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Intro

| 2022-24 afsatte Region Hovedstaden 600.000 kr. til projekt: Sammenhaengende neurorehabilite-
ring til b@rn og unge med erhvervet hjerneskade. Region Hovedstaden gnskede at lgfte neuroreha-
biliteringsindsatsen for barn og unge — herunder at styrke samarbejdet pa tveers af sektorer.

Som en del af projektet blev der i august 2023 iveerksat et pilotprojekt, som muliggjorde, at flere
barn og unge kunne tilbydes undersggelse ved bgrneneuropsykolog og/eller logopaed med henblik
pa behovet for en genoptreeningsplan.

Videnscenter for Neurorehabilitering (VNR) har varetaget pilotprojektet, som blev afsluttet i juni
2024. Aktuelle slutrapport er en sammenfatning af pilotprojektet og anbefalinger til den videre pro-
ces.
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Baggrund

Barn og unge med erhvervet hjerneskade har ofte falger, der har betydning for deres eget og
familiens hverdagsliv.

Falgerne kan veere komplekse og langvarige med inddragelse af mange sundhedsprofessionelle.
Derfor er der behov for at skabe sammenhaengende hjerneskaderehabiliteringsforlgb af hgj
kvalitet, hvor indsatser koordineres pa tveers af fag og sektorer.

En af mange forudsaetninger for at skabe sammenhaengende forlgb er tvaerprofessionel vurdering
af rehabiliteringsbehovet og behovet for en genoptraeningsplan.

Genoptreeningsplanen er formelt set en henvisning, der udarbejdes, hvis der er et lsegefagligt
begrundet behov for genoptraening og/eller rehabilitering efter udskrivelse fra hospitalet (1). Til
vurdering og udarbejdelse af genoptraeningsplanen er det en forudsaetning, at tilstraekkelige og
relevante kompetencer inddrages (2).

| 2018 udarbejdede Region Hovedstaden en regional implementeringsplan for Sundhedsstyrel-
sens: 'Forlabsprogram for rehabilitering af barn og unge med erhvervet hjerneskade’ (3). Heraf en
anbefaling vedrarende det regionale ansvarsomrade; at alle bgrneafdelinger i regionen sikres mu-
lighed for at rekvirere vurdering ved relevante faggrupper (4).

En praksisafdeekning foretaget af Videnscenter for Neurorehabilitering i 2022 viste, at der pa alle
barne- og ungeafdelinger i Region Hovedstaden var mulighed for undersggelse og vurdering ved
neuropeediater, ergo- og fysioterapeut. Pa en enkelt afdeling var der mulighed for undersggelse
ved neuropsykolog. Ingen af afdelingerne havde mulighed for undersggelse ved logopeed (5).

Med et pilotprojekt gnskede Region Hovedstaden at muligggre undersggelse ved neuropsykolog
og logopaed under indlzeggelse eller ved ambulant opfalgning med henblik pa behovet for en gen-
optreeningsplan - uanset hvilken hospitalsafdeling barnet/ den unge var indlagt pa.

Formalet var at afdeekke behovet - og samtidig skabe bedre neurorehabiliteringsforlgb og sam-
menhaengende indsatser for bgrn og unge med erhvervet hjerneskade.

Fakta - lovgivning om genoptraeningsplanen

- Genoptreeningsplanen skal angive, om patienten har behov for almen genoptreening, genoptree-
ning pa specialiseret niveau eller rehabilitering pa specialiseret niveau (1).

- Genoptraeningsplaner til patienter med behov for rehabilitering pa specialiseret niveau udarbejdes
pa en relevant specialafdeling, minimum pa regionsfunktionsniveau? (1).

- Ved rehabilitering pa specialiseret niveau, er det en forudsaetning, at hospitalet udreder og vurde-
rer patienter med omfattende og komplekse problemstillinger med brug af tilstreekkelige og rele-
vante kompetencer. Saledes genoptreeningsplanen er fyldestgarende i forhold til kommunens mu-
lighed for at iveerkseette en faglig relevant og tilstraekkelig genoptreenings— og rehabiliteringsind-
sats af hgj faglig kvalitet (2).

- Formalet med genoptreeningsplanen er at sikre malrettede og sammenhaengende rehabiliterings-
forlgb for patienter, der har behov for genoptreening efter udskrivning fra hospitalet.

1 | forhold til hjerneskaderehabilitering er der nationalt ingen bgrne- og ungeafdelinger med regionsfunktion.
Berne- og ungeafdelinger p& hovedfunktionsniveau bar ved en genoptreeningsplan til rehabilitering pa speci
aliseret niveau inddrage specialiserede faglige kompetencer.
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Pilotprojektets formal
At afsgge behovet for undersggelse ved bagrneneuropsykolog og logopzed med henblik pa behov
for en genoptraeningsplan - under indlaeggelse og ambulant opfalgning.

At afsgge og afprgve enkle og hensigtsmeessige arbejdsgange af den tveersektorielle kommunika-
tion vedr. behovet for genoptraening/rehabilitering efter udskrivelse fra hospitalet.

