsskade til fagprofessionelle, der aldrig eller

sjeeldent mader personer med rygmarvsskade i
deres faglige virke.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023

De fagprofessionelles behov

Videnscentret gennemforte i efteraret 2022 en
kvalitativ behovsafdaskning, som viste, at fagprofes-
sionelle i malgruppen oplever udfordringer pa tvaers
af sektorer i forhold til samarbejde, koordinering og
deling af viden.

Det geelder eksempelvis inden for genoptraenings-
planens indhold, overlevering af viden fra sektor til
sektor ved indlaeggelse, udskrivning eller orlov.

Desuden er der et gnske om videns- og kom-
petenceudvikling, bade i forhold til specifikke
rygmarvsrelaterede emner og mere generiske emner,
der ogsa er anvendelige indenfor andre diagnoser.

Videnscenter for Neurorehabilitering har i perioden
1. okt. 2022 til 31. dec. 2023 gennemfart en stra-
tegisk indsats pa rygmarvsskadeomradet. Formalet
var at afdaekke udfordringer og behov for viden for
at kunne tilbyde videns- og kompetenceudvikling
til fagprofessionelle inden for omradet.
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Webinarpakke og faktaark om rygmarvsskade

i i ings- - L=
Med udgangspunkt i en behovsafdaekning og menings ull' .'._V] I ] A

malinger blandt fagprofessionelle, har videnscentret
WLl L

i 2023 udviklet flere vidensprodukter og tilbud
om kompetenceudvikling til fagprofessionelle pa
rygmarvsskadeomradet.

Webinarpakke

| efteraret 2023 har videnscentret gennemfort tre
webinarer for fagprofessionelle pd tveers af sektorer
om emnerne:

'Spasticitet’, 'Neuropatiske smerter’ og ’Accept/hab’.

Emner og indhold blev udvalgt og skreeddersyet ud fra
malgruppens gnsker.

Faktaark

Videnscentret har i efteraret 2023 udgivet tre faktaark

inden for emnerne spasticitet og neuropatiske smerter
ved rygmarvsskade malrettet fagprofessionelle. De kan
for eksempel anvendes i forbindelse med undervisning,
hvor der gnskes en grundlaeggende introduktion.

Projektleder Lisbeth Karlshgj planlagde en Teknik og lyd blev under webinarerne om
reekke af webinarer, som knap 100 fagpro- rygmarvsskade benhardt styret af senior-
fessionelle fra hospitaler, kommuner og forsker Trine Schow (tv) og kursussekretaer
private rehabiliteringscentre tilmeldte sig. Anja Magnussen (th) i maskinrummet.

Faktaarkene ligger i vidensbasen pa vnr.dk

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023



https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/neuro/vnr/Sider/default.aspx
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Genoptraeningsplanen - GOP

Da Sundhedsstyrelsen i 2017 gennemforte et
servicetjek, viste tallene, at antallet af genop-
traeningsplaner til rehabilitering pa specialiseret

Udvikling i antal genoptraeningsplaner - rehabilitering pa
specialiseret niveau

niveau ved hjerneskade pa voksenomradet, 1a pr. &r siden 2019*
hgjere end tidligere, men stadig for lavt. 550 527 £36 Genoptraeningsplanen handler
_ . 500 495 478 om at sikre den rette genop-
ROl EIEEts, Gl Lol e GRS HEe DIl 450 treening og rehabilitering til alle
sket en forbedring, har Videnscenter for borgere pa rette tidspunkt.
Neurorehabilitering i 2023 gennemfert en data- o
opgarelse for perioden 2019-2022. Opgarelsen 350 Det er et krav i lovgivningen, at
viser, at der nationalt set er sket en fremgang, 300 268 der skal tages stilling til, om en
men at der er store udsving rundt om i landet. 250 patient har brug for genoptrae-
_ _ 200 ning eller rehabilitering, inden
Det er programleder Karin Spangsberg Kristensen 100 patienten udskrives fra hospital
fra Videnscenter for Neurorehabilitering, der har 8 eller ambulant behandling, og
gennemfert dataopgerelsen: 2017 2019 2020 2021 2022 i 4 fald om det skal foreg# p&
* Tal for 2017 er taget med som reference. Inden ivaerksattelse af flere nationale initiativer. Specialiseret niveau.

"Det er et godt skridt pa vejen, at antallet af
genoptraeningsplaner til rehabilitering pa spe-
cialiseret niveau, er steget sammenlignet med
servicetjekket i 2017, nationalt set. Kigger man
mere detaljeret pa fordelingen af antal genoptrae-
ningsplaner i de fem regioner og i kommunerne,
sa tyder data pa, at der stadig kan vaere for
store udsving rundt omkring i landet, siger Karin
Spangsberg Kristensen.

