midt

regionmidtjylland

Rygmarvsskadebehandling-
og rehabilitering i
Vestdanmark

Udredning af den fremtidige organisering af
Paraplegifunktionen og dens faglige tilknytning til
Arhus Universitetshospital

2010

Regionshuset
Viborg

Sundhedsplanlaegning
Hospitalsplanlaegning



Indholdsfortegnelse

INAholdSfOrtegNElSE. .. v 2
RS [ = 4
3 o T | 1T 1 1 o Vo PR 6
1.1 Baggrund for udredningen 0og KOmmisSOrium .........ccoviiiiiiiiiiiiieiennennnns 6
1.2 Arbejdsgruppens sammensatnNiNg ....ccvviiiiiiiii i e 6
G B =1 o T [ PP 7
1.4 LaeseVve ledning .ot e 7
2. Beskrivelse af rygmarvsskadeomradet ........ccvuvueeivinieeiiiieeeeiiieeeeiieeeeannnns 9
2.1 PatientgrUP PN e e 9
2.2 Konsekvenserne af en rygmarvsskade.......c.ooviiiiiiiiiiiiiiiiene e 10
2.3 Patientpopulationen for Paraplegifunktionen...........cccoviviiiiiiiiiiiinnnnnnn 11
2.4 Afgraensning af patientgruppen ..o 17
2.4.1 Ikke-progredierende tilstande........cccoviiiiiiiiiiiii 17
2.4.2 Progredierende tilstande .......c.oieiiiiiiiii 18
2.4.3 Implikationer ved en evt. udvidelse af patientgruppen.................. 19
3. Den akutte behandling og tidlige neurorehabilitering pa Neurokirurgisk
Afdeling, Arhus UniversitetSNOSPILAl .......v.uveeeeereeeeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeereenneaeens 22
3.1 Den neurointensive behandling ..o 22
3.2 Den tidlige neurorehabilitering .......ccooiiiiiiii i 23
3.3 Patientforlgb for traumatiske patienter pa Neurokirurgisk Afdeling....... 24
3.4 Samarbejde med Paraplegifunktionen .........ccooeiiiiiiiiiiiiiiic 26
3.5 Ventetiden for rehabiliteringsforlgb pa Paraplegifunktionen................. 26
3.5.1 Ventetid for overflytning af neurokirurgisk faerdigbehandlede
patienter fra Neurokirurgisk Sengeafsnit til Paraplegifunktionen ............. 27
3.6 Optimering af patientforlgb ..o 29
4. Paraplegifunktionen i ViDOrg .....c.oeiieiiiiiii e 31
4.1 "Tilbage til lIVet” ... e 32
4.2 Patientforl@b ......ocvviiriii e 32
4.2.1 Formal med rehabiliteringsforlgbet ..........ccoeeeiviviieeeeeiiiiiieeeeeeennnn, 33
4.2.2 Visitationen til Paraplegifunktionen..........ccoooiiiiiiiiiiie 34
4.2.3 Patientforlgb og behandlingstilbud...........coooviiiiiiiii 35
4.2.4 Fra indlaeggelse pa Paraplegifunktionen til udskrivning til
R MK OMMUNEN e e 36
4.2.5 Andre behandlingstilbud..........coooiiiii 37
4.3 AKEIVITEESAAta. .o e e 38
4.4 Samarbejdspartnere .......ooiiiii e 39
4.5 Nggletal for Paraplegifunktionen og sammenlignelige
rygmarvsskaderehabiliteringssteder ........ooiiiiiii 42

4.6 Masterplanen for udbygning af Regionshospitalet Viborg..................... 43



5.0 Forskning og uddannelse pa rygmarvsskadeomradet i Vestdanmark ....... 45

5.1 Igangveerende og planlagt forskningsaktivitet ............ccoiviiiiiiiinnnn, 45
5.2 Uddannelse af personale......ccooviiiiiiiiiiii i 48
5.3 Udviklingsmuligheder for Paraplegifunktionens behandlingstilbud og
forskning i behandlingstilbuddene .........c.cooiiiiiiiii i 49
6. Organisering af rygmarvsskaderehabiliteringen i @stdanmark.................. 52
6.1 Neurorehabiliteringscenter GIOStrUP ....vvviiiiii i e 52
7. Organisering af rygmarvsskaderehabiliteringen i udlandet....................... 54
0 R = A = = 1= T = P 54
7.2 Ulleval Universitetssykehus/Sunnaas sykehus i OSIO .........cccevvnivennnnnn. 56
8. Modeller for den fremtidige organisering af behandling og rehabilitering af
rygmarvsskadede i Vestdanmark ... 57
8.1 Seks parametre af betydning for valg af den fremtidige organisering af
o L= o [ PR 57
8.2 Generelle anbefalinger .....cviiiiii 58
8.3 Modeller for fremtidig organisering af omradet ............coeeveveivnnriennnnnns 62
8.4 Arbejdsgruppens anbefaling vedrgrende den fremtidige organisering af
behandling og rehabilitering .......c.ooeiiiiii 64
Side 3

regionmidtjylland m]d.t



Resumé

En rygmarvsskade medfgrer alvorlige funktionstab, psykiske reaktioner og
sociale konsekvenser samt pa laengere sigt yderligere helbredsmaessige risici.
Formalet med den akutte rygmarvsskadebehandling og rehabiliteringsindsatsen
er, at patienten opnar det hgjest mulige funktionsniveau bade fysisk, psykisk
og socialt, skadens lokalisation og omfang taget i betragtning. Tidlig vurdering
af rehabiliteringspotentiale, tveerfaglig, koordineret indsats pa hgijt fagligt
niveau og medinddragelse af patient, familie og kommune s3 tidligt som muligt
er vaesentlige faktorer i et vellykket forlgb.

Arbejdsgruppen har i denne udredning beskrevet status for behandlingen og
rehabiliteringen af rygmarvsskader i Region Midtjylland og i Vestdanmark.
Arbejdsgruppen peger pa forslag til en organisering af omradet, som giver
mulighed for betragtelige forbedringer.

Udgangspunktet har vaeret, at det blev aftalt med Hospitalsplanen for 2008, at
der skulle ske en faglig udredning af omradet indeholdende en beskrivelse af
organiseringen, overvejelser omkring eventuelle udfordringer vedr. den
nuvaerende organisering samt modeller og anbefalinger for den fremtidige
organisering af rygmarvsskadebehandlingen i Vestdanmark.

I forleengelse heraf blev Arbejdsgruppen for faglig udredning af
rygmarvsskadebehandlingen i Region Midtjylland nedsat af Klinikforum.

Med hensyn til den fremtidige organisering af omradet, har arbejdsgruppen
konkret vurderet fglgende to modeller, der begge vil sikre et tilbud af hgj faglig
kvalitet.

1. Udbygning og fortsat udvikling af Paraplegifunktionen pa RH Viborg.

2. Integration af Paraplegifunktionen pa Det Nye Universitetshospital i
Skejby (fx i form af et spinalcenter og/eller samling af
rehabiliteringsindsatsen for rygmarvsskadede og hjerneskadede i et
Neurorehabiliteringscenter).

Ud fra en samlet afvejning af fordelene og ulemperne ved de to ovenfor
skitserede modeller er arbejdsgruppen kommet frem til fglgende overordnede
anbefaling:

e Arbejdsgruppen anbefaler, at den fremtidige organisering af behandling
og rehabilitering af patienter med rygmarvsskade sker med
udgangspunkt i model 1. Anbefalingen indebaerer, at der sker en
udbygning og fortsat udvikling af Paraplegifunktionen i Viborg, herunder
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At kapaciteten p8 Paraplegifunktionen i Viborg udvides til 35
senge + 4 hotelsenge, der hidtil har veeret midlertidige, og at de
gkonomiske forudsaetninger for kapacitetsudvidelse p§
rygmarvsskadeomrdet afklares hurtigst muligt.

At der oprettes et klinisk professorat p§ Paraplegifunktionen i
Viborg med henblik p8 styrkelse af forskningssamarbejdet med
Arhus Universitetshospital og RH Hammel Neurocenter.

At samarbejdet mellem Neurokirurgisk Afdeling AUH, Arhus
Sygehus, Respirationscenter Vest AUH, Arhus Sygehus, RH
Hammel Neurocenter og Paraplegifunktionen pd RH Viborg

styrkes.

At samarbejdet p8§ behandlings- og forskningsomr8det styrkes for
at udnytte mulighederne optimalt inden for hele det hgjt
specialiserede rehabiliteringsomrde i Region Midtjylland. Blandt
andet gennem etablering af et fagligt samarbejdsforum for
rygmarvsskadebehandlingen bestdende af ledelsesrepraesentanter
og fagfolk fra de ovennaevnte fire enheder.

