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Klare mal for fremtidens indsatser

Dette er Hjernesagens nye handleplan for stroke med mal-
setninger og anbefalinger, derer blevet til pa baggrund af
de seneste data og nyeste evidens fra Danmark og Europa.

Handleplan for stroke er et vigtigt redskab i kampen for, at
feerrerammes af stroke, ogatde, derrammes, far de bedste
muligheder foratleve et godt liv.

Stroke ogandre erhvervede skader pa hjernen koster hvert ar
det danske samfund milliarder af kroner, men der kan goeres
meget for at mindske bade skonomiske udgifter og men-
neskelige omkostninger. Sygdommen medfarer alvorlige
handicap og mere end tusinde dedsfald arligt - mens bade
de overlevende og deres parerende i mange tilfeelde oplever
betydelige tab af livskvalitet.

Planen sztter klare mal for forebyggelse, forbedret diagno-
stik og behandling, sa flere overlever med udsigt til bedre livs-
kvalitet, ligesom den sigter mod at ege danskernes vidensni-
veau om stroke.

Den teknologiske udvikling gar hurtigere end nogensinde
- ogrummer store perspektiver, eksempelvis for tidlig identi-
fikation, men ogsa for rehabilitering efter stroke.

Vihariarbejdet med den danske handleplan taget udgangs-
punktifeelles europaeiske mal, som er udarbejdetiet sam-
arbejde mellem European Stroke Organisation (ESO) og den
feelles patientorganisation, Stroke Alliance for Europe (SAFE).

God leeselyst
Jens Bilberg Anne Hertz Louisa Marguerite Christensen
landsformand for Hjernesagen direkter for Hjernesagen forperson for Dansk Stroke

Selskab
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Baggrund

Omkring12.000 danskere rammes hvert ar af stroke. Hertil
kommer naesten 4.000 tilfaelde af forbigdende blodpropper,
ogsa kaldet TCI.

Stroke er den primaere arsag til handicap hos voksne. Om-
kring halvdelen af de mennesker, der rammes af stroke, far
en eller flere alvorlige fysiske, kognitive, adfaerdsmaessige
eller kommunikative falgevirkninger. For godt en tredjedel
vil folgerne veere til stede i flere ar eller livslangt, ligesom alle
ramt af stroke lever med en eget risiko for et livi ensomhed,
atudvikle depression, epilepsi, smerter, spasticitet, demens
oginvaliderende traethed.

Hvis vi fremskriver den nuveerende demografiske udvikling,
vilantallet af mennesker, der rammes af stroke, stige betyde-
ligti de kommende ar, alt andet lige.

Denne tendens er geeldende i hele Europa og skyldes pri-
meert, at befolkningerne bliver aldre.

Omkostningerne ved stroke
Bade de direkte og afledte omkostninger ved stroke er meget
omfattende.

De seneste danske beregninger viser, at udgifter til udred-
ning, behandling og pleje udger 7,5 milliarder kroner arligt,
mens de afledte arbejdsmarkedsrelaterede omkostninger er
pa 5,6 milliarder kroner.

Disse tal giver imidlertid langt fra det fulde billede af om-
kostningerne. Fx er det ikke muligt at beregne de omkostnin-
ger,som er forbundet med, at parerende passer og plejer den
syge. Tilsvarende er det heller ikke muligt at sette belab pa
de omkostninger, der er forbundet med eksempelvis forsin-
ket skolegang og lavere uddannelsesniveau hos berne- og
ungeparerende.

Fordi der mangler data om den neurarehabilitering, der

ydes fra kammunerne, er det heller ikke muligt at tage disse
betydelige udgifter med i beregningen. Ogsa de belab, som
den enkelte selv betaler til genoptraening og anden statte, er
et morketal.

En forbigdende blodprop kan
vaere et alvorligt forvarsel om, at
man senere rammes af et starre
stroke - og kan ogsa i sig selv
give starre eller mindre folgevirk-
ninger.

Fakta
Udvalgte felgevirkninger efter
stroke:
- 30 procent rammes af afasi

- 30 procent udvikler depression
efter stroke

- 30 procent rammes pa synet

- 1ud af5 lever med demens efter
stroke

Stroke
- Erden hyppigste arsag til, at voks-
ne far et handicap

- Koster hvert ar samfundet mindst
7,5 mia. kr.iudredning, pleje og
behandling og 5,6 mia.itabtar-
bejdsfortjeneste

- Erden sygdom, som kraever flest
plejedegnisundhedsvasenet

- Mere end 110.000 lever med
diagnosen



Find referencer og la&es mere om kvalitet i det samlede forlab pa
(=== www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Kvaliteti det samlede forleb

Mennesker, der rammes af stroke, har behov for en lang
reekke forskellige indsatser: Symptomerne skal hurtigt
identificeres og ambulancen tilkaldes. Herefter begyndes
den relevante akutte behandling, vurdering af neuroreha-
biliteringsbehov, udarbejdelse af genoptraeningsplan og
efterfoelgende neurorehabilitering. Endelig felger forskellige
tiltag, der understetter livet med stroke sa godt som muligt
for bade den ramte og de parerende.

Forlaeb med stroke ber opfattes som et samlet forleb, som
typisk bestar af fem faser: Den prazhospitale indsats, den
akutte indsats, hospitalsbehandling, rehabilitering samt
livet med stroke.

Forebyggelse af stroke er en vedvarende indsats, som ber
teenkes indialle faser af et rehabiliteringsforlab.

