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Klare mal for
fremtidens indsatser

Stroke, blodprop eller bledning i hjernen, koster hvert &r det danske samfund milliarder af
kroner. Samtidig medferer sygdommen flere tusind dedsfald arligt - og for de overlevende
ofte et betydeligt tab af farlighed og livskvalitet. Men der kan geres meget for at mindske
bade skonomiske udgifter og menneskelige omkaostninger: En national plan for stroke,
som indeholder forpligtende mal for hele strokeomradet, kan blandt andet nedseette fore-
komsten af stroke betragteligt gennem en malrettet forbyggende indsats.

| stedet for et eget antal strokepatienter hvert ar, som den demografiske udvikling ellers
dikterer, kan vi faktisk mindske antallet af ramte i Danmark, hvis vi arbejder malrettet med
forebyggende tiltag. Desuden vilen samlet plan forbedre behandlingen, sa flere overlever -
og overlever med bedre livsudsigter.
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En samlet og forpligtende plan for strokeomradet har et enormt
potentiale bade for store samfundsekonomiske besparelser og
oget livskvalitet for den enkelte ramte og de parerende.



Endelig kan vi ege kvaliteten af rehabiliteringen, og deri ligger maske det starste potentiale
for at hejne livskvaliteten og give bdde mennesker med stroke og deres parerende en bedre,
mere meningsfyldt - og for samfundet langt mindre omkostningstung - tilveerelse resten af
deres dage.

Denne handleplan for stroke giver konkrete bud pa, hvordan vi
i Danmark kan reducere antallet af stroke med 10 procent og
samtidig sikre bedre udredning, behandling, rehabilitering og
andre indsatser. Malsatningen er, at bade menneskelige og
samfundsmeaessige omkostninger ved stroke reduceres
betydeligt over de kommende 10 ar.

Vistarikke alene med denne ambition. Vi har i arbejdet med denne danske handleplan
taget udgangspunktifeelles europaeiske mal, som er udarbejdet i et samarbejde mellem
European Stroke Organisation (ESO) og den feelles patientorganisation, Stroke Alliance for
Europe (SAFE):

Overordnede mal for den feelles, europaiske indsats:

1. Atreducere det absolutte antal af stroke med 10 procentinden
2030.

2. Atminimum 90 procent, der rammes af stroke, behandles pa et
specialiseret strokeafsnit.

3. Atdervedtages og arbejdes for nationale strokehandleplaner,
derindeholder malseatninger for alle elementeri hele
strokeforlabet, fra forebyggelse til livet med stroke.

4. Atsikre enimplementering af den nationale strategi for tveer-
sektarielle offentlige sundhedstiltag, der fremmer en sund
livsstil og reducerer negative miljefaktorer, socioekonomiske
og uddannelsesmaessige faktorer, der eger risiko for stroke.

Lees mere om de averordnede mal for den europaeiske indsats mod stroke
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan


https://www.hjernesagen.dk/europaeisk-strokehandleplan/

Hver 7. dansker rammes af stroke
Mange lever bagefter med alvorlige

fysiske eller mentale handikap.

I Danmark rammes 12.000 mennesker hvert ar af stroke, og hertil skal le&egges godt 4.800
tilfeelde af forbigdende blodpropper, ogsa kaldet TCI. De forbigdende blodpropper kan veere
etalvorligt forvarsel om, at man senere rammes af et starre stroke.

Stroke er den primazre arsag til handicap hos voksne. Omkring halvdelen af de menne-
sker, der rammes af stroke, far en eller flere alvorlige fysiske, kognitive eller kommunikative
folgevirkninger og for godt en tredjedel vil felgerne veere tilstede i flere ar eller livslangt.
Typisk i form af halvsidige lammelser, nedsat eller ophavet evne til at kommunikere (afasi),
nedsat syn eller svaere opmaerksomhedsforstyrrelser (neglect). Hertil kommer eget risiko
for at udvikle depression, epilepsi, smerter, demens og invaliderende traethed.

Sundhedsstyrelsen vurderede i 2020, at 110.000 mennesker har
haft et stroke. Det vurderes, at en tredjedel lever med laangere-
varende eller livslangt handicap som felge af deres stroke.

Antallet af mennesker, der rammes af stroke i Danmark, vil stige i de kommende ar. Den-
ne tendens er gaeldende i hele Europa og skyldes primaert, at befolkningerne bliver zldre.



Omkostningerne ved stroke

De seneste danske beregninger viser, at omkaostningerne til behandling af stroke udger 7,5
mia. kr. arligt, og at de afledte arbejdsmarkedsrelaterede omkaostninger laber op i 5,6 mia.
kr.om aret.