At Paraplegifunktionen organisatorisk og ledelsesmeaessigt flyttes
fra Reumatologisk Afdeling til Neurologisk Afdeling pd RH Viborg.

At samarbejdet med kommunerne styrkes.

At Paraplegifunktionen skifter navn til "Vestdansk Center for
Rygmarvsskader”.
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1. Indledning

1.1 Baggrund for udredningen og kommissorium

Baggrund for udredningen

RH Viborg varetager i dag hgjt specialiseret rehabilitering af patienter med
folger efter rygmarvsskade (para- og tetraplegi) i Vestdanmark. I henhold til
hospitalsplanen for Region Midtjylland skal der i forlaengelse af
Sundhedsstyrelsens specialegennemgang foretages en faglig udredning af den
fremtidige organisering af paraplegien (dvs. rehabiliteringen af
rygmarvsskadede) og dens fortsatte tilknytning til Arhus Universitetshospital.

Kommissorium

Arbejdsgruppen har med udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens
specialeudmelding for henholdsvis det neurologiske speciale og det
reumatologiske speciale skullet udarbejde en rapport indeholdende:

e En beskrivelse af den nuvarende organisering af
rygmarvsskadebehandlingen i Vestdanmark, herunder en beskrivelse af
de konkrete samarbejdsrelationer i forhold til de enkelte specialer.

e Overvejelser omkring eventuelle udfordringer knyttet til den nuvaerende
organisering af Paraplegifunktionen.

e Modeller for den fremtidige organisering af rygmarvsskadebehandlingen
i Vestdanmark.

¢ Anbefalinger vedrgrende den fremtidige organisering af
rygmarvsskadebehandlingen i Vestdanmark

e Anbefalinger vedrgrende den fortsatte tilknytning af Paraplegifunktionen
til Arhus Universitetshospital.

1.2 Arbejdsgruppens sammensatning
Regionshospitalet (RH) Viborg
e Cheflaege Christian Mgller-Nielsen, Hospitalsledelsen
e Ledende overlaege Inger Lauge Johannesen, Afdelingsledelsen
Reumatologisk Afdeling
e Oversygeplejerske Inge Pinholt, Afdelingsledelsen Reumatologisk
Afdeling

Hospitalsenheden Silkeborg
e Hospitalsdirektgr Lars Dahl Pedersen, Hospitalsledelsen
e Klinikchef Carsten Hanshelge Kock-Jensen, RH Hammel Neurocenter
e Ledende terapeut Lis Holm Kleinstrup, RH Hammel Neurocenter

Arhus Universitetshospital (RUH), Arhus Sygehus
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e Centerchef Inger Schaumburg, Neurocentret

e Overlaege professor, dr. med. Johannes Jakobsen, Neurologisk Afdeling

e Ledende overlaege professor Jens Christian Hedemann Sgrensen,
Neurokirurgisk Afdeling

e Sygeplejerske Ann-Sophi Jappe, Neurokirurgisk Afdeling

Sundhedsplanlzegning i Viborg
e Afdelingschef Christian Boel (formand)
e Fuldmaegtig Katrine Svane Jgrgensen, Hospitalsplanlaagning, indtil 1.
maj 2010
e Fuldmaegtig Troels Paulsen, Hospitalsplanlaagning, fra 1. maj 2010
e Fuldmaegtig Sgren Bisgaard-Frantzen Petersen, Hospitalsplanlaegning

1.3 Metode
Arbejdsgruppen har holdt fem mgder i alt, to mgder i 2009 og tre mgder i
2010.

Denne udredning er baseret pa dels drgftelserne i gruppen, dels de konkrete
skriftlige bidrag, som arbejdsgruppens medlemmer har udarbejdet.

Arbejdsgruppen har som grundlag for drgftelserne anvendt
e Sundhedsstyrelsens vejledning (1994) "Para- og tetraplegi -
organisation af behandling og kontrol”
e Sundhedsstyrelsens specialevejledninger for neurologi, reumatologi og
neurokirurgi.

I det omfang, at der er anvendt andet kildemateriale, er dette anfgrt specifikt i
teksten.

Rapporten og dens resultater er blevet drgftet i Klinikforum.

1.4 Laesevejledning
Udredningen af Rygmarvsskadebehandling og rehabilitering i Vestdanmark kan
laeses i sin helhed eller som selvstaendige kapitler.

Kapitel 2 indleder med at beskrive, hvad det vil sige at fa en rygmarvsskade.
Dernaest giver kapitel 2 en overordnet introduktion til rygmarvsskadeomradet
gennem figurer og tabeller, som beskriver arsagerne til rygmarvsskaderne,
samt flere andre aspekter af patientgruppen, herunder en oversigt over
udviklingen i antallet af patienter med en rygmarvsskade.

Derefter er udredningen bygget op omkring patientforigbet, som begynder
med den akutte behandling og tidlige neurorehabilitering, der finder sted pa
AUH, Arhus Sygehus og beskrives i kapitel 3.
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I kapitel 4 beskrives Paraplegifunktionen i Viborg, herunder aktivitetsdata og
beskrivelse af patientforlgbene, Paraplegifunktionens samarbejdspartnere,
nggletal for Paraplegifunktionen i sammenligning med andre
rehabiliteringssteder, samt RH Viborgs Masterplan for Paraplegifunktionen.

Kapitel 5 beskriver forskningen pa og i forbindelse med Paraplegifunktionen.
Og sa beskrives den uddannelsesaktivitet, der finder sted pa
Paraplegifunktionen og planerne for kompetencecentret pd& RH Hammel
Neurocenter.

Kapitel 6 giver et indblik i organiseringen af rygmarvsskaderehabiliteringen i
@stdanmark, samt de fremtidige planer for etableringen af
Neurorehabiliteringscenter Glostrup.

I kapitel 7 udvalgte beskrives internationale erfaringer omkring organiseringen
af rygmarvsskaderehabiliteringen, bl.a. REHAB Basel i Schweiz, samt
organiseringen i Norge.

Kapitel 8 gennemgar to forskellige modeller for den fremtidige organisering af
behandling og rehabilitering af rygmarvsskadede i Vestdanmark. Dernasst
preesenteres arbejdsgruppens anbefalinger for den fremtidige organisering, og
arbejdsgruppens anbefalinger til en styrkelse af Paraplegifunktionens
tilknytning til Arhus Universitetshospital.
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2. Beskrivelse af rygmarvsskadeomradet

Varetagelsen af den hgjt specialiserede funktion "Para- og tetraplegi,
behandling og rehabilitering” varetages i dag to steder i landet ved henholdsvis
Paraplegifunktionen, RH Viborg og Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek,
Rigshospitalet.

2.1 Patientgruppen

Para- og tetraplegikere® er personer, der har fglger efter en alvorlig
rygmarvsbeskadigelse. I nedenstdende figur 2.1 er forskellige former for
rygmarvsskader illustreret.

Figur 2.1. Illustration af person med inkomplet/komplet para-/tetraplegi.

Para- og tetraplegi

Inkomplet
tetraplegi

Komplet
tetraplegi

Inkomplet
paraplegi

Komplet
paraplegi

Tegning af Lars-Ole Nejstgaard, udlant af RYK

! Ordene para- og tetraplegi er af graesk oprindelse. Para = bi-, hosliggende, eller ved siden af (her teenkes
pd benene). Plegi = slag (som i slagtilfeelde). Tetra = fire, her taenkes pa de fire ekstremiteter, nemlig ben

og arme.
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Paraplegi opstar efter beskadigelse af bryst- eller laeanderygmarven. Alt efter
skadens lokalisation og udbredelse er der varierende grad af manglende
fglesans og lammelser i underkrop, ben, bleere og tarm samt forstyrrelse af
seksualfunktionen.

Tetraplegi opstar ved beskadigelse af halsrygmarven. Udover de ovennaevnte
funktionsbeskadigelser er der lammelser og manglende fglesans i arme og
haender og lammelse af andedraetsmuskler med vejrtraekningsproblemer til
fglge, ligesom kroppens temperatur og blodtryksregulation er beskadiget.

En rygmarvsskade kan vaere komplet eller inkomplet.

En komplet rygmarvsskade betyder, at alle muskler nedenfor skadestedet er
totalt lammede, samt at fglesansen er ophaevet.

Ved en inkomplet rygmarvsskade er der bevaret forbindelse til den nederste
del af rygmarven, og der vil vaere delvis bevaret muskelfunktion og/eller delvis
bevaret fglesans nedenfor leesionsstedet.