Ulighed pa strokeomradet

Dansk sundhedspolitik harigennem artier haft som et bee-
rende princip, at adgang til sundhedsvaesenets ydelser skal
veere ensartet uanset alder, kan, etnicitet, socioekonomiske
forhold og bopeel.

Desveerre er der pa stroke-omradet en betydelig ulighed.
Bade Rigsrevisionen og Sundsstyrelsen har saledes pavist,
atuligheden betyder, at sarbare patientgrupper ikke modta-
ger optimale behandlingstilbud og har en hej overdedelig-
hed.

For at ege ligheden bar der derfor seettes ind med malret-
tede indsatserialle dele af det samlede strokeforleb samt
forebyggelse af stroke.

En raekke af handleplanens an-
befalinger geelder ogsa menne-
sker, der er ramt af andre typer
af senhjerneskade - det gaelder
saerligt anbefalingerne, der er
rettet mod overgang fra hospi-
talet, rehabilitering, livet med
stroke samt livet som parerende.

©0000000000000000000000000000000000000 o
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Fakta

- Ni ud af ti tilfeelde af stroke er
relateret til faktorer, der kan
reduceres eller forebygges helt

- 60 procent af alle strokepatienter
har forhejet blodtryk

- Enud af fem far stroke efter
hjerteflimmer

Risikoen for at blive ramt af stro-
ke er hejest blandt eeldre samt

i grupper med lav socioskono-
misk status og lav uddannelse.

Forebyggelsestiltag ber derfor
ogsa malrettes disse grupper.
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10

Forebyggelse

Det er muligt at forebygge stroke i langt hejere grad, end vi
gor i dag. Ved at sikre mere effektiv forebyggelse, vil det veere
realistisk at reducere det absolutte antal af stroketilfeelde
med 15 procentinden for de kommende 10 ar.

Behandling, der nedsaetter blodtrykket samt behandling af
hjerteflimmer, kan mindske risikoen for stroke. Seks ud af
ti mennesker med stroke har forhejet blodtryk, mens hver
femte lider af hjerteflimmer. Samtidig er den sakaldte livs-
tidsrisiko for at udvikle hjerteflimmer stigende i Danmark.

Derfor kan en malrettet opsporing og behandling af hjerte-
flimmer og forhejet blodtryk i udvalgte risikogrupper, fx
mennesker der tidligere har haft et stroke, har diabetes eller
hjertesygdom, veere med til at se2nke antallet af stroketil-
feelde i Danmark. Her kan nye teknologier som eksempelvis
kunstig intelligens maske komme til at spille en afgerende
rolle med at identificere sarligt udsatte befolkningsgrupper.

Strukturelle tiltag

Det enkelte individ kan gennem livsstilsaendringer gare
meget selv for at nedsaette risikoen for stroke. Hvis forebyg-
gelse for alvor skal have effekt, er strukturelle forebyggelses-
tiltag dog ogsa nedvendige.

Det kan fx vaere hejere afgifter pa usunde fedevarer, alkohol
og tobak. Eller at byrummet designes, sa det inspirerer til
fysisk aktivitet. Ogsa tiltag, der reducerer luftforurening og
farlige kemiske stoffer i miljoet, har effekt.



Hjernesagens anbefalinger
tileget forebyggelse

* Forebyggelse af stroke skal veere en del af den nye danske
folkesundhedslov

e Malrettet oplysning om forebyggelse af stroke og konkrete
forebyggende indsatser til seerlige risikogrupper

* Hojere afgifter pa cigaretter og alkohol samt vanskeligere
tilgeengelighed

¢ Lavere afgifter pa sunde fedevarer

¢ Mere fokus paletadgangtilmotion, fxved atindrette det
offentlige rum, séa detansporer til fysisk aktivitet

Find referencer, flere anbefalinger og laes mere om forebyggelse pa
www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Den praehospitale
indsats

Tiden er altafgerende i den akutte fase af strokebehandlin-
gen: Jo hurtigere man kommer i behandling, desto mindre

er risikoen for alvorlige faelgevirkninger. Internationalt taler
man om Time is brain, og i Danmark har vi vaeret dygtige til at
nedbringe tid fra ankomst pa hospital til opstart af behand-
ling betydeligt.

Det er sket som felge af en vedvarende indsats med fokus pa
optimering af alle arbejdsgange. Antallet af patienter, som
modtager relevant behandling, er derfor i dag blandt de hoje-
ste pa verdensplan og komplikationsraten ganske lav.

Men det kan geres endnu bedre.

Befolkningens kendskab til de akutte symptomer pa stroke
er fortsat mangelfuld. Nationale symptomkampagner er et
vigtigt redskab tilat udbrede viden om de mest almindelige
tegn pa stroke i befolkningen som helhed. Der ber ogsa til-
rettelaegges kampagner, som er malrettet faggrupper, der
arbejder med mennesker med haj risiko for at fa stroke. Det
ber derfor sikres, at personale pa fx plejehjem og hjemmeple-
jen har den relevante viden om stroke.

Tilsvarende skal andre kampagner malrettes mennesker
med lavindkomst, lavt uddannelsesniveau og anden etnisk
herkomst end dansk.

Fokus pa god visitation
Afstanden til det rigtige behandlingssted er en vigtig faktor,
nar det gelder overlevelse og godt resultat.

I dag nar kun 50 procent ind pa hospitalet tidsnok til at kun-
ne fa den rette behandling til oplesning af blodpropper.

Fokus pa eget viden om symptomer kombineret med god
visitation og sikker kommunikation er nedvendig for, at flere
nar hospitalet i tide.