En god og fyldestgarende
genoptreeningsplan kan veere
afggrende for, at en borger
kan vende sa godt tilbage til
hverdagen som muligt.

Karin Spangsberg
Kristensen, program-

leder i Videnscenter for
Neurorehabilitering.

Dataopgarelsen ligger under udgivelser pa vnr.dk
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Nogletal
Arrangementer og ekstern undervisning

Videnscenter for Neurorehabilitering har i 2023
afholdt 10 arrangementer:

S 2 1 1 1

webinarer temadage konference symposium netvaerksmode

Vi har veeret inviteret til at undervise hos andre
aktgrer 19 gange i 2023. Blandt andet i emner

som genoptraeningsplanen, pargrendeinddragelse
ekstern undervisning og treethed ved erhvervet hjerneskade.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023 Side 21
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Nogletal
Hvor kom deltagerne fra?

Deltagere

69
52
35
18
1

12023 var der mere end 800

betalende deltagere til vores
arrangementer.

Danmarkskortet viser, hvor i
landet deltagerne kom fra.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023 Side 22
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Nogletal
Fordeling af faggrupper (%)

Fysioterapeut

Ergoterapeut
Hjerneskadekoordineringsfunktion
Udviklingspersonale

Leder

(Neuro)psykolog

Plejepersonale

Konsulent

Padagog

(Audio)logopaed

1 2023 var mange forskellige
faggrupper repraesenteret pa
vores arrangementer. Langt

(Neuro)optometrist

Laege

de fleste deltagere arbejder
Forsker som ergo- eller fysiotera-
peuter. | alt var der 807
Andet betalende deltagere.

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30%
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Nogletal
Fordeling pa arbejdssteder (%)

. Privat institution

Andet

| 2023 kom deltagerne pa
vores arrangementer fra en

bred vifte af arbejdssteder og
sektorer. Naesten halvdelen
arbejder i en kommune.
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Indhold Aret der gik

Faglige netvaerk

Videnscenter for Neurorehabilitering deltager i nationale
netvaerk i samarbejde med andre organisationer - pa
tveers af sektorer - og faciliterer ogsa tveerfaglige
netveerk for fagprofesionelle i neurorehabiliteringen.

Fagligt netvaerk:
Born og unge som pargrende

Videnscenter for Neurorehabilitering

har i 2023 opstartet et nyt tveerfagligt
netveerk om bgrn og unge som pargrende.
Netvaerket mades to gange om aret.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023

National sammenslutning:
Tryksarsalliancen

Tryksarsalliancen er en sammenslutning af fagpro-
fessionelle og brugere, som arbejder for at fremme
den tveerfaglige og tvaersektorielle indsats i forebyg-
gelse og behandling af tryksar hos personer med
rygmarvsskade. Alliancen udgav en pjece i 2023.

::_;’:M, -
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Nationalt netvaerk:
Born og unge med erhvervet
hjerneskade

Det nationale netvaerk om bgrn og unge med
erhvervet hjerneskade skal sikre vidensdeling
pa tveers af fag og sektorer. Netvaerket afholdt
en stor konference i november 2023.

1. Valg én udfordring/barriere fra jeres
praksis

2. Udarbejd et forbedringsforslag

3. Beskriv hvilken vardi der skabes for
barnet / den unge og familien
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Netvaerksmedlemmer har udviklet
materiale til bern og unge som parerende

| vores nye faglige netvaerk om bgrn og unge som
pargrende, er medlemmerne bade idérige, handle-
kraftige og gode til at inspirere hinanden.

Det geelder eksempelvis hjerneskadekoordinator
Merete Berger og logopaed Isabella Maria Hylsberg
Arentsen fra Slagelse Kommune.

De to netveerksmedlemmer deltog i en temadag
afholdt af videnscentret i 2022, hvor de blev inspi-
reret til at udvikle nyt materiale, der kan bruges i
arbejdet med bgrn og unge som pargrende.

Materiale, der blev praesenteret for de gvrige net-
vaerksmedlemmer pa et onlinemade i november,

hvor netvaerket madtes for fgrste gang.

"Vi sa, at der var mangel pa mulighed for at fa

Strategiske indsatsomrader Nagletal Faglige netvaerk

Det er en tveaerfaglig arbejdsgruppe i Slagelse
Kommune, som star bag materialet, der bestar af
et postkort med information om, hvor man som
paragrende kan fa hjeelp, et flowchart til fagprofesi-
onelle med samtaleguide til mgdet med foraeldre
og et flowchart med idéer til spergsmal, man som
fagprofessionel kan stille bgrn og unge.