Personer med komplet rygmarvsskade vil som hovedregel vaere afhangige af
kgrestol, hvorimod para- og tetraplegikere med inkomplette skader kan udvise
store forskelle i funktionsniveau lige fra en lille smule bevaret fglesans til et
naesten normalt funktionsniveau.

2.2 Konsekvenserne af en rygmarvsskade
En akut beskadigelse af rygmarven efter en ulykke kan pa et sekund sendre en
persons liv og tilvaerelse radikalt.

Rygmarvsskaden medfgrer muskellammelser, fgleforstyrrelser, lammelse af
blaere og tarm med deraf fglgende manglende kontrol over vandladning og
affgring. Endvidere beskadiget seksualfunktion, hormonforstyrrelse og
forstyrrelser i blodtryks- og temperaturregulering. Der er saledes tale om en
indgribende aendring i kroppens funktion, hvor patienten i starten er totalt
afhaengig af hjeelp til alle personlige behov. Udover de umiddelbare fglger af
rygmarvsskaden er der bade pd kort og pa langt sigt en betydelig risiko for
komplikationer.

Lammelserne medfgrer knogleafkalkning med en 25 x gget risiko for
larbensbrud, fgleforstyrrelserne medfgrer risiko for tryksar, bleerelammelsen
risiko for infektion og pa laengere sigt beskadigelse af nyrerne og i sidste ende
nyresvigt.

Det afhaenger primaert af skadens lokalisation og udbredelse i hvilket omfang
patienten kan genvinde sin fgrlighed. 1/3 af patienterne har en komplet skade,
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hvor genvindelse af fgrligheden ikke er mulig uanset, hvor intensivt der
treenes. 2/3 har en inkomplet skade, hvor traening kan medfgre forbedring i
muskelfunktionen, og hvor forskellige grader af fgrligheden dermed kan
genvindes.

For de alle de patienter, der indlaegges pa Paraplegifunktionen i Viborg, har
rygmarvsskaden et omfang, som medfgrer alvorlige konsekvenser bade for den
rygmarvsskadede og dennes familie.

Som kgrestolsbruger kan man oftest ikke komme tilbage til sit hidtidige
arbejde, hvis man overhovedet er i stand til at arbejde. Det far konsekvenser
for gkonomien. Boligen er sjaeldent egnet til kgrestol. Samlivet pavirkes af
manglende fglesans i underlivet, rejsnings- og fertilitetsproblemer. Funktionen
i familien sendres ydermere, nar man ikke leengere kan varetage de opgaver
man tidligere har haft, eller maske ikke engang er i stand til selv at klare
personlig hygiejne, toiletbesgg og paklaedning. Krisereaktion og ofte egentlig
depression er en uundgaelig folge.

Med de fysiske, psykiske og sociale problemer en rygmarvsskade medfgrer, er
en tvaerfaglig, koordineret, malrettet indsats, hvor bade patienten, familien og
kommunen hurtigt inddrages, ngdvendig. En hgj faglighed p& alle niveauer, en
kompetent vurdering af rehabiliteringspotentialet og en sikker ledelse af
rehabiliteringsforlgbene er ngdvendig for at sikre et effektivt forlgb uden
ungdvendige komplikationer.

2.3 Patientpopulationen for Paraplegifunktionen
Der er i dag ca. 3.000 rygmarvsskadede i Danmark, og hvert ar er der ca. 130
nye tilfaelde i Danmark.

Paraplegifunktionen i Viborg varetager behandlingen og rehabiliteringen af
patienter fra Vestdanmark, som omfatter Region Midtjylland, Region
Nordjylland og Region Syddanmark. I alt var der 71 nye tilfaelde af
rygmarvsskadede i 2009 i Vestdanmark, og samlet har Paraplegifunktionen i
Viborg en patientpopulation pa 630 patienter, der tilbydes behandling og evt.
senere opfglgningsforigb.

Den fglgende gennemgang af de epidemiologiske data for patientpopulationen
pa Paraplegifunktionen ser pa arsagerne til rygmarvsskader, fordelingen
mellem traumatiske og non-traumatiske rygmarvsskader, fordelingen mellem
para- og tetraplegi, fordelingen mellem komplette og inkomplette
rygmarvsskader, udviklingen i antal nye rygmarvsskader, samt alders- og
kgnsfordelingen i patientgruppen.
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Arsager til rygmarvsskader

Rygmarvsskader opstar som fglge af enten traumatiske eller non-traumatiske
skader. I nedenstdende figurer 2.2 og 2.3 er arsagerne til henholdsvis
traumatiske og non-traumatiske rygmarvsskader illustreret.

Figur 2.2. Arsager til traumatiske skader 2004-2008 i Paraplegifunktionens patientpopulation

@ Trafikulykke 48 %
m Faldulykke 29 %
O Sportsulykke 11 %
OOwerfald 1 %

B Andet 11 %

Kilde: Paraplegifunktionen

Figur 2.2 viser, at knap halvdelen af de traumatiske rygmarvsskader skyldes
en trafikulykke, dernaest fglger faldulykker, sportsulykker, udspring pa lavt
vand mv.

Som illustreret i nedenstdende figur er arsagerne til non-traumatiske
rygmarvsskader eksempelvis forsnaevring af rygmarvskanalen, diskusprolaps,
svulst, betaendelse eller blgdning i eller omkring rygmarven.

Figur 2.3. Arsager til non-traumatiske skader 2004-2008 i Paraplegifunktionens

patientpopulation

O Andet 24 %
B Swilst 22 %
0O Diskusprolaps 18 %

O Rygmarvsbetzendelse 13 %

® Betaendelse/byld v. rygmarv 11
%

@ Bledning i rygmarv 6 %

m Sygdom i blodkar 3 %

O Forsnaewving af rygmarvskanal 3
%
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Kilde: Paraplegifunktionen

Fordelingen mellem traumatiske og non-traumatiske rygmarvsskader
Nedenstdende figur 2.4 viser fordelingen mellem traumatiske og non-
traumatiske skader i Paraplegifunktionens patientpopulation i perioden 1980 til
2008.

Figur 2.4. Fordelingen mellem antal traumatiske og antal non-traumatiske skader i
Paraplegifunktionens patientpopulation i perioden 1980-2008.

‘El 1980-84 m 1991-95 O 1996-2000 O 2004-2008

167

156
150

143

106

31

Traumatisk Non-traumatisk

Kilde: Paraplegifunktionen

Figur 2.4 viser, at der i dag er en nogenlunde lige fordeling mellem patienter
med traumatiske og non-traumatiske rygmarvsskader. Antallet af non-
traumatiske rygmarvsskader er steget kraftigt fra 31 i perioden 1980-1984 til
167 i perioden 2004-2008. Antallet af traumatiske rygmarvsskader har stort
set vaeret uaendret siden starten af 1990’erne, hvorfra tallet har ligget pa
omkring 150 nytilskadekomne patienter i hver femarige periode.

Baggrunden for, at der igennem de senere ar er sket en stigning i de
sygdomsbetingede (non-traumatiske) rygmarvsskader er formentligt dels en
forbedret kirurgisk behandling af bl.a. tumorer i rygmarven, dels en a&ndring i
henvisningsmgnstret, saledes at flere ogsa lidt seldre patienter med
sygdomsbetinget rygmarvsskade i dag bliver henvist til intensiv genoptraening.

Fordelingen mellem paraplegi og tetraplegi

Som det fremgar af nedenstdende figur 2.5 har andelen af tetraplegikere i
forhold til paraplegikere stort set veeret uaendret i Paraplegifunktionens
patientpopulation siden starten af 1980’erne (ca. ratio 1:1,6).
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Figur 2.5. Fordelingen mellem para- og tetraplegikere i Paraplegifunktionens patientpopulation i
perioden 1980-2008.

O tetraplegi @ paraplegi
Ratio 1:1,7 Ratio 1:1,3 Ratio 1:1,6 Ratio 1:1,6
197
157
116 123
99
89
69
40
1980-84 1991-95 1996-2000 2004-2008

Kilde: Paraplegifunktionen

Af figur 2.5 fremgar det, at der var 320 para- og tetraplegikere i perioden
2004-2008. Dette patientantal er tre patienter lavere end den samlede
patientpopulation pd 323 patienter, som fremgar af figur 2.7, men det skyldes,
at tre patienters rygmarvsskade ikke var klassificerbar.

Fordelingen mellem komplette og inkomplette rygmarvsskader

Andelen af inkomplette rygmarvsskader i forhold til komplette rygmarvsskader
er i Paraplegifunktionens patientpopulation steget fra ratio 1:1 i perioden
1980-1984 til ratio 1:2,5 i perioden 2004-2008, jf. nedenstdende figur 2.6.