Disse tal giver imidlertid langt fra det fulde billede af omkostningerne. For eksempel er
det endnu ikke lykkedes at finde gode metoder, der kan beregne de omkaostninger, som
er forbundet med, at parerende passer og plejer den syge. Fordi der mangler data om den
rehabilitering, der ydes fra kommunerne, er det heller ikke muligt at tage disse betydelige
udgifter med i beregningen.

Tallene viser, at der er et stort potentiale for at reducere udgifterne, hvis vi lykkes med at
oge effekten af forebyggelse, behandling og rehabilitering af stroke. Men hvis vi modsat
lader sta til, viludgifterne ages yderligere, fordi antallet af stroketilfeelde vil stige i Danmark,
alene fordi antallet af aldre eges markant i de kommende artier.
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Hyppigste arsag Koster samfundet Den sygdom, som Mere end 110.000
tilat voksne far 7.,5mia.kr.ipleje  kreeverflest plejedegn lever med diagnosen
et handikap og behandling isundhedsvaesenet stroke

Find referencer og lees mere om baggrunden for handleplanen
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan


https://www.hjernesagen.dk/strokehandleplan/baggrund/

Forebyggelse

Det er muligt at forebygge stroke i langt hejere grad, end vi gor i dag. Ved at satse pa mere
effektiv forebyggelse, vil det veere realistisk at reducere det absolutte antal af stroketilfeelde

med 10 procentinden for de kommende 10 ar.

Ni ud af ti tilfeelde af stroke er relateret til faktorer, der kan
reduceres eller helt forebygges. 60 procent af alle strokepatienter
har saledes i forvejen forhejet blodtryk. Andre kendte risikofaktorer
er forhejet kolesterol, usund kost, fysisk inaktivitet, rygning,
diabetes, hjertesygdom, overforbrug af alkohol, overvaegt

og diverse miljefaktorer, for eksempel luftforurening.

Der foreligger meget stark evidens for, at behandling af sakaldte kardiovaskulaere risikofak-
torer reducerer risiko for stroke. Det kan eksempelvis dreje sig om behandling, der ned-
seetter blodtrykket eller behandling af hjerteflimmer. En generel indsats pa dette omrade
anbefales, og undersegelser viser, at en systematisk, opsporende og behandlende indsats,
seerligt har effekt blandt de 40 til 75 arige, der allerede har veeret ramt af stroke.




Det er desuden velunderbygget, at aget fysisk aktivitet, har en generel helbredsfremmende
effekt. @get fysisk aktivitet reducerer saledes ogsa risikoen for at fa et stroke. Hvad angér
kost, kan initiativer omfatte at forbedre den mad, der tilbydes i offentlige institutioner, ind-
fare restriktioneriden tilladte mangde af salt og sukker i forarbejdede fedevarer og gen-
nemfare oplysningskampagner.

Endelig geelder det for stroke, som for andre alvorlige folkesygdomme, at lavt uddannel-

sesniveau oger risikoen for at blive ramt.

Strukturelle tiltag
For at oge effekten af forebyggende indsatser er det vigtigt at kombinere de oplysende og
informerende indsatser med handlingsanvisende og strukturelle tiltag.

Det kan eksempelvis omfatte hojere afgifter pa usunde fedevarer, alkohol og tobak.
Indretning af byrummet, sé offentlig transport, cykel- og gangstier eller offentlige motions-
anleeg inspirerer til fysisk aktivitet og tiltag, der reducerer luftforurening og farlige kemiske
stofferi miljoet.

Nationale anbefalinger til forebyggelse af stroke:

e Generel oplysning om hvordan stroke kan forebygges.

e Udvikling af forebyggelsestiltag, der seerligt er rettet mod
grupper med lav sociogkonomisk status.

e Malrettet opsporing og behandling af forhejet blodtryki hajrisiko-
grupper, blandt andre alle i alderen mellem 40 og 75 ar, der
allerede har haft et stroke.

» Haojere afgifter pa cigaretter og usunde fedevarer.

» Lavere afgifter pa grentsager og fedevarer med haijt fiberindhold.

e Reduktion af salt og kulhydrater i forarbejdede fadevarer.

e Mere fokus pa at indrette det offentlige rum, sa det ansporer til
fysisk aktivitet.

Find referencer og lees mere om forebyggelse
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan


https://www.hjernesagen.dk/strokehandleplan/forebyggelse/

Kvalitetidet
samlede forleb

Den danske Sundhedsstyrelse arbejder med en tre-fase-maodel til at beskrive et

forleb med erhvervet hjerneskade. | denne model daekker de tre faser aver hhv. den
akutte indsats, hospitalsbehandlingen og rehabilitering. For at beskrive forlebet mere
udtemmende tilfejer denne handleplan to ekstra faser: Den praehospitale indsats samt
Livet med stroke.

y @ H = & 2

jling Strokeafsnit Rehabilitering Livet med stroke

Stroke

Mennesker, der far et stroke, har behov for en lang reekke forskellige indsatser. De straskker
sig fra, at symptomerne identificeres, ambulancen tilkaldes, og den akutte behandling op-
startes. Herefter folger rehabilitering, efterfelgende forebyggelse af nye stroke og tiltag, der
understatter livet med stroke sa godt som muligt for bade den ramte og de parerende.