Hjernesagens anbefalinger tilden
praehospitale indsats

¢ 70 procent af patienterne skal na ind pa hospitaleti tide til
at modtage behandling

¢ Viskal fastholde og udvikle kvalitetskontrol og kvalitets-
udvikling for at fastholde og forbedre de gode resultater, vi
allerede har naeti Danmark

¢ Nationale symptomkampagner skal fortseette og malrettes
seerlige befolknings- og faggrupper ’

Find referencer og l&es mere om den preehospitale indsats pa




Den akutte udredning
og behandling

For at sikre det bedst mulige forleb skal patienten ved an-
komst til sygehuset modtages af et akut stroketeam pa et
strokecenter. Det vil sige et team bestaende af vaskular neu-
rolog, sygeplejerske, porter og neuroradiolog, der har viden
om og erfaring med at modtage patienter med stroke.

I Danmark er den akutte strokebehandling samlet fa steder.
Det er afgarende, at denne struktur fastholdes, og at indsat-
sen lebende kvalitetssikres. Dette sker blandtandet ved at
indrapportere til Dansk Strokeregister samt anvende data til
atunderstotte det labende kvalitetsarbejde.

Fakta
- 12013 modtog 19,6 procent af alle strokepatienteri Dan-
mark blodpropsoplesende behandling.

- 12024 er vi naet op pa, at 22 procent far denne behand-
ling.



Hjernesagens anbefalinger
for den akutte behandling

¢ 70 procent ber modtages pa sygehus inden 4,5 timer efter
symptomdebut

¢ Alle patienter, der kan have gavn af det, skal have blod-
propsoplesende behandling, svarende til mindst 20 pro-
cent af alle patienter

¢ Viskal fastholde en centraliseret akutbehandling, hvor pa-
tienten maeder et team, der lever op til faglige anbefalinger,
og tilbydes de anbefalede undersegelser

Find referencer og la2s mere om den akutte behandling pa
www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Fakta

- Nar man rammes af stroke, vil

der vaere ca. 15 procent risiko for,
at man far et nyt stroke indenfor
den kommende uge. Indleegges
man pa et strokeafsnit reduceres
risikoen betydeligt.

Fakta
- 12025 har Sundhedsvasenets
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Kvalitetsinstitut etableret et nyt
dansk tvaerfagligt og tveersekto-
rielt kvalitetsregister for neuro-
rehabilitering. Deter etvigtigt
redskab til at understaette kvali-
tetsudvikling, ogsaiden tidlige
rehabilitering.

Behandling og tidlig
rehabilitering

Mennesker med stroke bar, efter den akutte behandling, ind-
leegges pa et specialiseret strokeafsnit. Et sddant afsnit er
kendetegnet ved, at man udelukkende eller primaert udreder,
plejer og behandler strokepatienter. Afsnittet er bemandet
med specialuddannet personale, treenet i samtalestette, der
arbejder interdisciplinert.

Behandling pa et specialiseret strokeafsnit seenker risikoen
for dad, blivende handicap eller behov for plejehjem markant
-uanset patientens alder.

Tidlig neurorehabilitering

Individuelt tilrettelagt neurorehabilitering er helt centralt
underindleeggelsen pa strokeafsnit. Den skal udferes af tveer-
fagligt personale med specialiseretvidenom omradet.

Neurorehabiliteringskalforegéaietinterdisciplinaertsam-
arbejde, ledetafen leege med ekspertise i stroke, og der baer
foreligge en konkret planforrehabiliteringunderindlaeggelse.

Selvom en meget stor andel af de personer, som rammes af
stroke i Danmark, indleegges pa et strokeafsnit (30 procent
i 2024), er der stadig regionale forskelle, og der er ligeledes

forskelle, som relaterer sig til patientens socialgruppe.

Den gennemsnitlige indleeggelse pa strokeafsnit i Danmark
bliver stadig kortere. Det er en udfordring, fordi behandlings-
effekten dermed muligvis reduceres. Det er derfor afgarende,
atderide kommende ar arbejdes malrettet med, hvordan
den effekt, der opnéas pa et strokeafsnit, kan fastholdes -
trods kortere indlaggelser.

I nogle tilfeelde kan overgangen mellem indlaeggelse og eget
hjem lettes ved forskellige stettende indsatser fra fagper-
soner pa hospitalet ogi hjemkommunen. For personer med
et mildt tilmoderat stroke kan det vaere gavnligt at blive
udskrevet tidligt fra hospitalet med et efterfelgende besag
af et tveerfagligt team i hjemmet, der skal sikre en god over-
levering til den kommunale rehabilitering. Andre former for
taet samarbejde mellem hospital og kemmune kan ligeledes
veere med til at sikre, at kvaliteten af behandling og genop-
treening bevares - ogsa uden for hospitalet.




Hjernesagens anbefalinger for
behandling og tidlig rehabilitering

e 90 procent af alle strokepatienter skal indleegges pa stroke-
afsnit

e Bade regioner og kommuner forpligtes til at indberette data
til det nye tveerfaglige og tvaersektorielle neurorehabilite-
ringsregister. Data herfra skal bruges til at udvikle kvaliteten
af rehabiliteringen

e Strokeafsnit, som felger forskningsbaserede definitioner og
faglige anbefalinger, bar bevares og udviklesi alle regioner

Find referencer og la2¢s mere om behandling og tidlig rehabilitering
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan

e ™

"1. :.