Vi blev enige om, at vi skal have noget, vi kan tage
med ud. Noget, der kan klaede os pa til at tage sam-
talerne. Det er rart at vide, hvad man skal sparge
om, og at vaere sikker pa, at man far gjort det pa

en ordentlig made,” siger Isabella Maria Hylsberg
Arentsen.

Materialerne er nu ved at blive implementeret i
Slagelse Kommune.

Forskning

Netvaerksmedlem og hjerneskadekoordinator,
Merete Berger, fra Slagelse Kommune med
det nye materiale om bgrn og unge som
pargrende.

kontakt til barnene - og jeg folte mig heller ikke selv
klaedt ordentligt pa til at tage snakken, selvom jeg
vidste der var bgrn eller unge i familien,” forteeller
Isabella Maria Hylsberg Arentsen.

"Nu skal vi bare have printet en hel masse eksem-
plarer, sette folk ind i, hvordan man bruger det,
og sorge for, at alle har det med, nar de kerer ud til
familierne,” siger Isabella Hylsberg Arentsen.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023
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Tryksarsalliancen har udgivet pjece om
forebyggelse af tryksar ved rygmarvsskade

Personer med en skade pa rygmarven er i hgjrisiko
for at fa tryksar, fordi folesansen er nedsat eller
helt mangler, og de fleste samtidig tilbringer mange
timer i samme stilling.

Naesten alle med skade pa rygmarven risikerer pa
et tidspunkt i livet at blive ramt af tryksar. En banal
regd plet kan hurtigt udvikle sig til et livstruende sar,
hvis der ikke bliver grebet ind i tide.

Pjecen: ‘Hold gje med det rede maerke’ udkom i
efterdret 2023 og blev til i et staerkt samarbejde
mellem Tryksarsalliancens aktarer.

"Pjecen fokuserer pd, at et rodt maerke kraever
handling fra dag ét, bade hos personen med ryg-
marvsskade og hos den professionelle behandler,”
forteeller Bente Ovesen, der er brugerrepraesentant
i Tryksarsalliancen og har vaeret med til at udarbej-
de pjecen.

Malet med pjecen er at skabe starre viden om,
hvordan tryksar forebygges og behandles. Bade
hos brugere, pargrende og fagprofessionelle.

Videnscenter for Neurorehabilitering — Arsberetning 2023

"Der kan veere rigtig mange gode grunde til, at man
ikke tager et radt trykmaerke alvorligt — familie-

liv, arbejde, hverdagen - men tager man det ikke
alvorligt, ender man med at blive sat ud af spillet

i maneder og ar,” siger Bente Ovesen, der selv har
erfaringer med tryksar.

"Tryksar hos personer med rygmarvsskade kraever
altid handling, behandling og teet opfalgning,”
pointerer hun.

Pjecen giver svar pa:

Hvorfor opstar tryksar hos
personer med rygmarvsskade?

Hvilke konsekvenser kan tryksar
have for de ramte?

Hvordan forebygger og behandler

jeg tryksar? o

Jegtry Brugerrepraesentant Bente Ovesen haber, at
e Hvem skal jeg kontakte ved den nye pjece fra Tryksarsalliancen kan vaere

mistanke om tryksar? med til at fa flere til at tage det rade maerke

alvorligt, for det udvikler sig.
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Mia forsker i born og unge som parerende

Mia Moth Wolffbrandt er ph.d.-studerende i
Videnscenter for Neurorehabilitering og forsker i
langtidskonsekvenser for bgrn og unge, der vokser
op som pargrende til personer med erhvervet
hjerneskade eller rygmarvsskade.

"Oplevelsen af at veere ph.d.-studerende afhaenger
nok meget af, hvor man udfgrer den henne. For mig
er det et stort plus at veere en del af et videnscen-

ter, hvor aktiviteterne har trade til praksis,” siger Mia
Moth Wolffbrandt.

Ved hjaelp af de danske sundhedsregistre vil

Mia undersgge, hvordan det pavirker barnenes
skolegang, uddannelsesniveau, forbrug af sund-
hedsydelser, arbejdsmarkedstilknytning og risiko for
skilsmisse senere i livet, at veere parerende. Studiet
er stottet af Helsefonden.