Det er veldokumenteret, at afgerende forbedring for mennesker med stroke kun opnas,
hvis det samlede forleb med stroke er veltilrettelagt. Det vil sige, at der seettes ind i alle dele
af forlebet med fokus ogsa pa overgangene mellem de enkelte indsatser, med de rette kom-
petencer pa rette tidspunkt, pa rette sted og med rette omfang og intensitet.

En raekke af anbefalingerne i denne handleplan for stroke vil
med fordel ogsa kunne anvendes til personer med andre typer
af erhvervet hjerneskade - det geelder saerligt anbefalingerne til
forlebet efter udskrivelse fra hospitalsbehandling.

Find referencer og lees mere om kvalitet i det samlede forlab

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Den prashospitale
indsats

Jo hurtigere stroke behandles, jo bedre resultater opnar man. | Danmark har man inden for
de seneste artier formaet at nedbringe tid fra ankomst til hospital til opstart af behandling
betydeligt. Malet er ndet som falge af en vedvarende indsats med fokus pa optimering af
arbejdsgange. Antallet af patienter, somn modtager relevant behandling, er i dag saledes
blandt de haejeste pa verdensplan og komplikationsraten ganske lav.

Men det er muligt at gere det endnu bedre.

Befolkningens kendskab til de akutte symptomer pa stroke, og hvordan man handler, hvis
symptomet opstar, er mangelfuld. Nationale symptomkampagner er et vigtigt redskab til at
udbrede viden om de mest almindelige tegn pa stroke og om, at det er essentielt hurtigt at
ringe 1-1-2.

Det er endvidere afgarende, at symptomkampagner malrettes relevante faggrupper, sa
symptomerne pa stroke hurtigt genkendes. Det kan veere personale pa alarmcentraler og
iambulancer samt andre personalegrupper, regionalt og kommmunalt, som arbejder med
aldre, dereririsiko for at fa et stroke.

Fokus pa god visitation
Afstanden til det rigtige behandlingssted er ogsa en vigtig faktor, nar det gaelder overlevelse
og godt resultat. For at sikre bedst mulig akutbehandling, er det f.eks. nedvendigt at have
mulighed for helikoptertransport af akutte patienter og/eller anvende telemedicinske las-
ninger i omrader, hvor befolkningen bor langt fra et sygehus med akut strokebehandling.
God visitation og sikker koemmunikation eger ogsa chancerne for, at patienterne kammer
tids nok ind pa hospitalet, sa flest muligt kan fa de sakaldt tidskritiske, akutte behandlings-
tilbud. Fokus pa god visitation og sikker kommmunikation skal opretholdes og videreudvikles.
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Nationale anbefalinger tilden preehospitale indsats:

e National symptomkampagne skal fortseette og lebende
malrettes de befolknings- og faggrupper, hvor der identificeres
starst behov for symptomopmeaerksomhed og viden om, hvardan
man handler.

e Deter malet, at 70 procent af patienterne narind pa hospitalet
tidsnok efter symptomdebut til at kunne modtage behandling,
der genopretter blodforsyningen i hjernen.

e De gode resultater, vi har opnaeti Danmark gennem de seneste
artier, fastholdes og videreudvikles via tveersektoriel og tvaer-
faglig kvalitetskontrol samt kvalitetsudvikling af den akutte
indsats.

Find referencer og lees mere om den prashospitale indsats
pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Den akutte udredning
og behandling

For at sikre det bedst mulige forlab skal patienten modtages direkte af et akut stroketeam
pa et strokecenter.* Det vil sige et team bestaende af neurolog, sygeplejerske, porter og
radiolog, der har viden om og erfaring med at modtage patienter med stroke.

Det er veldokumenteret, at akut behandling bar vaere centraliseret fa steder i landet for at
sikre den bedste kvalitet af behandlingen. | Danmark er den akutte strokebehandling, gen-
nem de senere ar, samlet fa steder. For at opna endnu bedre effekt er det afgarende, at den-
ne struktur fastholdes og styrkes, og at indsatsen lebende kvalitetssikres. Dette sker blandt
andet ved at indrapportere til og anvende data fra Dansk Apopleksiregister samt anvende
data tilat understatte arbejdet for at bedre kvaliteten.