MOD VIRKELIGHEDEN

Hele vores forlab har veeret praeget af virkelig darlige overgange. Forst fra
sygehuset til den specialiserede genoptraening og dernast manglede der
simpelthen styring pa hele det kommunale forlab. Jeg er helt sikker pa, at det
sidste ogsa haenger sammen med, at der ikke er en hjerneskadekoordinator

i vores kammune. Vi kan here fra andre, at de har oplevet helt anderledes

kontrollerede forlab i kommuner, der netop har en hjerneskadekoordinatar,

sa man har én indgang med alle sine spergsmal. Vi har simpelthen ikke vidst,

hvem vi skulle ga tili kommunen.«

Kristina Due Aagren, Greve | Gift med Bjarne Aagren, der blev ramt af stroke i 2023
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Overgang fra hospitalet

Overgangen fra hospitalet til eget hjem eller andre indsatser
opleves ofte kaotisk for patienter og parerende. Det tveer-
sektorielle samarbejde er desvaerre ofte praeget af darlig
kommunikation og manglende reel patient- og parerende-
inddragelse, og at der ligefrem mangler klarhed omkring
ansvarsfordeling.

Det geelder bade forlab, hvor patientens tilstand kraever
fortsat degnpleje, kemmunal hjeelp i hjemmet og i de mindre
komplekse forlab, hvor patienten udskrives direkte til eget
hjem, eventuelt med kommunale rehabiliteringsindsatser.

Der er behov for betydeligt bedre tvaersektorielt samarbejde.
Der bor derfor skabes et feelles ansvar for forleb og ekonomi,
ligesom det skal sikres, at genoptraningsplan, plejeforlabs-
plan mv. faktisk nar frem til de relevante personeri patien-
tens videre forlab. Med stadigt kortere indleeggelsestider og
flere opgaver, som flyttes tilkommunerne, er der et tilsva-
rende starre behov for bindende nationale standarder, bade
forindsatser, kompetencer og teknologier samt kravom
indberetning af data og kvalitetssikring.

Genoptraeningsplanen er afgerende

Den lovpligtige ret tilen genoptraningsplan er et stort frem-
skridtiarbejdet for at sikre bade rette og rettidige indsatser.
Genoptreeningsplaner giver adgang til vigtig viden for dem,
der er ansvarlige for rehabilitering, og er samtidig et godt
redskab til dimensionering af de sundhedsfaglige indsatser.

Undersegelser fra Rigsrevisionen og Sundhedsstyrelsen
viser imidlertid, at regionerne fortsat ikke fuldt overholder
deres forpligtelse tilat udarbejde genoptraningsplaner. De
afslorer ogsa store forskelle mellem regionerne pa dette
omrade, samt at kommunikationen mellem regioner og
kommuner er mangelfuld. Endelig er det ogsa klart, at krav
om patientinddragelse ofte ikke overholdes.

Forbipasserende
blodpropper

I Danmark indlaegges hvert ar
4.000 personer med diagnosen
TCI. Detvil sige, at de har haft
forbigaende symptomer pa et
stroke. Helt op mod halvdelen
af denne gruppe oplever en grad
af eksempelvis eget treethed,
nedsat hukommelse, nedsat
koncentration og depression.

Der er behov for yderligere forsk-
ning for at kortlaegge arsager og
behandlingsmuligheder, og indtil
da anbefales det, at alle efter et
TCI modtager information om,
atdetikke er ualmindeligt at
opleve oget traethed og andre
udfordringer i efterforlebet.

©0000000000000000000000000000000000000 o
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Hjernesagens anbefalinger
tilovergangen fra hospitalet

Det er afgerende, at beslutningen om, at store dele af an-
svaret for genoptraening pa avanceret niveau og rehabilite-
ring pa specialiseret niveau fremover placeres i regionerne,
faktisk realiseres

Nationalt ber der sikres monitorering af genoptraeningspla-
ner, sa planerne udfyldes rettidigt med inddragelse af de
relevante fagpersoner. De ber desuden iveerkseettes rettidigt
og fortseette sa leenge, der er et forbedringspotentiale

Alle strokeafsnit og kommuner skal implementere de sam-
me metoder til at sikre reel patientinddragelse

Alle strokepatienter ber tilbydes ambulant kontrol minimum
tre maneder efter udskrivelsen

Kvalitetssikring af genoptraeningsplanerne skal understot-
tes af data fra det danske rehabiliteringsregister

Find referencer, flere anbefalinger og la&&es mere om overgangen fra
hospitalet pd www.hjernesagen.dk/strokehandleplan




Rehabilitering efter udskrivelse

Effektiv genoptraening og rehabilitering oger bade den en-
keltes evne til at klare sig selv samt livskvaliteten hos ramte
savel som parerende. Dermed er der et stort potentiale for at
mindske bade individuelle og samfundsmaessige omkostnin-
ger ved stroke.

En afgerende barriere er, at vii Danmark, pa tveers af sektorer
samt offentlige og private leverandarer, ikke samarbejder
godt nok om systematisk implementering af samme viden
og metoder. Desuden mangler der systematisk brug af data
til kvalitetsudvikling og forskning.

Selvom der lebende etableres bedre evidens for effekten af
neurorehabilitering, er der fortsat brug for mere viden. Des-
uden er der udfordringer med at implementere de eksiste-
rende evidensbaserede indsatser i den rette malgruppe og
pa rette tidspunkt i det samlede forlab. Der er derfor behov
for fagspecifikke kompetenceprofiler samt kvalitetsstandar-
derineurorehabiliteringen. Endelig er det en udfordring, at
omradet er deekket af mange forskellige lovgivninger, samt
at lovgivningen ikke sidestiller rehabilitering af motoriske,
kognitive, kommunikative og synsfunktionsnedseettelser.