"En ph.d. har jo et langt perspektiv. Den er farst
feerdig om et par ar, og i mellemtiden kan jeg gare
en hel masse andet, som ikke kun er baseret pa
forskning. Hvis vi baserede alt pa forskning, skulle
vi vente meget laenge pa resultaterne, men her i
videnscenteret kan vi szette forskellige initiativer

i gang, der kan gare en forskel for Klinisk praksis,”
siger Mia Moth Wolffbrandt.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Derfor tager Mia ogsa ud for at undervise i emnet,
og hun stér i spidsen for videnscentrets nye tveer-
faglige netveerk for fagprofesionelle som arbejder
med - eller mgder barn og unge, som er pargrende
- i deres faglige virke.

"Jeg har fundet ud af, at der er mange andre, som
ogsa er interesserede i det her emne. Jeg nyder at
samarbejde og jeg far virkelig meget tilbage fra de
fagpersoner, jeg arbejder med, og fra dem som er
en del af det nye netvaerk,” fortaeller Mia.

P4 billedet drafter Mia Moth Wolffbrandt
data fra sundhedsregistrene med sund-
hedsgkonom Marie Kruse fra DaCHE

- Dansk Center for Sundhedsgkonomi og
videnscenterchef Anne Norup.

Ved at afdaekke langtidskonsekvenser haber
Mia Moth Wolffbrandt, der har en baggrund
som sygeplejerske, at bernepargrende i
hojere grad kan fa den stotte og hjzelp, de
har behov for.
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Frederik vil skabe et ’faelles sprog’

Energiforvaltning er en essentiel del af rehabilite-
ringen af traethed efter erhvervet hjerneskade. Men
hvordan finder man ud af, hvad der virker, og hvad
der ikke gor?

Det har neuropsykolog Frederik Dornonville de la
Cour sat sig for at undersgge.

"I hjerneskaderehabilitering er der god erfaring med
energiforvaltning. Men det er sveert at dokumentere
den egentlige effekt,” fortzeller Frederik Dornonville
de la Cour.

| sine studier undersgger han arbejdet med
energiforvaltning, der er en essentiel del af reha-
biliteringen ved erhvervet hjerneskade, ud fra en
ny model, RTSS-modellen, der kan anvendes til at
definere og dokumentere det praecise indhold af
rehabiliteringsindsatser.

Frederik Dornonville de la Cour forklarer, at mange
Klinikere arbejder med energiforvaltning og har en op-
levelse af, at det virker. Men det kan ofte vaere uklart
hvad det vil sige at arbejde med energiforvaltning:

"Energiforvaltning er et vidt begreb. Man kan godt
blive lidt i tvivl om, hvorvidt det er det samme, de
forskellige klinikere laver, for det kan deekke over
mange forskellige typer af indsatser”.

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023

Forskningsstudiet skal munde ud i et evidensbase-
ret redskab til klinikerne, som udvikles i samarbejde
med seniorforsker Trine Schow. Med redskabet bliver
det tydeligt, hvilke greb man kan foretage sig inden
for energiforvaltning, og hvornar og hvordan man kan
gore det for at opna en gnsket effekt.

Det kan ifglge Frederik Dornonville de la Cour veere
med til at skabe et ‘faelles sprog’ for energiforvalt-
ning, som mangler i rehabiliteringenz

Om RTSS-modellen

Rehabiliteringsindsatser bliver i littera-
turen ofte beskrevet som en ’black box’,
fordi det praecise indhold af indsatserne
er uklart og sparsomt defineret.

Forskere har gennem laengere tid
arbejdet med at udvikle en model for,
hvordan man bedst muligt kan definere
rehabiliteringsindsatser pa en klar og
anvendelig made.

Modellen hedder Rehabilitation
Treatment Specification System (RTSS).

iﬁ

Neuropsykolog Frederik Dornonville de la Cour
eransat i en postdoc-stilling i videnscentret i
samarbejde med Kgbenhavns Universitet og
Elsass Fonden.
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Pernille forsvarede sin ph.d.-afhandling

| Videnscenter for Neurorehabilitering har vi haft
forngjelsen af at folge Pernille Langer Sgndergaards
arbejde pa allernsermeste hold, fordi projekt FITS
har veeret forankret i videnscentret.

| farste del af afhandlingen har Pernille Langer
Sendergaard undersggt de sociogkonomiske
konsekvenser af rygmarvsskade og erhvervet
hjerneskade.

| anden del har hun undersggt effekten af forsk-
ningsprojektet 'FITS, Familie Intervention efter
Traumatisk Skade’, hvor hun har faciliteret en del af
sessionerne som led i sit ph.d.-projekt.

“Inden sessionerne gik jeg ud fra, at familiemediem-
merne pa et tidspunkt ma have talt sammen om de
her svaere emner, men det har de ofte ikke,” siger
Pernille Langer Sgndergaard.

Selve dét at samle familiemedlemmerne og lade
dem forholde sig til de samme emner og spargs-
mal, ser ud til at ggre en veesentlig forskel.