Metode

| perioden 15. august 2023 til og med 30. juni 2024 har det veeret muligt for bgrne- og ungeafdelin-
ger (Tabel 1) i Region Hovedstaden at rekvirere en undersggelse ved bgrneneuropsykolog og/eller
logopaed ved mistanke om kognitive og/eller kommunikative vanskeligheder som falge af akut/ny-

ligt opstaet hjerneskade (Bilag 1) - med henblik pa vurdering af behovet for en genoptraeningsplan.

Henvisningen er sket pa baggrund af en laegelig vurdering.

Tabel 1. De deltagende afdelinger

Specialiseringsniveau Afdeling, hospital

Hovedfunktion (let/moderat) Afdeling for Bgrn og Unge, Herlev Hospital
Hovedfunktion (let/moderat) Bgrne- og Ungeafdelingen, Hvidovre Hospital
Hovedfunktion (let/moderat) Bgrne- og Ungeafdelingen, Nordsjeellands Hospital
Hovedfunktion (let/moderat) Afdeling for Bgrn og Unge, Rigshospitalet - Blegdamsvej

Henvisningskriterier

*

L)

» Diagnosticeret af en laege:

o Stroke, traumatisk hjerneskade, encephalopati (diffus hjerneskade pga. forgiftning
eller iltmangel), hjernetumor, infektion og inflammation i hjerne og hjernehinder,
subarachnoidalblgdning eller sequelae (falger pa grund af en hjerneskade og den-
nes behandling med reference til en af ovenstaende diagnoser?.

Barn og unge i alderen fra 6 maneder til og med 17 ar.

Bopael i Region Hovedstaden.

Indlagt med akut opstaet hjerneskade.

Sygdomsdebut ('nylig’ hjerneskade) efter 01-01-23 og ses til ambulant opfglgning.

D)

X3

*

7
’0

L)

X3

*

7
0’0

Folgende diagnoser har veaeret ekskluderet:

% Medfadt hjerneskade (inden den 1. maned af barnets levealder).
“+ Hijernerystelse (alle aldre).
s Folger efter COVID-19.

2 Diagnoser jf. Sundhedsstyrelsens: ‘Forlgbsprogram for rehabilitering af barn og unge med erhvervet hjer-
neskade’ (3)
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Materialer om arbejdsgange

Som en del af pilotprojektet blev der i samarbejde med de lokale bgrne- og ungeafdelinger og Hjer-
neskadecenter Virum udarbejdet materialer om arbejdsgange (Bilag 2).

Materialerne blev lokalt preesenteret inden projektets start for at sikre information til relevante per-
sonaler (leeger, sekreteerer, ergo- og fysioterapeuter) og sikre hensigtsmaessige arbejdsgange. Ma-
terialerne blev Igbende evalueret og justeret.

Undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopaed

| pilotprojektet blev der indgaet en samarbejdsaftale® med Hjerneskadecenter Virum i forhold til un-
dersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopaed. Hjerneskadecenter Virum er organiseret under
Den Sociale Virksomhed i Region Hovedstaden og har specialiserede kompetencer og tilstreekke-
lig volumen til at tilbyde specialiseret neurorehabilitering til barn og unge med erhvervet hjerne-
skade efter udskrivelse fra hospitalet.

Den samlede undersggelse omfattede:

% Indledende samtale med barnet/den unge og familien.
% Specifik undersggelse og test af barnet/den unge.
% Vurdering af rehabiliteringsbehov.

% Tilbagemelding til familien.

Der var i gennemsnit afsat 15 timer pr. patientforlgb inkl. tid til forberedelse og dokumentation. |
pilotprojektet var der ikke mulighed for ’fuld udredning’ ved barneneuropsykolog, da det ofte er
mere omfattende end 15 timer.

Den samlede undersggelse blev tilbudt til at kunne forega pa hospitalet, i eget hjem og pa Hjerne-
skadecenter Virum.

Hvis der var behov for tolkebistand, blev det planlagt.

Tidsfrister for undersggelsen

For at minimere ventetid og sikre hensigtsmaessige arbejdsgange i forhold til eventuel udarbej-
delse af en genoptraeningsplan blev der indgaet aftaler om tidsfrister.

Det blev tilstreebt, at undersggelsen af barnet/den unge blev padbegyndt senest fem hverdage efter
modtaget henvisning. Derudover blev den samlede undersggelse planlagt, sa der ikke gik mere
end fem hverdage fra den indledende samtale til den henvisende afdeling modtog en sammenfat-
ning af undersggelsen ved bgrneneuropsykolog og/eller logopaed.

3 Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader, Rigshospitalet (hgjt specialiseret funktion i forhold til hjerneskade-
rehabilitering af bgrn og unge) havde ved opstart af pilotprojektet ikke mulighed for at allokere ressourcer ti
projektet.
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Tveersektoriel koordination og samarbejde

Pa Socialstyrelsens hjemmeside (6) fremgar det, at syv kommuner i Region Hovedstaden har en
hjerneskadekoordineringsfunktion i forhold til barn og unge. For at sikre ensartet information til alle
29 kommuner om pilotprojektet, har der veeret holdt opleeg og sendt informerende mails til hjerne-
skadekoordinatorer/ hjerneskadekoordineringsfunktion pa voksenomradet®.