I 2017 modtog 7,3 procent af alle europaiske patienter med
blodprop medicinsk blodpropsfjernende behandling. | Danmark var
tallet samme ar 19,6 procent - og tre ar senere, i 2020, er vi naet op
pa, at 24 procent af alle danske patienter med blodprop i hjernen
far blodpropsfjernende behandling.

*Se www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
for en definition pa begreberne strokecenter og specialiseret strokeafsnit.
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Nationale anbefalinger til den akutte behandling:

» Atfastholde og udvikle en centraliseret akutbehandling, hvor
patienten mader et team, der lever op til faglige anbefalinger,
og tilbydes de undersegelser (for eksempel scanninger) og
behandlinger, som anbefales af fagkundskaben.

e 70 procent skal modtages pa sygehus inden 4,5 timer efter
symptomdebut.

 Alle patienter, der kan have gavn af det, skal have blodprops-
fjernende behandling, svarende til 35 procent af alle patienter.

Find referencer og lees mere om den akutte behandling

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Behandlin E
tidlig rehabilitering

Mennesker med stroke skal indleegges pa et specialiseret strokeafsnit. Et sddant afsniter
kendetegnet ved, at man, enten udelukkende eller i hvert fald primeert, tager sig af menne-
sker med stroke. Afsnittet er desuden bemandet med tveerfagligt og specialuddannet per-
sonale. Her skal tilbydes den fagligt anbefalede medicinske udredning og behandling samt
tidlig udredning og rehabilitering, som felger Sundhedsstyrelsens anbefalinger.

Det erveldokumenteret, atindleeggelse pa et strokeafsnit medferer markant nedsat
risiko for dad, blivende handicap eller behov for plejehjem. Denne effekt er uathaengig af

patientens alder.

Der kan veere op til 15 procents risiko for et nyt stroke inden for
den farste uge efter et primaert stroke, men indlaggelse pa stroke-
afsnit reducerer ogsa risikoen for, at man tidligt i forlebet far et nyt
stroke.

Tveerfaglig og tveersektoriel rehabilitering

Individuelt tilrettelagt rehabilitering er et centralt element under indleeggelsen pa et stroke-
afsnit. Tidlig rehabilitering skal udferes af tveerfagligt personale med specialiseret viden
om strokerehabilitering. Rehabilitering skal foregé i et tvaerfagligt samarbejde, ledetafen
leege med ekspertise i stroke, og der skal foreligge en kankret plan for rehabilitering under
indleeggelse.

Selvom andelen af strokeramte, der indlazgges pa strokeafsniti Danmark, er haj (88 pro-
centi2020), sé er der dokumenterede regionale forskelle, og der er ogsa dokumenterede
forskelle, relateret til patientens socialgruppe.

Den gennemsnitlige indleeggelsesvarighed pa strokeafsniti Danmark er nedadgaende,
og meget tyder pa, at den seerlige effekt af strokeafsnittet vil reduceres, narindleeggelses-
tiderne afkortes. Det er derfor afgerende, at der de kammende ar arbejdes malrettet med,
hvordan den effekt, der opnas pa et strokeafsnit, kan bibeholdes.

Se www.hjernesagen.dk/strokehandleplan

for en definition pa begreberne strokecenter og specialiseret strokeafsnit.
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https://www.hjernesagen.dk/strokehandleplan/samlet-strokeforloeb/definitioner/

I nogle tilfeelde kan overgangen mellem indlaeggelse og eget hjem lettes ved forskellige
steottende indsatser fra fagpersoner pa hospitalet og i hjemkommunen. Det er eksempelvis
dokumenteret, at tidlig udskrivning med efterfolgende besog af tvaerfagligt team i hjemmet
er gavnligt for patienter med mildt til moderat stroke. Andre former for taet samarbejde mel-
lem hospital og kommune kan muligvis sikre, at kvaliteten af behandling og genoptraning
bevares - ogsa uden for hospitalet.

Dette kreever forpligtende tvaersektorielt mal og samarbejde med fokus pa labende maoni-

torering og kvalitetsudvikling.

Nationale anbefalinger for behandling og tidlig rehabilitering:

e 90 procent af alle strokepatienter skal indleegges pa strokeafsnit.

e Strokeafsnit, som felger forskningsbaserede definitioner og
faglige anbefalinger, skal bevares og udvikles i alle regioner.

e Atderialle regioner sker en forpligtende og datamonitoreret
implementering af Sundhedsstyrelsens nationale anbefalinger,
nar det geelder uddannelse, teknologier og patientinddragelse.

e Atderarbejdes malrettet for at sikre, at effekten af stroke-
afsnittet ikke svaekkes, fordi liggetiderne afkortes.