Det skal tilfgjes, at traeningsforlgbet for komplette og inkomplette
rygmarvsskader er forskelligt. Det skyldes at indleeggelsesforlgbet kan
forudsiges ret praecist for de komplette rygmarvsskader, pga. at
rehabiliteringspotentialet afggres af rygmarvsskadens placering.
Rehabiliteringspotentialet for de inkomplette rygmarvsskader er individuelt.
Det betyder m.a.o., at traeningsindsatsen kan veere ligesa omfattende eller
stgrre for de inkomplette, som for de komplette rygmarvsskader.
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Figur 2.6. Fordelingen mellem komplette og inkomplette rygmarvsskader i Paraplegifunktionens
patientpopulation i perioden 1980-2008.
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Kilde: Paraplegifunktionen

I figur 2.6 er der ligeledes tale om 320 patienter i alt for perioden 2004-2008,
men som det fremgar af figur 2.7 er den samlede patientpopulation pa 323.
Tre patienters rygmarvsskade var dog uklassificerbar ift. figur 2.6 opdeling pa
komplet og inkomplette rygmarvsskader.

Alders- og kensfordelingen i patientgruppen

Der er inden for rygmarvsskadeomradet sket en udvikling dels i antallet af
rygmarvsskadede, dels kgnsfordelingen patientgruppen. Som det fremgar af
figur 2.7, er antallet af nyhenviste patienter til Paraplegifunktionen i Viborg
saledes fordoblet over de seneste 20 ar. Denne udvikling skyldes
hovedsageligt, at der igennem de senere ar er sket en stigning i antallet af
henviste sygdomsbetingede (non-traumatiske) rygmarvsskader.

I forhold til kgnsfordelingen fremgar det, at andelen af mandlige
rygmarvsskadede i forhold til kvindelige er blevet relativt mindre, men stadig
er der mere end dobbelt sa mange maend end kvinder, der rammes af
rygmarvsskader.
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Figur 2.7. Udvikling i antal nye rygmarvsskader i Paraplegifunktionens patientpopulation
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Kilde: Paraplegifunktionen

Nedenfor er kgns- og aldersfordelingen i gruppen af rygmarvsskadede
illustreret for henholdsvis perioden 1991-2000 (jf. figur 2.8) og perioden 2004-
2008 (jf. figur 2.9).

Figur 2.8. Alders- og kgnsfordelingen i gruppen af rygmarvsskadede i Paraplegifunktionens
patientpopulation i perioden 1991-2000.
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Kilde: Paraplegifunktionen

Gennemsnitsalderen for rygmarvsskadens indtraeden i perioden 1991-2000 var
41 3r for maend og 49 ar for kvinder. Som det fremgar af figur 2.8 opstod de
fleste nye tilfeelde af rygmarvsskader i perioden 1991-2000 blandt maend i
alderen 20-29 3r, hvorefter antallet af nye rygmarvsskader faldt med stigende
alder. 7 bgrn (op til 15 ar) blev behandlet i denne periode.
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Figur 2.9. Alders- og kgnsfordelingen i gruppen af rygmarvsskadede i Paraplegifunktionens
patientpopulation i perioden 2004-2008.
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Kilde: Paraplegifunktionen

I perioden 2004-2008 var gennemsnitsalderen for rygmarvsskadens indtraeden
46,5 ar for maend og 54 ar for kvinder, og der er dermed tale om en stigning
pd ca. 5 ar for bade maand og kvinder i forhold til perioden 1991-2000.

Af figur 2.8 og 2.9 fremgar det desuden, at der er sket en andring i
aldersfordelingen af nye rygmarvsskadede. I perioden 1991-2000 var det
saledes isaer de 20-29-3rige, der blev ramt, mens det i perioden 2004-2008
saerligt var de 40-49-arige og 60-69-arige, der padrog sig rygmarvsskader. 3
bgrn (op til 15 ar) blev behandlet.

Stigningen blandt de 40-49-3rige formodes at kunne tilskrives, bade at flere
midaldrende personer kommer til skade ved trafikulykker, bl.a.
motorcykelulykker og sportsulykker, samt at der i dag er flere
sygdomsbetingede rygmarvsskader. For aldersgruppen 60-69-arige er det isaer
stigningen i de non-traumatiske henvisninger, der vurderes at veere arsag til
stigningen.

2.4 Afgraensning af patientgruppen

Kriteriet for kategorisering af et sygdomsomrade under para- og tetraplegien
har traditionelt veeret, at den pagaeldende sygdom er ikke-progredierende,
dvs. at den ikke er fremadskridende.

2.4.1 Ikke-progredierende tilstande
Paraplegifunktionen i Viborg har over en 3rraekke fra 1980-2008 modtaget et
stigende antal patienter med non-traumatiske skader indenfor fglgende
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sygdomsgrupper: Hvirvelsgijlelidelse (spinalstenose, diskusprolaps) infektigse
tilstande, vaskulaere rygmarvslidelser og i et vist omfang kraeftsygdomme,
hvor tilstanden efter behandling skgnnes stationeer, i hvert fald over en
laengerevarende periode (flere ar), sdledes at det faerdighedsniveau, som blev
opnaet ved traeningen, kunne fastholdes.

I neurologisk regi er der imidlertid en gruppe patienter med ikke-
progredierende non-traumatisk rygmarvsskade, der i dag ikke tilbydes
behandling p& Paraplegifunktionen. Det drejer sig fortrinsvist om patienter med
spinal dural fistel, dvs. patienter med forringet blodforsyning i rygmarven.
Samlet set vurderes der at vaere ca. 1-2 patienter arligt med disse lidelser
inden for Paraplegifunktionens optageomrade, dvs. Region Nord- og Midtjylland
samt Region Syddanmark.

2.4.2 Progredierende tilstande

Traditionelt set har der ikke vaeret tilbud om intensive rehabiliteringsophold til
patienter med progredierende sygdomme i hjerne og rygmarv. Dette aendrer
sig i disse ar, hvor patienter med hjernekrzeft tilbydes behandling og
rehabilitering p& RH Hammel Neurocenter, ligesom Sclerosecenter Ry
rehabiliterer andre patientgrupper med progredierende rygmarvssygdomme
som dissemineret sclerose, spinal ALS og hereditzer spastisk paraparese?.

e Spinal ALS
ALS (Amyotrofisk Lateral Sclerose) er en sygdom, der angriber de nerveceller
0g nervebaner i rygmarven og i hjernen, som styrer musklernes bevaegelser
(motorikken). Sygdommen kan begynde med tale- og synkebesvaer (bulbaer
ALS) eller med svind af muskulatur og spastiske lammelser i arme og/eller ben
(spinal ALS).

Patientgruppen med spinal ALS omfatter dels patienter med primaer lateral
sclerose, dels patienter med ALS "begraenset” til rygmarven. Patienterne lever
typisk 10-20 ar med gradvis progredierende rygmarvsskade med spasticitet.
Disse patienter modtager typisk et tilbud om ambulant vedligeholdelsestraening
1-2 timer ugentligt i kommunerne.

Samlet set vurderes der at vaere ca. 18 patienter arligt med spinal ALS inden
for Paraplegifunktionens optageomrade, som kunne have gavn af et intensivt
genoptraningsophold af 2-4 ugers varighed.

e Herediteer spastisk paraparese
Hereditaer spastisk paraparese er en arvelig nervelidelse med langsomt
fremadskridende spastisk lammelse iszer af benene. Der er typisk tale om

2 paraparese betyder lammelse af begge ben.
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gangforstyrrelser, balanceproblemer og muskelsvaghed. Efterhdnden som
sygdommen forvaerres optrader ofte problemer med blaerekontrol og
vandladning, og der kan i nogle tilfaelde optraede andre neurologiske
symptomer sasom mental udviklingsheemning, demens eller syns- og
hgreproblemer. Patienter med hereditaer spastisk paraparese modtager et
varierende tilbud i kommunerne om ambulant vedligeholdelsesbehandling 1-2
timer ugentligt.

Samlet set vurderes der at vaere ca. 91 patienter arligt med hereditzer spastisk
paraparese inden for Paraplegifunktionens optageomrade, som kunne tilbydes
et intensiveret genoptraningsophold.

e Dissemineret sclerose
Dissemineret sclerose, ogsa kaldet multipel sclerose, er en kronisk sygdom,
som angriber centralnervesystemet, dvs. synsnerverne, hjernen og rygmarven.
Der opstar betaendelse omkring nervetradene og med tiden efterfglgende ar,
sa meddelelser fra hjernen til forskellige dele af kroppen kun darligt eller slet
ikke nar frem. Dissemineret sclerose betyder 'mange eller flere hardheder' og
henviser til de plaks, som kan findes i hjernen hos scleroseramte.