Sundhedsstyrelsen har i samarbejde med faglige miljaer og
patientorganisationer udarbejdet en raekke anbefalinger.
Disse er senest opdatereti 2020. Socialstyrelsen har ligele-
des udarbejdet egne anbefalinger.

Der erimidlertid behov for en samlet national plan forimple-
mentering, hvor alle relevante statslige, regionale, kommu-
nale og private akterer enes om en fzlles plan.

Planen bar indeholde kvalitetsstandarder og fagspecifikke

kompetenceprofiler. Den skal beskrive ensartede indsatser
med fokus pa kompetenceudvikling, valg af teknologier og

metoder, brugerinddragelse, dataindsamling, forenkling af
dokumentation og kvalitetsudvikling.

Stroke er den hyppigste arsag
tilhandicap hos voksne og farer
hyppigt til lengerevarende eller
livslangt behov for stette og
hjelpihverdagen.
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Strokepatienter har, ud over
behovet for specifik neuroreha-
bilitering, ogsa behov for opfal-
gende, forebyggende indsatser.
De har behov for bade traening
og medicinske behandlinger, der
forebygger nyt stroke og andre
folgetilstande, som fx epilepsi,
depression, smerter, traethed og
ensomhed.

Systematisk opfelgning
og kontrol

I modsaetning til eksempelvis men-
nesker med hjertesygdom tilbydes
personer med stroke ikke systematisk
undervisning i at handtere livet med
stroke, eller hvad de kan gere for at
nedseette risikoen for at fa nyt stroke.

I nogle tilfeelde - og seerligt som folge
af kortere indlaeggelsesvarighed pa
sygehuset - kan det vaere vanskeligt
atvurdere den enkeltes rehabilite-
ringsbehov efter udskrivelsen. Derfor
ber alle regioner tilbyde centrale reha-
biliteringsambulatorier, der foretager
revurdering af rehabiliteringsbehaov
og leverer specialiseret radgivning til
landets kommuner og andre aktarer.
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Jeg har jo en ny rolle som mor til Stine, og en vigtig faktor i den rolle er den en-
somhed, man oplever. Falelsen af at sta alene og kempe bade for min datter
og mod systemet. Falelsen af sorgen over den mistede Stine, som er der side

om side med taknemligheden over, at vi fik lov til at beholde Stine i vores liv.

Gladen over at hun er kommet sa langt, og at hun er sa fantastisk et menne-

ske kambineret med uvisheden om Stines fremtid, og hvordan den kommer

tilat arte sig.«

Anni Balling, Brande | Mor til Stine, som fik en hjerneskade i 2022
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Hjernesagens anbefalinger til
neurorehabilitering efter udskrivelse

Det overordnede ansvar for at etablere relevante og tilstraek-
kelige tilbud om neurorehabilitering ber samles hos regio-
nerne. Selve udferelsen kan ske i samarbejde med kommu-
ner og private leverandarer

Den ansvarlige myndighed skal sikre, at der udarbejdes bin-
dende standarder for neurorehabilitering af ensartet hoj kva
litet, der felger Sundhedsstyrelsens anbefalinger og nyeste
internationale evidens

Lovgivningen skal sikre, at neurorehabilitering af fysiske,
kommunikative, kognitive eller andre symptomer sidestilles.
Alle regioner skal oprette tvaerfaglige revurderingsambula-
torier med tilbud til dem, der efter endt rehabiliteringsforlab
oplever funktionstab eller af anden grund har behov for at fa
revurderet deres rehabiliteringspotentiale

Alle, der arbejder indenfor neurorehabilitering, bar undervi-
ses i samtalestette og patientinddragelse specifikt tilrettet
mennesker med kommunikative og kognitive vanskeligheder

Find referencer, flere anbefalinger og laes mere om rehabilitering efter
udskrivelse pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan




Uvisheden var forfeerdelig! Da der var gaet tre maneder efter Emils ulykke, sad
jeg stadigvaek fast i en tilstand af fuldkommen uvidenhed. Jeg ville sa gerne
have kendt mere til, hvardan et forleb med en hjerneskadet ung kunne se ud.
Men der var ingen, der kunne sige noget. Jeg ville gerne have kontakt med an-
dre foraeldre, som har prevet noget af det samme. Men der var ingen at raekke

ud mod. Jeg sad med en felelse af, at vi var helt alene i verden, og jeg teenkte,

atvi aldrigigen kom til at leve et normalt liv som familie.«

Susanne Urban-Heldam, Bruunshab | Mor til Emil, der blev ramt af en hjerneskade i
2020
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Livet med stroke

I Danmark lever mere end 110.000 mennesker med stroke.
Hertilkommer mellem 200.000 og 300.000 parerende.
Mange oplever kortere eller leengerevarende felger efter
stroke. Andre lever med folgevirkninger resten af livet. En stor
del af landets strokepatienter oplever efterfolgende nedsat
livskvalitet, og der ligger en vigtig og stor opgave i at sikre, at
mennesker, der lever med stroke - og det galder bade men-
nesker ramt af stroke og deres parerende - faretindholds-
rigt og meningsfyldt liv.

Nye teknologier og kunstig intelligens kan veere med til at
lette hverdagslivet og ege selvstaendigheden hos de ramte.