Find referencer og lees mere om behandling og tidlig rehabilitering

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Overgangen fra hospitalet

Overgangen fra hospitalet tileget hjem eller andre indsatser opleves ofte kaotisk for patien-
ter og parerende. Det er flere gange dokumenteret, at det tvaersektorielle samarbejde kan
veere preeget af darlig kammunikation, manglende reel patient- og parerende inddragelse,
og at der ligefrem kan mangle klarhed omkring ansvarsfordeling, ogsa nar det gelder ako-
nomi.

Det galder bade forlab, hvor patientens tilstand kreever fortsat degnpleje, kommunal
hjeelp i hjemmet og i de mindre kamplekse forleb, hvor patienten udskrives direkte til eget
hjem, eventuelt med kommunal rehabilitering.

Der er behov for betydeligt bedre tveersektorielt samarbejde og en forudsastning for, at
dette sker er, at der skabes et falles ansvar for forlab og ekonomi. Ikke mindst kortere ind-
lz=ggelsestider og aget opgaveflytning tilkommmunerne, understreger behovet for, at man
sikrer, at strukturelle og ekonomiske barrierer ikke star i vejen for et effektivt og velfungeren-
de forleb pa tveers af sektarerne.

Mangel pa data om genoptraening

Genoptraningsplaner giver adgang til vigtig viden i relation til planleegning og dimensione-
ring af relevante indsatser og er en helt central patientrettighed. Lov om genoptreenings-
planervar derfor et vigtigt fremskridt i arbejdet for at sikre rettidige indsatser.

Tidligere undersagelser fra Rigsrevisionen og Sundhedsstyrelsen viser imidlertid, at re-
gionerne ikke overholder deres forpligtelse til at udarbejde genoptraeningsplaner, at kom-
munikationen med kammunerne er mangelfuld, lige som krav om patientinddragelse ikke
bliver overholdt.

Selvom der er forsegt at rette op pa nogle af disse ting, er det fortsat uklart om regioner
og kommuner lever op til deres ansvar. Der eksisterer nemlig ikke systematiske data, der
giver det nedvendige redskab til at overvage og udvikle kvaliteten.
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Nationale anbefalinger til overgangen fra hospitalet:

e Derskal etableres et reelt delt ekonomisk tvaersektarielt ansvar
for rehabilitering og ydelser efter udskrivelse, sé patienten ikke
bliver kastebold, og der ikke er incitamenter til kassetankning.

e National monitorering af genoptreeningsplaner og sikring af,
at planerne udfyldes rettidigt og korrekt. Det vil blandt andet
betyde, at der er reelt tilbud om tveerfaglig vurdering.

* Alle strokeafsnit og kommuner skalimplementere de samme
metoder til at sikre reel patientinddragelse.

» Derskalindsamles data, der belyser patient- og parerende-
tilfredshed med inddragelsen, og her skal der ligeledes anvendes
de samme malemetoder pa tveers af sektorer, sa tallene er
sammenlignelige.

» Registrering af barneparerende, pa linje med de krav, der findes i
psykiatrien.

Find referencer og lees mere om overgangen fra hospitalet

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Rehabilitering efter
udskrivelse

Effektiv genoptraening og rehabilitering kan ege den enkeltes evne til at klare sig selv samt
oge livskvaliteten for baAde den ramte og de pararende. Tilbud om effektiv rehabilitering har
et stort potentiale for at mindske bade individuelle og samfundsmaessige omkaostninger
ved stroke.

Dette potentiale kan udnyttes i langt hojere grad, end tilfeeldet eri dag.

En afgerende barriere er, at vii Danmark, pa tveers af sektorer og offentlige og private le-
verandarer, ikke i tilstreekkelig grad samarbejder om systematisk implementering af under-
visning, viden og metoder. Desuden mangler der sammenlignelige data til kvalitetsudvikling
0g monitorering.

Deter ligeledes en udfordring, at der er begreenset evidens for effekt af genoptranings-
metoder. Denne viden kan imidlertid forst tilvejebringes, nar der indgas nationale og binden-
de aftaler om at afpreve, evaluere og videnskabeligt teste sddanne metoder.

Endelig er det en kilde til ulighed, at lovgivningen ikke sidestiller rehabilitering af motori-
ske, kognitive og kommunikative funktionsnedsattelser.

Stroke er den hyppigste arsag til handicap hos voksne og farer
hyppigt til lengerevarende eller livslangt behov for stette og hjalp
i hverdagen.
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Sundhedsstyrelsen har tidligere skennet, at ca. 50 procent har behov for neurorehabilitering
efter stroke, og langt de fleste vil have behov for information og treening, som er seerligt
tilrettelagt til mennesker med stroke. Her er fokus péa at forebygge et nyt stroke, styrke hel-
bred og oge livskvaliteten.