I Region Midtjylland er der godt 2.000 sclerosepatienter, der lever med
sygdommen i 10-50 ar. Sclerosepatienter i Danmark tilbydes
rehabiliteringsophold pa Sclerosecenter Ry (Vestdanmark) og Haslev
(@stdanmark). Ventetiderne pa Sclerosecenter Ry er godt et halvt ar, og en
gruppe af patienter med stgttefunktion uden gangfunktion med stort behov for
assistance fra personalet, modtages kun i begraenset omfang. Det er vanskeligt
at estimere behovet. Med antagelsen af, at 10 % af patienterne er
kgrestolsbundne, og at halvdelen kan fa udbytte af para- og tetraplegitraening,
vil antallet af patienter med udaekket behov for intensiveret
rehabiliteringsophold i Region Midtjylland udggre godt 100.

Sengebehovet for patienter med progredierende non-traumatisk
rygmarvsskade svarer til en evt. udvidelse af sengekapaciteten pa 1,97
sengepladser. Beregningen af sengebehovet er lavet for borgere i Region
Midtjylland, idet det forelgbigt vurderes mindre sandsynligt, at et stgrre antal
patienter fra andre regioner henvises til Paraplegifunktionen i Viborg.

2.4.3 Implikationer ved en evt. udvidelse af patientgruppen

En evt. udvidelse af patientmalgruppen for Paraplegifunktionen i Viborg vil
have en raekke implikationer, herunder gget sengebehov og andret
opgavefordeling mellem Paraplegifunktionen og de private specialsygehuse,
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dvs. de sdkaldte § 79 hospitaler?, hvor der skal indgas aftaler om samarbejde,
snitflader mv.

Endelig bgr man vaere opmaerksomhed pa, at en evt. udvidelse af
patientgruppen pa Paraplegifunktionen forventes at have implikationer internt i
afdelingen. Miljget i afdelingen vil blive a&ndret, og der vil skulle udvikles nye
koncepter for de forskellige patientgrupper, der sikrer en
forventningsafstemning eksempelvis vedrgrende den tid, rehabiliteringen
straekker sig over.

Det er erfaringen, at der fx med inklusionen af kraeftpatienter i patientgruppen
er fulgt nye komplikationer og udfordringer med. Man bgr saledes vaere
opmaerksom pa, at indtag af nye patientgrupper kan ngdvendigggre, at der
skabes nye kontaktflader udadtil og opstar behov for andre kompetencer og
andre rehabiliteringstilbud i afdelingen.

P& den ene side fremgar det af figur 2.4. at der i Igbet af de sidste 30 ar er
sket mere end en femdobling af patientgruppen med non-traumatiske
rygmarvsskader, og det kan forventes at vaeksten i denne patientgruppe
fortseetter. Derudover findes der en gruppe patienter, som ikke har andre
tilbud, og som vil have gavn af rehabiliteringstilbuddet p& Paraplegifunktionen.

P& den anden side kan det konstateres, at Paraplegifunktionen af
kapacitetsmaessige arsager i dag, kan have svaert ved at leve op til den
livslange opfalgningsforpligtelse, som paleegges Paraplegifunktionen i
Sundhedsstyrelsens redeggrelse fra 1994 om Para- og tetraplegi.

Afgraensning af patientgruppens stgrrelse har vaeret genstand for en laengere
diskussion i arbejdsgruppen, hvor der er faglig enighed om, at der i dag er et
udaekket behandlingsbehov hos patienter med progredierende
rygmarvssygdom. Dog er arbejdsgruppen ikke enige om patientgruppens
afgraensning, og organiseringen af det fremtidige rehabiliteringstilbud for
patienter med progredierende rygmarvsskader, der ikke er omfattet af
Paraplegifunktionens nuvasrende tilbud.

RH Viborg leegger i deres Masterplan for anvendelsen af kvalitetspuljen op til,
at en renovering og udvidelse af Paraplegifunktionen muliggar udvidelse af
patientgruppen.

3 Sundhedsloven af 2005 fastsaetter, at regionerne tilbyder sygehusbehandling til
personer, der har bopzel i regionen ved private specialsygehuse, ogsa kaldet § 79
hospitaler (efter paragrafnummeret i Sundhedsloven). I denne rapport vil
Sclerosecenter Ry vaere aktuelt.
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P& baggrund af ovenstdende er det arbejdsgruppens anbefaling, at disse
grazone-patienter pa et senere tidspunkt bliver genstand for en selvstaendig
udredning med henblik p& at vurdere behovet for fremover eventuelt at tilbyde
(nogle af) disse patienter rehabiliteringsforlgb pa Paraplegifunktionen.
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3. Den akutte behandling og tidlige
neurorehabilitering pa Neurokirurgisk Afdeling,
Arhus Universitetshospital

Neurokirurgisk Afdeling, AUH, Arhus Sygehus har siden 1. januar 1993 vaeret
Vestdansk center for patienter med traumatiske rygmarvsskader i samarbejde
med Paraplegifunktionen RH Viborg. Neurokirurgisk Afdeling modtager arligt
38-42 patienter med traumatiske rygmarvsskader, hvoraf ca. halvdelen er
patienter fra Region Nordjylland og Region Syddanmark. Fgrste del af
patientforlgbet for patienter med para- og tetraplegi foregar i Neurokirurgisk
Afdeling, hvor den akutte intensive og operative behandling samt den tidlige
neurorehabilitering varetages. Forlgbet for rygmarvsskadepatienterne i
Neurokirurgisk Afdeling foregar dels i Neurointensivt Afsnit, dels i
Neurokirurgisk Sengeafsnit samt pa Neurokirurgisk Operationsafsnit.

Flertallet af patienter med traumatisk rygmarvsskade har operationskraevende
rygfrakturer. Udover at skabe plads omkring den lsederede rygmarv laves der
stabilisering af frakturen ved at stivggre rygsgijlens led henover frakturstedet.
Den hgijt specialiserede akutte stabiliserende rygkirurgi (Rygvagten) varetages
af speciallaeger i neurokirurgi og ortopaedkirurgi med subspeciale i rygkirurgi.
Rygvagten varetages saledes i samarbejde mellem Neurokirurgisk Afdeling og
Ortopaedkirurgisk Afdeling, AUH, Arhus Sygehus.

Patienter med traumatisk para- og tetraplegi, som indlaegges pa Neurokirurgisk
Afdeling, har pa et gjeblik faet aendret deres liv. Fgr det udlgsende traume har
de levet et aktivt liv uden afhaengighed og begraensninger i livsfgrelsen. Ved
indleeggelsen p@ Neurokirurgisk Afdeling er dette forandret. Pludselig er de
blevet patienter, som skal igennem et langt og kraevende behandlings- og
rehabiliteringsforlgb med krise og sorg, etiske dilemmaer, accept af
begraensninger i livsudfoldelsen og evt. varig afhaengighed af andre.

Patient og pargrende har behov for hjeelp til at acceptere ulykken og de
konsekvenser, den far pa kort sigt omkring overlevelse, men ogsa pa langt sigt
i forhold til de konsekvenser, det far for livsudfoldelsen i fremtiden.

Forlgbet i Neurokirurgisk Afdeling er altid individuelt og tilpasses den enkeltes
patients behov og problemstillinger.

3.1 Den neurointensive behandling

Forlgbet i Neurointensivt Afsnit er ofte et kompliceret intensivforlgb.
Behandlingen foregar i teet samarbejde mellem neurokirurger,
neuroanastesiologer, neurointensivlaeger og neurointensivsygeplejersker.
Endvidere er disse patienter, som oftest ikke kun para- og tetraplegiske, men
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ogsa multitraumatiserede. Dette kreever naerhed til alle kirurgiske og
medicinske specialer samt billeddiagnostik og operationsfaciliteter.

De specifikke intensive problemer for denne patientgruppe er intensive
komplikationer i forhold til alle organsystemer pga. af den sndrede
nervepavirkning, immobilisation og reaktioner p& kritisk sygdom, dette fordrer
hajtspecialiseret intensiv behandling.*

Respiratorbehandlingen og aftrapningen er langvarig og kreevende, ofte med
flere maneders varighed. Aftrapningen foregdr dagligt i hele forlgbet, og den
adskiller sig fra respiratorbehandling/ aftrapning af alment intensive patienter.
Endvidere ses der i forhold til denne patientgruppe ogsa problemer med at
skelne mellem patienter med muskelsvaghed®, hvilket forleenger
respiratoraftrapningen, og patienter med fglgerne af deres rygmarvsskade.