For mennesker i den erhvervsdygtige alder er stroke den
sygdom, der giver starst risiko for tab af erhvervsevnen. Der
er derfor behov for et seerligt fokus pa, hvordan mennesker
med stroke hjeelpes tilbage til en varig tilknytning til arbejds-
markedet.

Undervisning i at handtere livet med stroke ager livskvalitet
hos bade ramte og parerende. Alle landets koemmuner ber
derfor tilbyde denne form for undervisning til bade menne-
sker med stroke og deres parerende.

Borgere pa plejehjem og bosteder

Nogle personer med stroke har behov for varigt ophold pa
plejehjem eller et bosted. Botilbud til mennesker med hjerne-
skade skal vaere specielt indrettet til denne gruppe borgere,
og personalet skal have sarlige neurofaglige kompetencer.

Der bar etableres bindende nationale retningslinjer for,
hvordan personale pa bosteder og plejehjem undervises i at
pleje, stimulere og inddrage mennesker med stroke. Der skal
desuden undervises i at sikre, at borgerens funktionsniveau
styrkes eller opretholdes, og hvordan man undgar komplika-
tioner.

Desuden baer der udarbejdes nationale retningslinjer for,
hvordan man kommunikerer med borgere med afasi, og
hvordan man understetter inddragelse i hverdagen for bor-
gere med kognitive udfordringer efter stroke, som bor pa et
botilbud eller et plejehjem.

Fakta
—> 6 ud af 10 har behov for hjeelp til
daglige aktiviteter

- 50 procent oplever pa eteller
andet tidspunkt i forlebet efter
stroke invaliderende traethed

- Cirka hver tredje far en depressi-
on efter stroke

- 1ud af5 lever med demens

- 1 ud af 3 ma opgive jobbet efter et
stroke

Selvom mennesker, der lever
med stroke, kan opleve bedret
funktion ogsa lang tid efter stro-
ke, er erfaringen, at de kompen-
serende strategier bliver svaerere
at opretholde, jo leengere der gar
efter afsluttet neurorehabilite-
ring. Derfor ber der tilbydes ved-
ligeholdende traening, ikke blot
af motorisk funktion, men ogsa
af kognitive og kommunikative
feerdigheder.

©0000000000000000000000000000000000000 o
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Sadanne retningslinjer og undervisningstilbud kan med for-
deludarbejdes med inspiration fra demensomradet.

Et komplekst system

Talrige undersegelser viser, at det er uhyre vanskeligt at finde
vej gennem det sociale hjelpesystem og fa den rette hjelp.
Den nedvendige hjalp bliver ofte ydet via mange forskellige
lovgivninger og med kontakt til mange forskellige kommu-
nale forvaltninger og institutioner.

Har man kognitive og/eller kommunikative udfordringer ef-
ter stroke, vanskeliggeres situationen yderligere. Ofte bliver
det den parerende, der ma traede til og stotte den ramte i
kontakten med myndighederne, hvilket kan vaere med til at
oge belastningen for de parerende i betydelig grad. De ramte,
som ikke har nzere parerende til at hjeelpe med at navigere i
det sociale hjeelpesystem, er seerligt udfordrede og har der-
for et udtalt behov for at fa hjeelp af eksempelvis de kommu-
nale hjerneskadekoordinatorer.



Hjernesagens anbefalinger til statte
til livet efter stroke

¢ Der ber udvikles en forebyggelsespakke for stroke, der sikrer ‘
opsporing og let adgang til udredning, behandling og andre ,n'
tiltag, der kan forebygge nyt stroke og afhjelpe senfalger af

stroke

e Derskalveere lige muligheder for vedligeholdende fysisk,
kognitivog kommunikativ treening af akterer med kompe-

tencer pa omradet - vanset hvori landet, man bor

¢ Ordningen med hjerneskadekoordinatorer skal bevares og
gores uafhangig af borgerens alder og genoptranings-
planens specialiseringsniveau

Der skal etableres landsdekkende tilbud om undervisning
og stotte til parerende i samarbejde med de relevante
patientorganisationer

Bade lovgivning og klagemuligheder pa omradet ber
forenkles

Find referencer og laes mere om livet med stroke pa
www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Jeg har vaeret gennem en vild kamp for at kemme tilbage. Jeg kunne overho-
vedet ikke tale i starten, og det har veeret en langsom, men vigtig rejse. Man
skal ikke give op — man skal bare keempe videre, selvom det er hardt. Jeg star-
tede selv helt fra bunden med at eve mig pa at forme lydene sammen med en

audiologopaed. Naeste skridt var at sige enkelte ord og sige de rigtige ord, nar

jeg sa et billedkort. Sa begyndte jeg lige sa langsomt pa at skrive igen. Jeg er

kommet langt - men der er stadig mange ting, jeg ikke har faet tilbage.«

Kenneth Bremer, Arhus | Ramt af et strokei 2018
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Livet med afasi

Omkring 30 procent af alle, der rammes af et stroke, far efter-
felgende afasi. Afasi er et komplekst kommunikationshandi-
cap, der kan koemme til udtryk gennem enten vanskeligheder

med at tale, forst3, leese eller skrive - eller en kombination af
disse.

Afasi har ofte store konsekvenser for den enkeltes livs-
kvalitet, bl.a. fordi det begranser eller helt star i vejen for

at opretholde saciale relationer og deltage i det almindelige
samfundsliv. Afasi er desuden forbundet med en eget risiko
for depression, ligesom de sproglige udfordringer kan fare til
darligere udbytte af neurorehabiliteringen af andre folgevirk-
ninger efter stroke.