Brug for en samlet, bindende plan
Sundhedsstyrelsen har, i samarbejde med faglige miljoer og patientorganisationer, gennem
de seneste 10 ar udarbejdet en reekke anbefalinger. Disse er senest opdateret i 2020.

Saocialstyrelsen har ligeledes udarbejdet egne anbefalinger.

Der erimidlertid behov for en samlet national plan for implementering, hvor alle relevante
statslige, regionale, kommunale og andre interessenter, enes om en fzelles plan. Planen skal
indeholde bindende aftaler om implementering af ensartede indsatser vedrarende kom-
petenceudvikling, valg af teknologier og metoder, brugerinddragelse, dataindsamling og
kvalitetsudvikling.

Strokepatienter har, ud over behovet for specifik neurorehabilitering, behov for opfelgen-
de, forebyggende indsatser. De har behov for bade traening og medicinske behandlinger, der
forebygger nyt stroke og andre folgetilstande, som f.eks. epilepsi, depression, smerter og
traethed.

Systematisk opfelgning og kontrol

I modseaetning til for eksempel mennesker med hjertesygdom, tilbydes mennesker med
stroke ikke systematisk undervisning i at handtere livet med stroke, eller hvad de skal gare
for at nedseette risikoen for at fa et nyt stroke.

Der er behov for malrettet strokerehabilitering og nationalt ensartede tilbud om ambu-
lant opfelgning og kontrol. Men det kan veere vanskeligt udtemmende at vurdere den enkel-
tes rehabiliteringsbehov ved udskrivelse fra sygehus.

Derfor bar alle regioner ogsa tilbyde centrale rehabiliteringsambulatarier, der foretager
revurdering af rehabiliteringsbehov og leverer specialiseret radgivning til landets kommu-
ner.
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Nationale anbefalinger til rehabilitering efter udskrivelse:

e Bindende standarder for rehabilitering af ensartet hoj kvalitet
i hele landet, der som minimum felger Sundhedsstyrelsens
anbefalinger og videnskabelig baseret viden.

» Strokepatienters relevante risikofaktorer samt tilbud om
undervisning i, hvordan livet med stroke handteres, og hvordan
man forebygger at fa et nyt stroke.

e Atlovom genoptreeningsplaner bevares, og at der lebende sikres
uddannelse i at udfylde dem korrekt.

 Alle regioner skal etablere revurderingsambulatorier.

e Etablering af en national rehabiliteringsdatabase med data fra
bade den hospitalsbaserede og kommunale rehabilitering som
grundlag for reel kvalitetsmonitorering og -udvikling.

» Regioner og kommuner skali feellesskab tilbyde neurofaglig
kompetenceudvikling til relevant personale i neurorehabilitering
for at sikre ensartede kompetencer pa hejt niveau.

Denne kompetenceudvikling skal, som minimum, felge
Sundhedsstyrelsens beskrivelse af nedvendige kompetencer pa
de forskellige specialiseringsniveauer.

e Detskalsikres, at der findes tilstreekkelig kapacitet af tilbud om
rehabilitering pa specialiseret niveau — uanset om dette leveres
af private eller offentlige leverandorer.

» Rehabilitering pa specialiseret niveau skal leveres af fa
leverandarer, der har tilstraekkeligt patientunderlag og faglige
kompetencer til at sikre og udvikle det faglige niveau.

Find referencer og lees mere om rehabilitering efter udskrivelse

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Livet med stroke

I Danmark har vimere end 110.000 borgere, som har overlevet et stroke. Hertil kommer
mellem 200.000 og 300.000 pararende. Selvom langt de fleste oplever en gradvist bedret
funktion, vilmange have en hverdag med starre eller mindre meén, der for nogens vedkom-
mende vil veere tilstede resten af livet. Talrige studier har dokumenteret, at livet med stroke
er bade fysisk, psykisk og socialt belastende, bade for den ramte og for den pararende.

Det erveldokumenteret, at det er muligt at gare meget for at afhjelpe nogle af de belast-
ninger, som karakteriserer livet efter stroke.

Det er pavist, at undervisende indsatser rettet mod handtering af livet med stroke med-
virker til at ege livskvalitet hos bade ramte og parerende. Sddanne indsatser har ogsa vist
positiv effekt pa genindleeggelse og overlevelse. Der bar tilbydes undervisning, hvor pareren-
de leerer at h&ndtere livet med langvarig sygdom i alle kommuner.

Born og unge pararende er en sarlig sarbar og udsat gruppe, der
har behov for saerligt tilrettelagte indsatser og tilbud.