3.2 Den tidlige neurorehabilitering

Den tidlige neurorehabilitering i Neurokirurgisk Afdeling er fokuseret omkring
lejring, mobilisering, forebyggelse af indskraenket bevaegelighed i leddene
(kontrakturprofylakse), ernaering, blaere, tarm, dggnrytme, krisereaktioner,
kommunikation, samarbejde med pargrende, hjeelpemidler og seksualitet. Der
arbejdes malrettet i afdelingen med udvikling af rehabiliteringen til
patientgruppen. Der er udarbejdet en rygmanual, klinisk retningslinje for
kontrakturprofylakse samt instrukser.

Den tidlige neurorehabilitering tilrettelaegges og udfgres i samarbejde med
relevante samarbejdspartnere, som fysioterapeut, ergoterapeut,
neuropsykolog, praest, socialradgiver, serviceassistent samt repraesentanter fra
primarsektoren. Relevante samarbejdspartnere inddrages i de Igbende
teammgder.

4 De specifikke intensive problemer: vaeskebehandling, sympatikolyse, kardilatation,
inotropibehov, relativ hypovolaemi, akut metabolisk stressrespons, perifer
insulinresistens, syrebaseforstyrrelser, tarmatoni, anabolt stofskifte, immobilisering,
tromboseprofylakse, mobilisering, hypertermi, infektionsproblematikker, smerte- og
abstinensproblematikker.

> Critical illness neuropati: Polyneuropati er et syndrom, der ses hos kritisk syge
patienter, og blev erkendt i 1980'erne. Det er karakteriseret ved en akut, reversibel,
aksonal neuropati omfattende savel motoriske som sensoriske nervefibre. Klinisk
manifesterer polyneuropatien sig som muskelsvaghed, der vanskeligggr og forleenger
aftrapning fra respirator.
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3.3 Patientforlgb for traumatiske patienter pd Neurokirurgisk
Afdeling

I Neurokirurgisk Afdeling er det sygeplejersker med koordinatorfunktion, som
har ansvaret for at sikre et optimalt patientforlgb for para- og tetraplegikere. I
tilretteleeggelsen af patientforigbet inddrages relevante samarbejdspartnere,
herunder Paraplegifunktionen, Respirationscenter Vest (RCV) og
hjemkommunen, som deltager, ndr dette er ngdvendigt.

I Neurokirurgisk Afdeling kan patienter med rygmarvsskader have fem
forskellige patientforlgb:

Neurointensivt Neurokirurgisk Paraplegifunktionen

afsnit I:> sengeafsnit I:>

Dette forlgb geelder for badde para- og tetraplegikere. Forlgbet i Neurointensivt
Afsnit kan vare op til 1-2 maneder. I forlgbet pa Neurokirurgisk Afdeling
varetages den neurointensive behandling og den tidlige neurorehabilitering.
Patienten henvises til Paraplegifunktionen hurtigst muligt ved ankomst til
Neurointensivt Afsnit. Det hensigtsmaessige patientforlgb er en uge pa
Neurokirurgisk Sengeafsnit efter det neurointensive forlgb og herefter
overflytning til Paraplegifunktionen. Ved overflytning fra Neurointensivt Afsnit
til Neurokirurgisk Sengeafsnit meldes patienten klar til Paraplegifunktionen.
Forlgbet i Neurokirurgisk Sengeafsnit har til hensigt at akklimatisere patienten
til det ikke-intensive miljg i en sengeafdeling.

Neurokirurgisk Paraplegifunktionen

sengeafsnit |:>

Dette forlgb er overvejende for patienter med paraplegi. Hele
indleeggelsesforlgbet i Neurokirurgisk Afdeling varetages af Neurokirurgisk
Sengeafsnit, hvor evt. operation planlaegges og varetages, tilstanden
stabiliseres, og den tidlige neurorehabilitering varetages. Patienten henvises til
Paraplegifunktionen hurtigst muligt efter ankomst til Neurokirurgisk
Sengeafsnit.
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Neurointensivt RCV Paraplegifunktionen RCV

afsnit |:> |:> |:>

Forlgbet ses ved patienter med hgje laesioner pa halsrygmarven.
Indlaeggelsestiden i Neurointensivt Afsnit er ca. 3-4 maneder. Her varetages
den neurointensive behandling og den tidlige rehabilitering. I Neurointensivt
Afsnit opstartes behandlingen med hjemmerespiratoren i samarbejde med
Respirationscenter Vest pd AUH, Arhus Sygehus. Inden overflytning til
Paraplegifunktionen har patienten et forlgb pa 3-5 dage pa Respirationscenter
Vest til optimering af respiratorbehandlingen. Respirationscenter Vest
inddrages igennem hele forlgbet pa Neurointensivt Afsnit eksempelvis ved
deltagelse i stuegang og teammgder. Efter endt genoptraening pa
Paraplegifunktionen genindlaagges patienten i ca. 3 uger i Respirationscenter
Vest til oplaering af handicaphjzelpere i varetagelsen af hjemmerespiratoren.
(ca. 2 pr. ar)

Neurointensivt Hammel Paraplegifunktionen

afsnit I:> Neurocenter I:>

Dette forlgb geelder bade for patienter med bade hoved- og rygtraume samt
patienter med hgje laesioner pa halsrygmarven, hvor der er udfald i forhold til
patientens synkefunktion. I Neurointensivt Afsnit varetages den neurointensive
behandling samt den tidlige neurorehabilitering. I disse forlgb stiles der imod
overflytning til RH Hammel Neurocenter udenom Neurokirurgisk Sengeafsnit
for at undgd for mange flytninger. (ca. 4 pr. ar)

Neurointensivt afsnit/ : Visitation,

Neurokirurgisk sengeafsnit kommunalt tilbud

Dette forlgb er patienter med para- og tetraplegi, som ikke vurderes til at have
et rehabiliteringspotentiale, eller som under indlaeggelsen i Neurokirurgisk
Sengeafsnit genvinder funktion og dermed ender med ikke at have behov for
et forlgb pa Paraplegifunktionen. Under indlaeggelsen varetages den
neurointensive behandling og den tidlige neurorehabilitering samt udskrivelse i
samarbejde med de kommunale tilbud. (ca. 5 pr. ar)

Vurderingen af rehabiliteringspotentiale foregar altid i samrad med
Paraplegifunktionen, dvs. at alle patienter henvises til Paraplegifunktionen,
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hvor visitationen foregar, jf. afsnit 4.1.2. om Visitationsretningslinjerne for
Paraplegifunktionen.

Endelig er der ogsa de sveere tilfaelde, hvor patienter med para- og tetraplegi
modtages og behandles i Neurokirurgisk Afdeling, men dgr af deres traume
eller komplikationer. Disse patienter modtager den neurointensive behandling
og den tidlige neurorehabilitering. Der foregdr endvidere opfglgning med de
pargrende efter dgdsfaldet. (ca. 2 pr. ar)

3.4 Samarbejde med Paraplegifunktionen

Paraplegifunktionens overlaege eller afdelingslaege besgger Neurokirurgisk
Afdeling 2-3 gange hver maned for at tilse nye patienter med rygmarvsskade.
Sygeplejerskekoordinator for para- og tetraplegi patientforlgb i Neurokirurgisk
Afdeling har Igbende kontakt med afdelingssygeplejerskerne pa
Paraplegifunktionen med henblik pa status og vurdering af
klarmeldingstidspunkt. Dette tilstraebes for at undga ungdig ventetid for
patienten i Neurokirurgisk Afdeling.

Speciallaege i neurokirurgi tilser en gang om maneden patienterne pa
Paraplegifunktionen. Her varetages opfglgning pa patientforlgb og postoperativ
opfelgning og neurokirurgiske tilsyn.

Der afholdes endvidere to mgder arligt mellem Neurokirurgisk Afdeling og
Paraplegifunktionen, hvor der samarbejdes om udvikling i pleje og behandling,
udarbejdes samarbejdsaftaler, instrukser og retningslinjer samt gennemgang
af patientforlgb. Respirationscenter Vest deltager ad hoc i disse mgder.
Mgderne er tveerfaglige, dvs. at der er repraesentanter fra alle faggrupper, der
er involveret i forlgbet for patienter med rygmarvsskader.

3.5 Ventetiden for rehabiliteringsforigb pa Paraplegifunktionen
Patienter med para- eller tetraplegi efter traumer indlaegges i Neurokirurgisk
Afdeling. ﬂ\rligt drejer det sig om 12 til 16 med paraplegi og 22 til 26
tetraplegipatienter. Behandlingsforlgbene kan straekke sig over flere maneder
inden de er neurokirurgisk faerdigbehandlede og kan visiteres til
Paraplegifunktionen.