"Temaerne i sessionerne er vigtige, men det er nok
lige sa meget en feelles proces, der giver en starre
feelles forstaelse og samherighed i familien,” siger
Pernille Langer Sgndergaard.

Pernille Langer Sgndergaards resultater kommer til
at have stor betydning for den videre indsats med

familiearbejdet i neurorehabiliteringen og den vide-
re udvikling af FITS.

Titlen pa ph.d.-afhandlingen er:

Long-term consequences of an injury to
the brain or spinal cord - Investigating
socioeconomic consequences and
evaluating a family intervention.

Forskningsprojektet har veeret stottet af
Offerfonden og @stifterne.

Faglige netvaerk Forskning

Pa fornemste vis forsvarede neuropsykolog
Pernille Langer Sendergaard sin ph.d. i foraret
2023.
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God effekt af familiecentreret indsats i neurorehabiliteringen

Gode resultater af FITS-projektet Tilpasningen til FITS 2.0 bliver til en veldefineret

familieinterventionsmanual, der kan skaleres til
Familiemedlemmer til personer med erhvervet hjer- forskellige malgrupper og/eller kontekster. FITS-projektet bestar af en manual-
ne- eller rygmarvsskade oplever signifikant forbedret baseret intervention, hvor familien og
livskvalitet og en lavere belastning efter at have deltaget Arbejdet med at transformere FITS vil allerede de naermeste pérgrende inddrages som
i det familiecentrerede interventionsforlgb, FITS, der er i 2024 tage form i et konkret samarbejde med en aktiv del af neurorehabiliteringen.
forankret i Videnscenter for Neurorehabilitering. Neurorehabilitering - Kbh.

"Det er enrigtig god nyhed, at vi nu kan vise effekt af
en afpravet metode, der inddrager hele familien,” siger
Den selvforstaerkende cirkel

videnscenterchef Anne Norup. A Eve E&(
Forandret livssituation e J&,}é ESKAE
- gendret familiedynamik

Resultaterne fra det kvalitative studie peger p3, at
familiemedlemmerne opnar en folelse af starre sam-
herighed, en forbedring af kommunikationen blandt
familiemedlemmerne, en gget accept af den forandrede
livssituation samt et hdb for fremtiden.

@get risiko for at miste Pavirket mentalt og
forsergelsesgrundlag og fysisk helbred hos de

social isolation pararende
Ny udgave af FITS er pa vej \ / \
Pa baggrund af de positive resultater har Videnscenter
for Neurorehabilitering igangsat en proces med at tilrette

FITS til en ny version: ‘FITS 2.0’. Formalet er at udvikle en
FITS 2.0-manual, som indeholder de komponenter, som

har haft god effekt og faet positiv feedback fra familierne. Patientens tilstand
forringes yderligere

@get belastning for de parerende
— Darlig stotte, supervision
og omsorg for patienten
| processen er det vigtigt at kende de ‘aktive ingredienser’

i behandlingen, s de kan viderefares i den nye manual.

‘ e Norup, A., & Kristensen-Kieffer, R. (2021)

Videnscenter for Neurorehabilitering - Arsberetning 2023
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Videnskabelige publikationer
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Videnscenter for Neurorehabilitering arbejder for at styrke
neurorehabiliteringsindsatsen pa tvaers af sektorer til gavn

for personer med erhvervet hjerne- eller rygmarvsskade og " &\l @rS af Sekz.o

deres pargrende. Qe

Indsatsen sker gennem fire fokusomrader:
Viden, kompetenceudvikling, forskning og innovation.

Videnscentret er en del af Region Hovedstadens samlede
indsats for personer med skade pa hjerne eller rygmarv og (
er organisatorisk forankret i Neurocentret, Rigshospitalet.
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Vores malgruppe

Videnscentrets primaere malgruppe er fagprofessionelle pa
alle niveauer, der er involveret i behandling og rehabilitering
af personer med erhvervet hjerne- eller rygmarvsskade, pa
tveers af regioner og kommuner i @stdanmark.

Kommunal rehabilitering omfatter ud over sundhedsomradet
ogsa social-, beskaeftigelses- og undervisningsomradet.

Derudover har videnscentret ogsa en stor kontaktflade
til patientforeninger, uddannelsesinstitutioner, styrelser,
ministerier pa sundheds- og socialomradet samt patienter
og pargrende.
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Kontakt

Videnscenter for Neurorehabilitering

Rigshospitalet, Glostrup
Valdemar Hansens vej 2
Indgang 8, 5. sal

2600 Glostrup

TIf: 3863 42 92
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