Kommunikationsvej mellem hospital og kommune

For at sikre en enkel kommunikationsvej mellem hospital og kommune, blev kommunerne oriente-
ret om at afprave en arbejdsgang, som de allerede var bekendt med fra voksenomradet.

Sammenfatning af den bgrneneuropsykologiske og/eller logopaediske undersggelse skulle sendes
som en korrespondancemeddelelse (KM) til 'Treening og forebyggelse’ med emneordet 'Hjerneska-
dekoordinering’.

Dette uanset om der ville veere tale om: a) Orientering uden behov for kommunal rehabilitering, b)
anbefaling om kommunale indsatser, eksempelvis i forhold til PPR eller c) tillaeg til eksisterende
genoptraeningsplan.

Udskrivningssamtale

Jf. Sundhedsstyrelsens anbefalinger pa voksenomradet (7), ber hospitalet afholde en udskriv-
ningssamtale med deltagelse af familien og relevante personer fra kommunen med henblik pa hen-
sigtsmaessig overlevering - seerligt hvis der vurderes at vaere behov for en genoptraeningsplan til
rehabilitering pa specialiseret niveau.

Det var i pilotprojektet ikke muligt at tilbyde deltagelse af bgrneneuropsykolog eller logopaed i
eventuel udskrivningssamtale pa hospitalerne.

4 lkke alle kommuner i Region Hovedstaden har en hjerneskadekoordinator eller en hjerneskadekoordine-
ringsfunktion pa voksenomradet.
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Resultater

Henvisninger og forlgb

| perioden 15. august 2023 til og med juni 2024 er der blevet sendt 39 henvisninger (Figur 1) fra
barne- og ungeafdelingerne i Region Hovedstaden. Fire henvisninger blev afvist, og der har i alt
veeret 35 forlab med behov for undersggelse ved bgrneneuropsykolog og/eller logopaed.

Figur 1. Fordeling af henvisninger og forlgb

39 henvisninger

|

[

4 afviste

henvisninger 35 forlgb

[ |
[ 1 | 1

14 vurderet ved
g ; 1 alder < 6 19 vurderet ved 1 vurderet ved
S commotio cerebri maneder bgrneneuropsykolog logopaed o rngg?géggzléolog

Tabel 2 og 3 viser henholdsvis fordelingen af antal forlgb i forhold til de henvisende hospitaler og
bopaelskommunerne.

Tabel 2. Fordeling af antal forlgb i forhold til de henvisende hospitaler (n=35).

Herlev Hospital Hvidovre Hospital Nordsjeellands Hospital Rigshospitalet
(Deltog fra marts 2024)
4 3 11 17

Tabel 3. Fordeling af antal forlgb i forhold til bopselskommune (n=35).
Kommune Antal forlgb
Ballerup 3
Brgndby 1
Bornholm 1
Egedal 3
Frederikssund 3
Frederiksveerk 1
1
1
2
1
R

Fredensborg
Gentofte
Gladsaxe
Greve

(Region Sjeelland deltog ikke i pilotprojektet, men en enkelt
patient fra Greve Kommune blev inkluderet)

Helsingar 5
Hillerad 1
Hvidovre 1
Kgbenhavn 8
2
1

Rudersdal
Vallensbaek
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Henvisningerne har primaert veeret afsendt i forbindelse med udskrivelse fra hospitalet eller ambu-
lant opfalgning mere end fire uger efter udskrivelse fra hospitalet (Figur 2).

Figur 2. Fordeling af antal forlgb i forhold til hvorndr i patientforlgbet vurderingen har foregaet (n=35).
Under indlaeggelse > 4 uger efter udskrivelse
3 forlgb (9%)

14 forlagb (40%)
De 35 bgrn og unge, som er blevet vurderet ved bgrneneuropsykolog og/eller logopeed, var i alde-
ren otte maneder til 17 ar; 22 piger og 13 drenge. De hyppigste diagnoser var neuroinfektion og
hjernetumor (Tabel 4).

2 - 4 uger efter udskrivelse
18 forlgb (51%)

Tabel 4. Fordeling i forhold til hjerneskadediagnose (n=35).

Hjernetumor Neuroinfektion Stroke Traumatisk hjerneskade
(Meningitis og encephalitis)
10 (28%) 17 (49%) 6 (17%) 2 (6%)

Undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopeed

Hvert forlgb og den samlede undersggelse blev tilrettelagt individuelt ud fra barnet/den unges og
familiens behov og egne gnsker.

| alle forlgb angav fagpersonen, at henvisningen til undersggelse var relevant’i hgj grad’, og i alle
forlab var gode rad og radgivning til familien relevant og nadvendig.

Bgrneneuropsykologen opgjorde de identificerede vanskeligheder i en overordnet kategorisering:
’Kognitive vanskeligheder’, ’emotionelle vanskeligheder’ og 'adfeerdsmaessige vanskeligheder’ (Ta-
bel 5).