Behandlingstiden pa Neurointensivt Afsnit er uger til maneder. Den
gennemsnitlige liggetid pa Neurointensivt Afsnit er ca. en maned. Herefter
flyttes patienten til Neurokirurgisk Sengeafsnit med henblik pa at
akklimatiseres efter et langt ophold pa intensiv afdeling, inden de er klar til
udskrivning fra Neurokirurgisk Afdeling. Der er naesten ingen ventetid pa
Neurointensivt Afsnit for faerdigbehandlede patienter, fx var der i perioden maj
til og med december 2009 kun én patient, som ventede i seks dage. Dog har
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belaegningsprocenterne p& Neurointensivt Afsnit har vaeret meget hgje de
senere ar, henholdsvis 92,5 % i 2007, 93,5 % i 2008 og 97,3 % i 2009.

Der har i de senere ar veeret en stigning i antallet af patienter indlagt fra
Vestdanmark som led i Den Vestdanske Aftale om Para- og Tetraplegi. Der er i
juni 2010 bevilliget to ekstra intensive senge (niveau 3) til Neurointensivt
Afsnit samt ekstra bemanding af neurointensivlaeger til Neurointensivt Afsnit.
De seneste ar har der veeret enkelte tilfeelde, hvor Neurokirurgisk Afdeling har
mattet afsld at modtage patienter akut med para- og tetraplegi fra Region
Nordjylland og Region Syddanmark pga. manglende kapacitet pa
Neurointensivt Afsnit (ca. 1-2 pr. ar). Ventetiden pd modtagelse i
Neurokirurgisk Afdeling er i disse tilfeelde ca. 2-8 dage. Denne ventetid betgd,
at patienterne var i risiko for at padrage sig komplikationer, som tryksar og
sammentraekninger af muskler og sener (kontrakturer), som kan forleenge
forlgbet. Med den ggede kapacitet i Neurointensivt Afsnit forventes der ikke i
fremtiden ventetid pa modtagelse af patienter med para- og tetraplegi.
Ombygning og etablering af sengene sker Igbende fra efterdret 2010 til medio
2011.

Der arbejdes pa at skaffe mulighed for udbygning af intermedizaerfunktionen
mellem Neurointensivt Afsnit og Neurokirurgisk Sengeafsnit for at kunne
varetage behandlingen af tetraplegi patienter med langvarig udtrapning af
respirator.

3.5.1 Ventetid for overflytning af neurokirurgisk faerdigbehandlede patienter fra
Neurokirurgisk Sengeafsnit til Paraplegifunktionen

En opggrelse over ventetiden for Neurokirurgisk Sengeafsnit i perioden 2007-
2009 er illustreret i nedenstaende tabel 3.2.

Tabel 3.2. Oversigt over antal sengedage pa Neurokirurgisk Sengeafsnit, der har veeret optaget af
neurokirurgisk feerdigbehandlede patienter, der ventede pa overflytning til Paraplegifunktionen i
Viborg.

Sengedage 2007 2008 2009
Januar 0 32 45
Februar 33 95 12
Marts 7 41 10
April 22 56 60
Maj 38 27 23
Juni 66 55 58
Juli 21 93 58
August 33 50 50
September 44 7 38
Oktober 77 28 52
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November 49 55 10
December 20 49 47
Sengedage i alt 410 588 463
Patientantal (CPR- 26 32 35
numre)

Kilde: Neurokirurgisk Sengeafsnit

Tabel 3.2 viser, at der pd Neurokirurgisk Sengeafsnit blev brugt 463
sengedage pa ventende patienter i 2009 mod henholdsvis 410 og 588
sengedage i 2007 og 2008. Det stigende patientantal fra 26 til 35 overflyttede
patienter, skyldes hovedsageligt den praehospitale indsats, den intensive
akutte behandling i hele Vestdanmark, hvilket er arsagen til, at der er flere
behandlingsmaessigt tunge patienter til Neurokirurgisk Afdeling.

Stigningen i patientantallet for de traumatiske patienter pa Neurokirurgisk
Afdeling, afspejles ikke ngdvendigvis i en stigning i det patientantal pa
Paraplegifunktionen, jf. figur 2.4 hvor andelen af traumatiske patienter pa
Paraplegifunktionen har vaeret stabil over flere ar. Arsagen til den manglende
én til én sammenhaeng er bl.a., at patienterne pa Neurokirurgisk Afdeling er
blevet zldre og darligere og kraever mere intensiv behandling. Det betyder
0gsa, at der er nogle af patienterne, som enten dgr undervejs eller udskrives
til et kommunalt tilbud. Patienterne, som udskrives fra Neurokirurgisk Afdeling
til et kommunalt tilbud, kan vaere patienter, som genvinder funktioner under
indleeggelsen og derfor ikke har behov for rehabilitering pa
Paraplegifunktionen. Der er ca. 4-5 forlgb om aret, hvor patienter i ventetid af
ugers varighed pa plads pa Paraplegifunktionen, rehabiliteres pa
Neurokirurgisk Afdeling, og dermed ikke lsengere tilbydes et forlgb pa
Paraplegifunktionen, da det ikke laengere er relevant. Endelig modtager
afdelingen af og til udenlandske borgere, som udskrives til rehabilitering i eget
hjemland efter den akutte behandling.

Ventetiderne fordeler sig over hele aret, men med en ophobning i paske-,
sommer- og efterarsferie, hvor Paraplegifunktionen lukker senge.

I 2009 ventede feerdigbehandlede patienter pa neurokirurgisk sengeafsnit i
gennemsnit 13 dage pa et forlgb pa Paraplegifunktionen. Dette er et fald fra 16
ventedage i 2007 og er udtryk for, at patienterne overflyttes hurtigere. For
patienterne betyder ventedagene lavere kvalitet, idet de kommer senere i gang
med den hgjt specialiserede genoptraening under bedre vilkar pa
Paraplegifunktionen i Viborg.

I Neurokirurgisk Sengeafsnit har belsegningsprocenterne veeret pa 113,5 % i
2007, 109,6 % i 2008 og 103,4 % i 2009. Faldet kan formentlig tilskrives, at
afdelingen har udbygget samarbejdet med RH Hammel Neurocenter om
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hurtigere overflytning, hvilket kan aflaeses i de registrerede ventesengedage til
RH Hammel Neurocenter, som er faldet. Belaegningsprocenten i Neurokirurgisk
Sengeafsnit er fortsat alt for hgj, hvilket medfgrer et stort ekstra forbrug af
personale og ressourcer.

3.6 Optimering af patientforigb
Neurokirurgisk Afdeling, Paraplegifunktionen og RH Hammel Neurocenter
arbejder aktuelt med at forbedre patientforlgbene pa flere omrader, herunder:

¢ Neurokirurgisk faerdigbehandlede patienter, der skal overflyttes til
Paraplegifunktionen i Viborg
Det skal vurderes, om der er mulighed for at oprette midlertidigt ekstra
sengepladser til disse patienter i Viborg, for at optimere patientforlgbene og
frigive plads p& Neurokirurgisk Sengeafdeling til andre akutte neurokirurgiske
patienter. Det skal vurderes, om man kan holde alle sengepladser abne i ferier,
saledes, at der ikke opstar ekstra ventetid pa Neurokirurgisk Sengeafsnit.

e Patienter med hgje rygmarvsskader
RH Hammel Neurocenter har specialviden og udstyr til behandling af denne
patientgruppe. Patienter med hgje rygmarvsskader medfgrer, at patienterne
har darlig eller manglende synkefunktion, kommunikations- og
vejrtraekningsproblemer. Det vurderes derfor, at disse patienter med fordel
kan henvises til og centraliseres pa RH Hammel Neurocenter (1-2 patienter pr.
ar).

e Patienter med tetraplegi og vurderet langvarigt/ permanent
respiratorbehov
Patienter med behov for permanent respiratorbehandling skal overflyttes til
Respirationscenter Vest, ndr tilstanden er s stabil, at det varige
respirationshjzelpemiddel kan tilpasses, og hjalperkorps kan oplaeres.

e Patienter med svaer spasticitet og autonom dysrefleksi®
Neurokirurgisk og Neurologisk Afdeling, Paraplegifunktionen og RH Hammel
Neurocenter har lavet en plan for at optimere patientforigbet for test,
indoperation af og behandling med baklofenpumpe’, der bruges mod

® Autonom dysrefleksi er en alvorlig komplikation, der kan ramme rygmarvsskadede og
betyder, at den rygmarvsskadede far et ekstremt hgjt blodtryk, pga. overaktivitet i det
autonome nervesystem, der saedvanligvis skyldes en smertefuld stimulus neden for
placeringen af rygmarvsskaden.