Vedvarende traening af alle faerdigheder

Mennesker, der oplever vedvarende kognitive felger og de, der lever med afasi, er serligt
udsatte for at opleve isolation og tab af handleevne - ogsa lang tid efter deres stroke. Der er
derfor brug for tilbud om revurdering af behov for hjeelp og for at etablere sociale, stattende
og aktiverende tilbud ogsa lang tid efter et stroke. Tilbuddene kan med fordel udvikles og
drives i samarbejde mellem regioner, kommuner og civilsamfundet.

Selvom strokeramte kan opleve bedret funktion ogséa lang tid efter stroke, er det en ud-
bredt erfaring, at brug af kompenserende strategier, kan vaere svaere at opretholde, nar der
er gaet en leengere periode efter endt rehabilitering. Der bar derfor tilbydes vedligeholdende
treening, ikke blot af motorisk funktion, men ogsa af kognitive og kommmunikative feerdig-
heder.

For mennesker i den erhvervsdygtige alder er stroke den sygdom, der giver starst risiko for
at tabe erhvervsevnen. Der er derfor behov for et saerligt fokus pé, hvordan mennesker med
stroke hjalpes tilbage til en varig tilknytning til arbejdsmarkedet.
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Borgere pa plejehjem og bosteder

En mindre gruppe strokeramte har behaov for varigt ophold pa plejehjem eller et bosted. Bo-
tilbud tilmennesker med hjerneskade skal veere specielt indrettet til denne gruppe borgere,
og personalet skal have seerlige neurofaglige kompetencer.

Der bar skabes bindende nationale retningslinjer for, hvordan personale undervises i at
pleje, stimulere og inddrage mennesker med stroke. De skal desuden undervises i at sikre, at
borgerens funktionsniveau opretholdes/styrkes, og hvordan man undgar komplikationer.

Endvidere bar der udarbejdes nationale retningslinjer for, hvordan man kommunikerer
med borgere med afasi, eller understatter inddragelse i hverdagen for borgere med kogniti-
ve udfordringer, som bor pa et botilbud eller et plejehjem.

Sadanne retningslinjer og undervisningstilbud kan med fordel udarbejdes med inspiration
fra demensomradet.

Et kompleks system
Selvom vii Danmark har et veludbygget socialt hjeelpesystem, sa viser talrige undersegelser,
at det kan veere uhyre vanskeligt at finde vej gennem systemet og fa den rette hjzlp.

Dette geelder ikke mindst for mange strokeramte med komplekse behov. Den nedvendige
hjeelp bliver nemlig ofte ydet via mange forskellige lovgivninger og med nedvendig kontakt
tilmange forskellige kammunale forvaltninger og institutioner.

At opna den rette hjelp vanskeliggeres yderligere, hvis den ramte har kognitive og kom-
munikative felger. Ofte er det den parerende, der ma treede til og stette den ramte i kontak-
ten med myndighederne, hvilket eger belastningen af den parerende

At veere omsorgsparerende oger i sig selv risikoen for at miste sin egen tilknytning til ar-
bejdsmarkedet og ager ogsa risikoen far, at den parerende selv bliver somatisk eller psykisk

SY8.
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Nationale anbefalinger til at stette livet med stroke:

e Systematiske tilbud om undervisning og statte til parerende,
herunder malrettede tilbud til bern og unge som parerende.

e Mulighed for vedligeholdende traening af fysiske, men ogsa
kognitive og kammunikative funktionsnedseettelser.

» Varige og tilpassede botilbud.

e Seerligindsats for at fa mennesker med stroke og andre
senhjerneskader i varig beskeeftigelse.

e Ensartet tilbud om hjerneskadekoordination med mulighed for
direkte kontakt mellem koordinator og borgeri alle kemmuner.
Tilbuddet skal veere uathaengigt af borgerens alder.

e Forenkling af lovgivning og klagemuligheder.

Find referencer og lees mere om livet med stroke

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Data, kvalitetsarbejde
og forskning

Indsamling af sammenlignelige, nationale data om alle dele af forlebet med stroke er en
afgerende forudsastning for, at forlebet kan dimensioneres rigtigt, og for at kvaliteten kan
monitoreres og videreudvikles.

Nar det gelder tilgengeligheden og kvaliteten af data, der belyser de tidlige indsatser
inden for sundhedsomradet, har Danmark en international pionerstatus.

Dansk Apopleksiregister (DAP) har siden 2003 haft en vigtig

rolle som kilde til information om behandlingskvaliteten. DAP
indeholder oplysninger om behandlingen af akut stroke. Samtlige
hospitaleri Danmark, der varetager behandlingen af patienter
med disse diagnoser, indberetter data til DAP, og kompletheden af
patientregistreringen er over 90 procent.