Kategorien 'Kognitive fglger’ inkluderer mental udtreetning. Det betyder derfor ikke, at alle de delta-
gende bgrn og unge har haft kognitive vanskeligheder, der vurderes som langvarige eller perma-
nente funktionsnedseettelser. Men der har i alle tilfaelde vaeret en mental udtraetningsproblematik,
hvilket har veeret en vaesentlig udfordring og derfor et vaesentligt opmeaerksomhedspunkt for bar-
net/den unge. Dette har givet udslag i relevant radgivning til familierne. | 12 forlgb var kognitive fgl-
ger kombineret med emotionelle og/eller adfeerdsmaessige vanskeligheder.

Tabel 5. Fordeling i forhold til type af mentale faglger (n=35).

Kognitive Emotionelle Adferdsmaessige Ingen
vanskeligheder vanskeligheder vanskeligheder vanskeligheder
26 (74%) 10 (29%) 10 (29%) 4 (11%)

Logopaden opgjorde de identificerede vanskeligheder i en overordnet kategorisering: 'Sproglige
vanskeligheder’, 'talemotoriske vanskeligheder og ’kognitive kommunikationsvanskeligheder (Ta-

bel 6).

| to forlgb var de sproglige vanskeligheder kombineret med talemotoriske vanskeligheder.

Tabel 6. Fordeling i forhold til type af kommunikationsvanskeligheder (n=15).

Sproglige Talemotoriske Kognitive kommunikations- Ingen
vanskeligheder vanskeligheder vanskeligheder vanskeligheder
7 (47%) 4 (27%) 1 (7%) 5 (33%)
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Ligeledes har bgrneneuropsykologen og/eller logopaeden opgjort de identificerede funktionsevne-
nedseettelser i en overordnet kategorisering: 'Lette og afgraensede funktionsevnenedsaettelser’,
‘'omfattende funktionsevnenedsaettelser’ og 'omfattende og komplicerede funktionsevnenedsaettel-
ser’ (Tabel 7).

Ved tidspunktet for de enkelte undersggelser har der overordnet veeret stor forskel pa sveerheds-
graden af funktionsevnenedseettelserne i de 35 forlgb. Fra barn med et tydeligt rehabiliteringsbe-
hov og med et behov for en genoptraeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau - til bgrn
der har kunnet fortsaette svarende til almen skolegang og deltagelse i fritidslivet uden behov for
yderligere kommunal rehabilitering.

Tabel 7. Fordeling i forhold til graden af funktionsevnenedseettelse (n=35).

Lette og afgreensede Omfattende Omfattende og komplicerede
funktionsevnenedseettelser funktionsevnenedsaettelser funktionsevnenedsaettelser
9 (26%) 14 (40%) 12 (34%)

Lette og afgreensede funktionsevnenedsaettelser har veeret identificeret i ni forlgb. Otte af disse
barn/unge er blevet vurderet i forleengelse af et indlaeggelsesforlgb. Alle bgrn/unge med en mental
udtreetningsproblematik, og hvor der har vaeret behov for gode rad til familien.

Omfattende funktionsevnenedsaettelser har veeret identificeret i 14 forlgb. Seks bgrn/unge er
blevet vurderet i forleeggelse af et indlseggelsesforlgb, og otte bgrn/unge er vurderet mere end fire
uger efter udskrivelse. | alle forlgb har der veeret anbefalinger om specialiserede og specifikke ind-
satser i den kommunale rehabilitering, herunder kontakt til PPR og skole med henblik pa faglig
stgtte og radgivning.

Omfattende og komplicerede funktionsevnenedsaettelser har veeret identificeret i 12 forlgb. | to
forlgb blev barnet/den unge vurderet under indlseggelse og seks barn/unge vurderet i forleengelse
af indlaeggelsesforlgbet og fire barn/ unge mere end fire uger efter udskrivelse. |1 10 af de 12 forlgb
har barnet/den unge haft sa omfattende og komplicerede funktionsevnenedsaettelser, at der til den
henvisende afdeling har vaeret en anbefaling om at aendre specialiseringsniveauet i genoptree-
ningsplanen fra almen genoptreening til rehabilitering pa specialiseret niveau. | de to resterende
forlgb har der veeret anbefalet et specialiseret dagtilbud og statte til familien.

| de 10 forlgb, hvor der har veeret anbefalet en aendring af genoptraeningsplanens specialiserings-
niveau til rehabilitering pa specialiseret niveau, er det blevet effektueret i syv forlab (Tabel 8). Det
har ikke veeret muligt at se patientjournalerne. Derfor er det for pilotprojektet uklart, hvad der er
sket i de tre gvrige patientforlgb.

Tabel 8. Fordeling i forhold til type af kommunikationsvanskeligheder (n=10).