Derfor er det afgerende med en malrettet og helhedsorien-
teretindsats, som sikrer tidlig udredning, relevant og til-
straekkelig genoptraening og langvarig stette til bade den
ramte og de parerende.

Behov for stette og traening
Mennesker, der lever med afasi, erseerligt udsatte forat levei
isolation ogtabe handleevne langtid efter deres stroke.

Derbergeres mere foratletteadgangtildeltagelseisam-
fundsmeessige aktiviteter for mennesker med afasiogandre
kommunikationsudfordringer. Mennesker med afasiharbl.a.
sveertved atgere brugafsundheds-, sociale ogkulturelle til-
bud ogdeltageiden offentlige debat palinje med andre. Men-
nesker med kommunikationsvanskeligheder harvanskeligt
ved atudtrykke egne behov for hjelp, ogde harsvaertved at
modtage tilbud om hjeelp, stette eller deltage isamfundslivet
pagrund afde kommunikative barrierer.

Tilbud, derunderstetter socialt samveer og aktiviteter, kan
med fordeludvikles ogdrivesisamarbejde mellemregioner,
kommuner og patientforeningerne.

IDanmarkerder betydelige forskelle kemmunerneimellem,
ogsa nardethandlerom kommunikationsstette tilmenne-
skermed afasi. Den sproglige genoptreening efterstroke er
desudenforankretiundervisningsomradet frem forsund-
hedsomradet - ogderfor har mennesker med afasiikke ned-
vendigvissamme rettigheder tilgenoptraning, som menne-
sker, dererramtaffx motoriske udfordringer efteretstroke.
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Hjernesagens anbefalinger til statte til
livet med afasi

"
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¢ Lovgivningen ber fremadrettet sikre, at ogsa behov for
neurorehabilitering af kommunikationsvanskeligheder
skal beskrives i genoptreeningsplanen

¢ Lovgivningsmeaessige og/eller administrative barrierer for
at bevilge relevant rehabilitering tilmennesker med kom-
munikationsvanskeligheder skal fjernes

¢ Ogsa mennesker med kommunikationsudfordringer skal,
uanset hvor l&2nge man har levet med problemerne, have
adgang til tvaerfaglig revurdering, en ny genoptraenings-
plan og rehabilitering, ved behov

¢ Alle, der arbejder med mennesker med kommunikations-
vanskeligheder, samt familie og netvaerk, skal have gen-
nemfert undervisning i samtalestotte

¢ Audiologopadisk specialundervisning skal laegges under
sundhedsloven i stedet for Lov om specialundervisning

Find referencer og laeas mere om livet med afasi pa
www.hjernesagen.dk/strokehandleplan



Livet som parerende

Rundt om hver enkelt af de cirka 110.000 danskere, som
lever med stroke, er der mellem 200.000 og 300.000 neere
pararende.

De pavirkes i hej grad ogsa af bade sygdommen og af felge-

virkningerne, som ofte er meget gennemgribende og i mange

tilfaelde ender med at @ndre livet og hverdagen fundamen-
talt.

Der stilles stadig starre krav til de parerende, der ofte er den
ramtes vigtigste ressourceperson. Mange paraerende oplever,
atde ertvunget tilat patage sig opgaven som bade plejer,
socialradgiver, sekreteer mv. samtidig med, at de stadig skal
veere den ramtes partner eller andet familiemedlem og for-
sege at passe eget job mv. ved siden af.

Der mangler fokus pa og data om de
parerende i Danmark

Pararende tilmennesker med stroke lever i eget risiko for
ensomhed samt sygdomme som fx depression og stress,
ligesom de har en eget risiko for helt eller delvist at falde ud
af arbejdsmarkedet.

Mange parerende tilmennesker med stroke oplever, at de far
for lidt hjeelp og stette i sundhedsvaesnet. Generelt mangler
der fokus pa de parerende i dansk lovgivning, ligesom der
mangler data om, hvilke indsatser, der skal til for at aflaste
de parerende.

Der er derfor behov for at sikre de parerendes rettigheder, og
der er et betydeligt ssmfundsekonomisk potentiale i at yde
bedre stotte til de parerende, alene fordi man kan forebygge,
atde selv far sundhedsmaessige problemer som foelge af
deres pararenderolle og sikre deres fastholdelse til arbejds-
markedet.

Bern som parerende
Berneparerende udger en sarskilt
og alvorlig risikogruppe. Der er i dag
ingen krav om eller systematik for
registrering af barn som parerende til
personer med stroke og andre skader
pa hjernen.

De fleste steder oplever man, at der
helt mangler fokus pa bernepareren-
des liv og trivsel - bade pa sygehuse-
ne og i det efterfelgende kommunale
forleb. Det forer i mange tilfeelde til,
at barnenes psykiske velbefinden-
de udfordres, og en betydelig del af
barn, der er parerende, lever med
alvorlige udfordringer som eksem-
pelvis ensomhed og skolevaegring
samt symptomer pa angst, stress og
depression.
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Min fars stroke har helt sikkert praeget mig som person. Jeg har veeret sur pa
verden - og sur pa min far. Jeg havde sadan en ev-falelse af uretfaerdighed.
Detvar en sveer tid, og nar jeg ser pa det hele i dag, sa ville jeg gerne have haft,
atdervar et tilbud til sddan en som mig, hvor jeg kunne snakke med nogle
andre i samme situation. Jeg har aldrig faet at vide, at man godt ma vaere ked
af det, man godt ma veere vred osv. Jeg har ogsa dejet med angst og veeret
bange for deden. Det er ikke, fordi folk skal have ondt af mig - det har ogsa
gjort mig staerk og hard i filten, og efter at have gaet til psykolog i lange peri-

oder, sa har jeg efterhanden leert at serge pa en anden made, som har hjulpet

migvidereii livet.«

Oliva Folmer Svane, Kebenhavn | Datter til Lars, som blev ramt af et stroke i 2009
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Hjernesagens anbefalinger til statte til
livet som parerende