Data fra Dansk Apopleksiregister har siden 2003 spillet en vigtig rolle i forhold til at lefte
kvaliteten og styrke organisationen af den akutte og tidlige behandling af stroke, blandt
andet via centralisering og specialisering. Dette har afspejlet sigi, at en langt hojere andel af
patienteridag far den anbefalede diagnostik, behandling og tidlige genoptraening.

Manglende data star i vejen for kvalitetsudvikling
I Danmark findes imidlertid ikke sammenlignelige data, der belyser, hvilken genoptraning
mennesker med stroke modtager, eller om indsatserne har effekt. Ligeledes findes der 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 ogsa data, som
giver systematisk information om, hvordan det gar mennesker med stroke pa leengere sigt.

Denne mangel pa data om rehabilitering er en afgarende barriere for at udvikle kvaliteten.
Uden viden om effekt af indsatser risikerer vi i sidste ende at spilde vigtige menneskelige og
samfundsmaessige ressourcer.

Dansk sundhedspolitik harigennem artier haft som et baerende princip, at adgang til
og kvaliteten af sundhedsvaesenets ydelser skal veere ensartet uanset alder, kan, etnicitet,
socioskonomiske forhold og bopeel. Der er desveerre en stigende evidens for, at der, ogsa nar
det gaelder stroke, eksisterer en ikke ubetydelig ulighed.

Rigsrevisionen har pavist, at uligheden har et omfang og en karakter, som betyder, at sar-
bare patientgrupper har en unadig hoj overdedelighed. Trods bestreebelser pa at nedbringe
uligheden i behandlingskvaliteten er dette kun sket i meget begreenset omfang. Rigsrevisio-
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nen har pa denne baggrund efterspurgt, at der indferes systematisk monitorering af udvik-
lingen i ulighed over tid med henblik pa i hejere grad at sikre en malrettet og tidstro indsats,
der kan nedbringe uligheden.

Der mangler fortsat viden om, hvordan konkrete rehabiliteringsmetoder og -teknikker vir-
ker, og hvilken effekt de har. Der er betydelige udfordringer forbundet med at forske i effekt
af neurorehabilitering, fordi der er tale om meget multifaktorielle processer. Internationale
eksempler viser, at dette ikke er umuligt, dog er forskningen praeget af fa og sma studier af
lav kvalitet.

For at sikre ny viden er det afgerende, at der udarbejdes en samlet dansk strategi for
forskning i effekt af neurorehabilitering, hvor der etableres national enighed om at gennem-
fore storre multicenterstudier af hoj kvalitet

Nationale anbefalinger for data, kvalitetsarbejde og forskning:

e Indsamling af data vedrerende langtidsprognose. Farste konkrete
malerindsamling af funktionsniveau tre maneder efter stroke.

e Indsamling af nationalt sammenlignelige data, der
dokumenterer forlab i neurorehabilitering, savel indsatser, effekt
pa funktionsevne som patientoplevet effekt.

e Monitorering og malrettetindsats for at mindske uensket
variation/ulighed i strokebehandlingen.

» National plan for starre multicenterstudier, der undersager effekt
af malrettede genoptraningsindsatser i relation til de hyppigste
kommunikative, kognitive og fysiske symptomer efter stroke
samtanden erhvervet hjerneskade.

Find referencer og lees mere om data, kvalitetsarbejde og forskning

pa www.hjernesagen.dk/strokehandleplan
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Stroke er en fallesbetegnelse for blodpropper og bledning i hjernen.
Sygdommen koster hvert ar det danske samfund milliarder af kroner til
behandling, rehabilitering og i form af tabt arbejdsmarkedsfortjeneste.
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.
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Hyppigste arsag Koster samfundet Den sygdom, som Mere end 110.000
tilat voksne far 7.5 mia.kr.ipleje  kreever flest plejedegn lever med diagnosen
et handikap og behandling i sundhedsvaesenet stroke

I modseaetning tilandre store folkesygdomme har vi endnu ikke en samlet plan for
forebyggelse, behandling, rehabilitering og livet med stroke. Pa trods af, at der er et enormt
potentiale for samfundsekonomiske besparelser og vaesentligt aget livskvalitet for de
strokeramte og deres pararende.

Dette er en anbefaling tilindholdet i en sddan samlet handleplan for stroke. Den er
udarbejdet af Hjernesagen i et teet samarbejde med et panel af mennesker, der lever med
stroke samt de vaesentligste faglige eksperter pa alle relevante tvaerfaglige omrader.
Planen er taenkt som inspiration til myndighedernes arbejde med at lave en samlet
handleplan for stroke.

Hjernesagen er en privat og uathangig patientorganisation for mennesker med erhvervet
hjerneskade. Starstedelen af organisationens medlemmer er ramt af stroke.

Hjernesacen