Genoptraeningsplan aendret Genoptreeningsplan Ingen genoptreeningsplan Uklart om der har veeret af-
fra almen genoptreening til udarbejdet til men KM sendt orientering fra hospital
Rehab. p& spec. niveau Rehab. pé spec. niveau
1 (10%) 6 (60%) 1 (10%) 2 (2%)

| flere forlgb har der veeret anbefaling om et muligt behov for specialiseret opfalgning pa bade kog-
nitive og/eller kommunikative vanskeligheder. Dette seerligt i forhold til bgrn og unge med omfat-

tende funktionsevnenedsaettelser samt bagrn og unge med en hjerneskade tidligt i livet, og som kan
have behov for opfalgning pa saerlige tidspunkter i ungdommen, eksempelvis milepaele i forhold til
skolegang.
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Tilbagemeldinger fra foreeldre, laeger, sekreteerer og hjerneskadekoordinatorer

Foreeldre
I langt stgrstedelen af forlgbene har barnet/den unge og deres foreeldre italesat udfordringer med
udtraetning efter den erhvervede hjerneskade.

Det har veeret centralt for bade foraeldrene og barnet/den unge at forstd mekanismerne bag den
type udtraetning, der kan opsta efter en hjerneskade.

Heriblandt, hvad der er forventeligt, og hvordan man konkret skal forholde sig til den nyopstaede
traethed (energiforvaltning).

Familierne har udtrykt, at den individuelle information og radgivning i pilotprojektet har hjulpet fami-
lien, s& barnet/den unge har faet gode forudsaetninger for at udnytte sine ressourcer og vende til-
bage til skole/uddannelse og fritidsliv.

Derudover har det medvirket til at hindre en uhensigtsmaessig fastholdelse i negative mgnstre efter
sygdomsforlgbet.

Laeger pa barne- og ungeafdelinger
Evalueringsskemaer er blevet sendt til udvalgte leeger pa barne- og ungeafdelingerne.

Der har veeret f besvarelser, hvor arsagen muligvis kunne veere en meget travl hverdag med be-
greenset tid besvarelse af evalueringsskemaet.

Besvarelserne er derfor ikke ngdvendigvis repraesentative for den samlede leegegruppe pa tveers
af barne- og ungeafdelingerne i Region Hovedstaden.

Hvad oplevedes som godt i pilotprojektet?

+ Det har i hgj grad veeret relevant med muligheden for undersggelse ved bgrneneuropsyko-
log og logopeed.

« Sammenfatningen af undersggelsen ved bgrneneuropsykolog og logopaed, har i hgj grad
veeret relevant for lzegen at leese.

+« Det har i hgj grad veeret relevant for det samlede neurorehabiliteringsforlgb med undersg-
gelsen ved bgrneneuropsykolog og logopaed.

Hvad gnskes mere af, og som ikke var muligt i pilotprojektet?
% Der har veeret forlgb med behov for en fuld udredning, hvilket ikke har veeret muligt.
% Mulighed for direkte kontakt mellem laege og bgrneneuropsykolog samt logopaed.
Sekretaerer pa bgrne- og ungeafdelinger
Fra sekreteererne har der generelt vaeret positive tilbagemeldinger i forhold til de enkle arbejds-

gange med at sende henvisning til Hierneskadecenter Virum og korrespondancemeddelelse til
kommunerne.
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Hjerneskadekoordinatorer
Der har veeret sendt et evalueringsskema ud til 15 kommuner i Region Hovedstaden. (Tabel 3),
men besvarelserne har vaeret fa, hvorfor besvarelserne ikke ngdvendigvis er repraesentative.

Det har ikke veeret muligt at opgere, hvorvidt informationen til kommunerne har veeret relevant i
forhold til: a) Behov for kommunal indsats eller b) ikke behov for kommunal indsats.

To kommuner har hver iszer i lgbet af efteraret 2023 indberettet en utilsigtet haendelse pa grund af
ingen eller mangelfuld genoptraeningsplan.

Hjerneskadekoordineringsfunktion pa barneomradet

Hvad oplevedes som godt i pilotprojektet:
« Det har i hgj grad veeret relevant at modtage en sammenfatning af undersggelsen ved bar-
neneuropsykolog og logopeed.
% Der har i hgj grad veeret behov for kommunal indsats pa baggrund af undersggelsen ved
barneneuropsykolog og logopaed.
« Det har i hgj grad veeret relevant for det samlede neurorehabiliteringsforlgb med undersg-
gelsen ved bgrneneuropsykolog og logopaed.
+ Sammenfatning af den samlede undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopaed er vi-
deresendt til andre relevante kommunale aktgrer (med samtykke fra familien).
« Det har i hgj grad veeret hensigtsmeessigt, at der er sendt en KM til ’hjerneskadekoordine-
ring’.
Hvad gnskes mere af og som ikke var muligt i pilotprojektet:

s Det har i hgj grad veeret behov for muligheden for en fuld udredning, seerligt ved bagrneneu-
ropsykolog

Hjerneskadekoordineringsfunktion pa voksenomradet

Hvad oplevedes som godt i pilotprojektet:

« Sammenfatning af den samlede undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopaed er vi-
deresendt til andre relevante kommunale aktgrer (med samtykke fra familien).