Der bar udarbejdes nationale retningslinjer, som understot-
ter hjaelp til parerende, herunder pararendesamtaler

Der skal indsamles data, der belyser savel patient- som
parerendetilfredshed med inddragelse af patient og
pararende i eget forlab, og her skal der anvendes de samme
malemetoder pa tvaers af sektorer, sa tallene er sammenlig-
nelige

Der skal indferes et krav om systematisk inddragelse af pa-
rarende til strokepatienteri hele strokeforlabet

Den eksisterende ordning med omsorgsorlov skal udvides,
ligesom der skal indferes en ekonomisk kompensation

Der skal indfares registrering af berneparerende pa linje med
de krav, der findes i psykiatrien

Find referencer og laes mere om livet som parerende pa
www.hjernesagen.dk/strokehandleplan




Data, kvalitetsarbejde
og forskning

Data fra Dansk Strokeregister har siden 2003 spillet en
vigtig rolle i forhold til at lefte kvaliteten og styrke organisa-
tionen af den akutte og tidlige behandling af stroke. Dette
har fert til, at en meget hej andel af patienter i dag far den
anbefalede diagnostik, behandling og tidlige genoptraening.

Behov for kvalitetsudvikling

I Danmark bruger vi imidlertid ikke data til at belyse, hvilke
genoptreenings- og rehabiliteringsindsatser mennesker med
stroke modtager, eller om indsatserne har effekt. Der findes
heller ikke sammenlignelige data pa, om mennesker med
stroke oplever at have indflydelse pa deres forlab, eller om
de tilbud, de far, opleves meningsfulde. Endelig mangler der
data om, hvordan det gar mennesker med stroke pa leengere
sigt. Denne mangel pa data om rehabilitering er den afgeren-
de barriere for at udvikle kvaliteten, og det betyder, at vi spil-
der bade menneskelige og samfundsmaessige ressourcer.

Det nye rehabiliteringsregister under Sundhedsvaesenets
Kvalitetsinstitut kan medvirke til at rette op pa dette. Men
det forudsaetter, atindberetning til registeret bliver obliga-
torisk, og at de, der har ansvar for at tilbyde rehabilitering, er
forpligtede til at ege kvaliteten og til at forske i effekten ud
fra disse data.

Der er betydelige udfordringer forbundet med at forske i
effekt af rehabilitering pa strokeomradet, fordi der er tale
om komplekse processer med mange faktorer, som har ind-
flydelse pa den ramtes udbytte af indsatsen. Internationale
eksemplerviser dog, at det er muligt, selvom forskningen er
preeget af fa og sma studier af lav kvalitet.

Det er derfor afgerende, at der udarbejdes en samlet dansk
strategi for forskning i effekt af neurorehabilitering.
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Hjernesagens anbefalinger for data,
kvalitetsarbejde og forskning
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¢ Der ber udarbejdes en national forskningsplan, som
undersoeger effekt af rehabilitering pa strokeomradet

¢ Det nye rehabiliteringsregister skalindsamle data, som
er sammenlignelige pa tveers af landet og sektorer. Data
skal dokumentere bade indsatserne, deres effekt pa
funktionsevnen og den patientoplevede effekt

¢ Indberetning til det nye rehabiliteringsregister skal veere
obligatorisk, og de, der har ansvar for at tilbyde rehabili-
tering, skal veere forpligtede til at anvende data til at ege
kvalitet samt gere data tilgengelig for forskning

¢ Registret skal ogsa understette monitorering og en mal-
rettetindsats for at mindske ulighed

Find referencer og la&es mere om data, kvalitetsarbejde og forskning
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan




Stroke er en fallesbetegnelse for blodpropper og bledning i hjernen.

12.000 danskere rammes af et stroke arligt, og de, som overlever,

far ofte et radikalt anderledes liv med varierende grader af mén og
forskellige typer af handicap. Sygdommen koster hvert ar det danske
samfund milliarder af kroner til behandling, rehabilitering og i form

af tabt arbejdsmarkedsfortjeneste.

Der er et stort potentiale for bade at ege livskvalitet for ramte og
deres parerende samt at reducere samfundsudgifterne veesentligt,
hvis vi eger effekten af forebyggelse, behandling og rehabilitering af

stroke.

Derfor ber Danmark have en samlet national plan for stroke - i lighed
med andre store folkesygdomme. Denne anbefaling er udarbejdet

af Hjernesagen i et teet samarbejde med et panel af mennesker, der
lever med stroke samt en raekke fremtraedende faglige eksperter pa

strokeomradet.

Planen er ta&enkt som inspiration til myndighedernes arbejde med at

lave en samlet handleplan for stroke.

Hjernesagen er en privat og uafhangig patientorganisation for
mennesker med erhvervet hjerneskade og parerende. Du kan stette

foreningens arbejde her www.hjernesagen.dk/stoet

Hjernesacen

Vitager hand om hjernen