Hvad oplevedes som ikke relevant i pilotprojektet:

% Sammenfatning af den samlede undersggelse har slet ikke veeret relevant at modtage, da
hjerneskadekoordineringsfunktionen kun er pa voksenomradet og ikke bgrneomradet.
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Audit — udarbejdelse af en genoptraeningsplan

Som del af pilotprojektet blev der pa en af regionens bgrne- og ungeafdelinger gennemfart en jour-
nalaudit med henblik pa udarbejdelse af en genoptraeningsplan.

For 2022 og 2023 blev henholdsvis 14 og 20 journaler gennemgaet.

Ved gennemgang af journalerne blev det vurderet, at der kunne argumenteres for, at flere bgrn og
unge burde have haft en genoptreeningsplan, og at der var flere genoptraeningsplaner med spar-
somt indhold.

I ingen af patientforlgbene var der sendt skriftlig advisering til kommunerne eller afholdt en tveer-
sektoriel udskrivningssamtale som anbefalet af Sundhedsstyrelsen (3).

I hvilket omfang der har veeret telefonisk kontakt til kommunerne, vides ikke.

Opmaerksomhedspunkt
Ovenstaende er ikke ngdvendigvis repraesentativt for regionens gvrige barne- og ungeafdelinger.

Undervisning

Som del af pilotprojektet er b@rne- og ungeafdelingerne blevet tilbudt undervisning af det tveerfag-
lige personale med henblik pa viden om:

« Kognitive vanskeligheder som falge af erhvervet hjerneskade.

% Hjernens plasticitet — udvikling af hjernen hos barnet/den unge med en erhvervet hjerne-
skade.

+ Geeldende lovgivning om genoptraeningsplan.

Det primeere formal var at understgtte personalet i:

< At identificere kognitive vanskeligheder og gge opmaerksomheden pa barnet/den unges
hjerne i udvikling.
« At udarbejde genoptreeningsplaner efter geeldende lovgivning.

Der er p.t. blevet undervist pa to bagrne- og ungeafdelinger.

@vrig undervisning planleegges i efteraret 2024.
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Sammenfatning og anbefalinger

Sammenfatning og anbefalinger er baseret pa erfaringer fra pilotprojektet.

Formalet med anbefalingerne er at understgtte en ensartet indsats i overgangen fra hospital til
kommune med henblik p& sammenhaengende neurorehabiliteringsforlgb for barn og unge med er-
hvervet hjerneskade i Region Hovedstaden.

Anbefalingerne har fokus pa at beskrive indsatser, der visiteres efter sundhedsloven, men hjerne-
skaderehabilitering efter udskrivelse omfatter ofte ogsa indsatser inden for andre lovomrader.

Tveerfaglig vurdering med henblik pa en genoptraningsplan

Seerligt ved en genoptraeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau er det en forudsaetning
at inddrage specialiserede faglige kompetencer.

Pilotprojektet har vist:
< At der pa tveers af bgrne- og ungeafdelingerne med hovedfunktionsniveau er barn og unge
med nyopstaet hjerneskade, som har behov for undersggelse ved bgrneneuropsykolog og
logopaed med henblik pa en genoptraeningsplan (Tabel 2). Dette pa baggrund af mistanke
om kognitive og/eller kommunikative vanskeligheder.

+ At de bgrn og unge, som er blevet vurderet ved bgrneneuropsykolog og logopaed, har haft
forskellige vanskeligheder som fglge af hjerneskaden og dermed forskellige behov i forhold
til undersggelsens omfang, tilretteleeggelse af undersggelsesforlgbet (Tabel 5-7) og anbe-
falede indsatser.

< At det har veeret relevant at henvise bgrn/unge pa forskellige tidspunkter i det samlede pati-
entforlgb i hospitalsregi (Figur 2).

< At det har veeret muligt at indga aftaler om tidsfrister og skabe et flow i forhold til hensigts-
maessige arbejdsgange med henblik p& at minimere ventetid.

< En indikation p3, at der udarbejdes for fa genoptraeningsplaner, og at kvaliteten er varie-
rende.
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Anbefalinger

% Alle bgrne- og ungeafdelinger i Region Hovedstaden bgr have mulighed for at hen-
vise til bgrneneuropsykolog og logopaed.

% Undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopesed bgr samles ét sted for at sikre
tilstraekkelig volumen og specialiserede kompetencer. Det vil give mulighed for at
skabe et steerkt fagligt miljg og samtidig sikre patientforlgb med begreenset vente-
tid, eksempelvis under ferie og sygdom.

<+ Muligheden for undersggelse bgr tilbydes pa forskellige tidspunkter i det samlede
neurorehabiliteringsforlgb i forhold til individuel kompleksitet og individuelle behov:

a) Under indlaeggelse, b) ambulant i forleengelse af et indlseggelsesforlgb
eller c) ambulant maneder efter udskrivelse.

% At selve undersggelsen ved bgrneneuropsykolog og logopaed kan gradueres i for-
hold til individuel kompleksitet og individuelle behov:

a) Tilsyn/screening, b) afgreenset vurdering og test eller ¢) fuld udredning.
< At der pa baggrund af den samlede undersggelse kan vaere behov for indsats:

a) Radgivning til familie og kommune, b) en genoptraeningsplan eller c) am-

bulant opfalgning pa undersggelsen. Dette i forhold til aldersmilepzele.

«» At der ivaerkseettes indsatser rettet mod vidensniveau og arbejdsgange for at un-
derstgtte hospitalerne i at efterleve kravene i lovgivningen om genoptraeningspla-
ner.

Opmeerksomhedspunkter

« Pilotprojektet har omfattet undersggelse ved bgrneneuropsykolog og logopaed. Generelt er
der behov for involvering af flere faggrupper, eksempelvis bgrneneurolog, ergoterapeut, fy-
sioterapeut og pleje med henblik pa udarbejdelse af en genoptraeningsplan. Krav til involve-
ring kan variere i forhold til individuel kompleksitet og individuelle behov. Dette er dog ikke
blevet belyst i pilotprojektet.

< Henvisning til undersggelse ved barneneuropsykolog eller logopaed er sket pa baggrund af
mistanke om kognitive og/eller kommunikative fglger. Der kan vaere bgrn og unge, som
ikke er blevet identificeret, men med et behov.

« Det har ikke veeret muligt at henvise bgrn og unge med sygdomsdebut fgr den 1. januar
2023, hvorfor behovet for revurdering af rehabiliteringsbehovet ikke er belyst. Det samme
geelder i forhold til opfalgning pa en indsats.

+ De undersggte barn og unge havde forskellig kompleksitet i forhold til funktionsevne og re-
habiliteringsbehov. Varetagelse af undersggelse kraever specialiserede kompetencer med
indgdende og specifik viden om blandt andet hjerneskaderehabilitering i hele neurorehabili-
teringsforlgbet: Hjernens plasticitet i forhold til erhvervet hjerneskade hos barnet/den unge
(skadens betydning i forhold til alder), familieperspektivet og pargrendearbejde.

< Det er vigtigt at indga og deltage i samarbejder pa tveers af fag og sektorer med henblik pa

et individuelt og sammenhaengende neurorehabiliteringsforlab.
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Tveersektoriel koordination og samarbejde

Pilotprojektet har vist
% At bgrn og unge med erhvervet hjerneskade har behov for kommunal indsats efter udskriv-
ning fra hospitaler.

» At den enkelte kommune modtager fa barn og unge med erhvervet hjerneskade (Tabel 3).

» At det er muligt med én kommunal indgang ved brug af en korrespondancemeddelelse,
som vedrgrer kommunal genoptraening/rehabilitering, men internt i kommunen kan der
veere forskellige behov for, hvem der informeres.

% At der ikke med sikkerhed afholdes udskrivningssamtale med kommunal deltagelse. Dette
ved behov for en genoptraeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau.

Anbefalinger
% At der iveerkseettes indsatser rettet mod arbejdsgange for at understgtte hensigts-
maessig overlevering mellem hospital og kommune, nér en patient har behov for
rehabilitering efter vurdering pa et givent tidspunkt i forlgbet:

o Tidlig advisering i de patientforlgb som har en kompleksitet og et behov for
en genoptraeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau.

o Afholdelse af afsluttende konference i de patientforlgb, som har en kom-
pleksitet og et behov for en genoptraeningsplan til rehabilitering pa speciali-
seret niveau.

«» At der iveerkseettes indsatser, der informerer kommunerne om én kommunal ind-
gang, sa de kan sikre interne hensigtsmaessige arbejdsgange.

< At der i Region Hovedstaden ivaerksaettes tveersektorielle indsatser i forhold til gen-
optraeningsplanen samt tveersektoriel koordination og samarbejde.
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Perspektivering

For tveersektorielt at sikre sammenhaengende neurorehabiliteringsforlgb til bagrn og unge med er-
hvervet hjerneskade af hgj kvalitet, forudseetter det tilstraekkelig volumen, specifikke neurofaglige
kompetencer inden for hjerneskaderehabilitering og aftaler om koordination og samarbejde mellem
hospitaler og kommuner i Region Hovedstaden.

Fglgende indsatsomrader kan med udgangspunkt i erfaringer fra pilotprojektet understgtte dette:

1. Oprettelse af regional funktion med mulighed for tveerfaglig vurdering af barnet/den unge -
"Rette vurdering pa rette tidspunkt med specialiserede faglige kompetencer og brug af me-
toder, der sikrer inddragelse af familien”.

2. @get vidensniveau blandt de sundhedsprofessionelle og koordination af arbejdsgange pa
regionens bgrne- og ungeafdelinger, der understgtter udarbejdelse af genoptreeningsplaner
efter geeldende lovgivning.

3. Forpligtende tveersektoriel samarbejdsaftale om advisering, udskrivningssamtale og kvalitet
af genoptraeningsplanen, herunder tveersektoriel audit.
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Bilag 1: Kriterier for behovet for undersggelse

Leegelig diagnosticeret akut/nyligt opstaet hjerneskade.
Diagnosticeret ved CT-/MR-skanning, lumbalpunktur eller anden relevant undersggelse.
Behov for logopaedisk undersggelse
e Ved mistanke om, at barnet/den unge har kommunikative fglger (sprog og/eller tale).
¢ Ved mistanke om afasi, dysartri, stemmevanskeligheder eller taleapraksi.

e Ved mistanke om kognitive kommunikationsvanskeligheder. Eksempelvis nedsat initiativ i
samtalen eller tangential kommunikation.

Behov for bgrneneuropsykologisk undersggelse

¢ Ved mistanke om kognitive fglger, eksempelvis nedsat hukommelse, opmaerksomhed (her-
under neglekt), koncentration, indlaeringsevne eller mental udtraetning.

¢ ed mistanke om emotionelle fglger, eksempelvis falelsesmeessig labilitet eller falelsesaf-
fladning.

¢ Ved mistanke om adfeerdsmaessige falger, eksempelvis agitation eller psykomotorisk haem-
ning.
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Bilag 2: Materialer ift. arbejdsgange
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Bilag 3: Tre case-beskrivelser

Case 1l

Case — komplekst og behov for genoptreeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau. Casen
har ikke faet det rette rehabiliteringstilbud efter udskrivelse fra hospitalet, da genoptraeningsplanen
burde have veeret til rehabilitering pa specialiseret niveau.

Et yngre barn indlsegges med udtalt kraftnedseettelse i venstre side og scanninger viser infarkt i
hgjre side af hjernen.

Under indlaeggelsen modtager barnet ergoterapi. Ved udskrivelse beskrives antydningsvist tegn til
venstresidig facialisparese, udtaleproblemer samt eendret adfeerd. Barnet udskrives med en gen-
optraeningsplan til almen genoptraening (ergoterapi). Otte maneder efter udskrivelse sendes en
henvisning til barneneuropsykologisk og logopaedisk undersggelse.

Barnet beskrives af foreeldre at have eendret sig pa flere omrader efter hjerneskaden og har udfor-
dringer ved a&endret adfeerd, hvilket vanskeligger skolegangen.

Pa baggrund af de bagrneneuropsykologiske og logopzediske test, observation og hverdagsbeskri-
velser, vurderes barnet at have betydelige udfordringer med manglende regulering og opmaerk-
somhed samt et sprogligt funktionsniveau, der ligger betydeligt under, hvad der forventes for alde-
ren.

Der vurderes omfattende kognitive og sproglige falger efter stroke - og sammenlagt behov for hel-
hedsorienteret tvaerfaglig rehabilitering i forhold til bade mundmotorisk, kognitivt og sprogligt funkti-
onstab. | vurderingen anbefales en genoptraeningsplan til rehabilitering pa specialiseret niveau.

Hospitalet imgdekommer dette og sender en korrespondancemeddelelse som tillseg til eksiste-
rende genoptraeningsplan til kommunen.

Case 2
Casen viser vigtigheden af en specifik vejledning i forhold til bl.a. handtering af traethed som falge
af erhvervet hjerneskade, sa fglgerne forstas korrekt, og netveerket kan yde relevant statte.

En teenager med fglger efter operation af hjernetumor.
Tre maneder efter udskrivelse henvises teenageren til barneneuropsykologisk undersggelse.

Den neuropsykologiske vurdering viser en udpraeget hjernetraethed. Teenageren gar i skole 3,5
time om dagen og beskriver traethed, hovedpine, ondt i maven og ryggen. Iseer traetheden pavirker
drengens funktionsniveau i hverdagen. Teenageren har mindre energi, traekker sig fra sin venner
og bliver hurtigere vred. P& baggrund af den neuropsykologiske undersggelse modtager familien
specifik radgivning om hjernetraetheden og handtering heraf.

Via korrespondancemeddelelse sendes anbefalinger til kommunen om stillingtagen til, hvordan
drengen skolefagligt skal stattes og et evt. behov for specialpsedagogisk stgtte. Desuden anbefa-
les trivselssamtaler.
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Case 3

Casen er et eksempel pa hvordan komorbiditet kombineret med en erhvervet hjerneskade kan
komme til udtryk og hvordan der er behov for en neuropsykologisk vurdering med henblik pa speci-
aliseret indsats.

En teenager bliver indlagt med meningitis.

Teenageren er indlagt i otte dage og henvises kort efter udskrivelse fra hospitalets bgrneafdeling til
neuropsykologisk undersggelse. Samtidig i gang med gradvis tilbagevenden til gymnasiet.

Den neuropsykologiske vurdering viser et alderssvarende niveau i forhold til kognitive forudsaetnin-
ger, men pigen beskriver en betydelig udtraetnings- og hovedpineproblematik.

Hovedpinen er en preeeksisterende problematik grundet tidligere HSV2-virus, men efter meningitis-
forlabet har hovedpinen sendret karakter og er mere generende. Det anbefales derfor pa baggrund
af vurderingen, at familien tiloydes specialiseret indsats i forhold til smertehandtering og udtreet-
ningsproblematik. Formalet er gget livskvalitet og @get funktionsniveau i hverdagen. Herudover an-
befales radgivning om energiforvaltning.

Anbefalingerne sendes til kommunen via korrespondancemeddelelse.
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