7 En baklofenpumpe er en pumpe, som indopereres under huden pa forsiden af maven,
hvorfra en tynd slange fgres om til rygsmarvshulrummet. Pumpen frigiver den
muskelafslappende medicin Baklofen i rygmarvshulrummet, hvorved de spastiske
muskler slapper af.
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spasticitet og autonom dysrefleksi. Der henvises arligt 5-8 patienter fra
Paraplegifunktionen til Neurologisk Afdeling, AUH, Arhus Sygehus mhp., om de
kan fa effekt af behandlingen. Efter patienterne har haft 14 dages
betaenkningstid, indopereres pumpen efterfglgende pa Neurokirurgisk Afdeling,
AUH, Arhus Sygehus.

Der er taget kontakt til Kirurgisk Center og Plastikkirurgisk Afdeling, AUH,
Arhus Sygehus mhp. at forbedre samarbejdet omkring para- og
tetraplegipatienter med tryksar.

Side 30

regionmidtjylland m]d.t



4. Paraplegifunktionen i Viborg

Paraplegifunktionen i Viborg er Vestdanmarks rehabiliteringscenter for
rygmarvsskadede med et optageomrade pa 3,03 mio. borgere. Her modtages
patienter fra Fyn og Jylland til genoptraening.

Paraplegifunktionen er en del af Reumatologisk Afdeling pa RH Viborg. De
grgnne omgivelser med den smukke udsigt til Sgndersg samt den bynaere
beliggenhed, er i dag et stort aktiv for stedet og vurderes at have vassentlig
indflydelse pa patienternes mentale fremgang.

Paraplegifunktionen har 26 sengepladser fordelt pa to afsnit med 5 enestuer og
11 dobbeltstuer. Siden 1. januar 2009 har Paraplegifunktionen desuden radet
midlertidigt over 4 senge pa patienthotellet. Sengeantallet pa 26 betyder, at
der er 1 seng pr. 117.000 indbyggere i Vestdanmark. Til sammenligning har
Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek 45 senge, eller hvad der svarer til 1 seng
pr. 58.000 indbyggere i @stdanmark. Hvis Vestdanmark skulle have det
samme antal senge pr. indbyggere som @stdanmark, ville det betyde, at
Paraplegifunktionens nuvaerende 26 senge skulle fordobles til 52 senge.

Personalet pa Paraplegifunktionen er normeret med omkring 60
fuldtidsstillinger og har fglgende sammensatning:

Tabel 4.1 Oversigt over personalenormeringen pa Paraplegifunktionen

Ergoterapeuter 4,22
Fysioterapeuter 9,27
Psykologer 1,32
Laeger 5 *
Laegesekretaerer 3 *
Socialrddgivere 2,00
Sygeplejersker/Sosu 34,29
I alt 59,1 *

Kilde: Paraplegifunktionen. * Paraplegifunktionen bliver pr. 1. oktober 2010 organisatorisk og
ledelsesmaessigt flyttet fra Reumatologisk til Neurologisk afdeling. Derfor er laege- og
sekretaernormeringen ikke endeligt afklaret i skrivende stund, men ovenstdende tal afspejler det
aktuelle udgangspunkt. Der bliver forventelig tale om 2 overlaeger, 2 reservelaeger og 1 klinisk
assistent, der er dedikeret til forskning.

Herudover er renggringsassistenter og portgrer ansat i driftsafdelingen p& RH
Viborg, og en laerer fra Voksenspecialskolen i Skive er tilknyttet otte timer om
ugen.
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Traeningsfaciliteterne bestar af en stor fysioterapi med gangband og
gangrobot, ergoterapi med blandt andet traeningskgkken, traeningshave,
traeningslejlighed samt skolelokaler. Derudover er der adgang for patienterne
til traeningsbassin to gange om ugen i fysioterapien pa RH Viborg.

4.1 "Tilbage til livet”

Det er Paraplegifunktionens opgave at rehabilitere patienter, der har mistet
farlighed og funktionsevne, som fglge af rygmarvsskade, saledes at de i stgrst
muligt omfang kan bevare status og udfoldelsesmuligheder i familie og
samfund og leve et godt hverdagsliv.

En rygmarvsskade rammer ikke blot patienten, men ogsa dennes narmeste
familie, dvs. segtefeelle, foraeldre og bgrn. Den ramte familie stilles overfor en
reekke vanskelige problemer, som ikke blot omfatter patientens funktionstab,
men ogsa de ofte alvorlige konsekvenser dette far for familiens
eksistensgrundlag og fremtidsmuligheder. Det er altsa ikke blot
rygmarvsskadens art, stgrrelse og lokalisation, som bestemmer
rehabiliteringsopgavens karakter, men i lige sa hgj grad patientens og de
pargrendes personlighed og alder, sociale og gkonomiske forhold,
samlivsmgnster og rollefordeling samt forventninger til fremtiden.

De krav, som stilles til det rehabiliteringsberedskab, der skal afhjeelpe disse
problemer, er derfor tilsvarende mangeartede og kraever, at en raekke
forskellige faggrupper bidrager til opgavens lgsning. Dette gaelder ogsa i den
forholdsvis korte fase af rehabiliteringsforlgbet, som finder sted under
indleeggelse pa Paraplegifunktionen.

Det er karakteristisk for neurorehabilitering, at medico-teknisk udstyr spiller en

underordnet rolle. Afdelingens vaesentligste "teknologi” er de fysiske rammer,
behandlingskonceptet og den tvaerfaglige teamfunktion.

4.2 Patientforigb
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Ikke laengere "Smart i en fart”.

Sgren sammenligner skaden med et fladt batteri — tappet for strgm.
Kroppen var i meget darlig stand, og jeg havde ingen energi den fgrste tid i
Arhus. Batterierne blev langsomt ladet op pa Paraplegifunktionen i Viborg.
Opladningen er fortsat efter udskrivelsen. Isaer folelsesmaessigt har jeg faet
overskud, men jeg er ogsa blevet fysisk staerkere. Jeg var laenge meget
frustreret over fremtiden og jeg spekulerede meget pa, om min kaereste
ville ga eller blive.

Styr pad kroppen.

Da udskrivelsen naermede sig efter den syv maneder lange genoptraening,
begyndte Sgren pa ny at spekulere pa den usikre fremtid. “Mest nervgs var
jeg for, om jeg kunne ggre mig selv klar om morgenen - dvs. ga pa toilettet
og komme i tgjet. Og veaerst af alt: hvad vil der ske, hvis jeg ikke kunne
holde pa affgringen?” Fire dages ophold i Paraplegifunktionens
treeningslejlighed hjalp ham til at handle pa egen hand, men det var bare
for kort tid. Det eneste han ikke selv kunne hdndtere ved udskrivelsen, var
at ga i bad og tage klysma.

Normalt bruger jeg engangskateter hver tredje time, men det er lidt
uregelmaessigt. Afhaengig af hvad og hvor meget jeg drikker, og hvad jeg
laver, er det ngdvendigt at bruge uridom og benpose som sikkerhed. Kaffe
og rgdvin Igber lige igennem. Jeg er blevet vad mange gange - iseer i
starten. Enten er uridomet rgget af eller det er faldet af studsen til
benposen. Det er frustrerende, men antallet af uheld falder heldigvis
efterhdnden.

Morgenkamp mod uret.

Styrken i mine fingre og min morgenrytme er gradvist blevet bedre. Her til
morgen tog det 56 minutter, fra jeg vagnede, til jeg sad nyvasket og
pdklaedt i min stol. Rekorden er 30 minutter. Problemet er ikke at bruse mig
eller tage t@j pa, men det tager tid at komme af med affgrringen. Jeg har
endnu ikke laert min tarm rigtigt at kende, men det kommer vel.

Kilde: Bogen “"Brudstykker — rygmarvsskadede fortaller” udgivet af RYK:

4.2.1 Form8l med rehabiliteringsforlobet

Det overordnede formal med rehabiliteringsforlgbet er at opna det hgjest
mulige funktionsniveau fysisk, psykisk og socialt og at forebygge, at
komplikationer til rygmarvsskaden indtraeffer, bade pa kort og langt sigt.

Rehabilitering af rygmarvsskadede er en proces, som involverer bade patient,
familie og en tveerfaglig behandlergruppe bestdende af laeger, plejepersonale,
fysio- og ergoterapeuter, socialradgivere og psykologer, foruden
hjelpepersonale i form af portgrer, sekretaerer og servicemedarbejdere.
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En forudseetning for et vellykket, effektivt rehabiliteringsforlgb er et fagligt
kompetent personale, en velmotiveret patient, en stgttende familie og en
effektiv koordinering. Koordineringen skal b&de fungere i forbindelse med
overflytning fra akutafdeling til rehabiliteringsafdeling, i behandlingsforigbet
personalet imellem, og sidst men ikke mindst imellem behandlingsafdeling og
hjemkommune, saledes at patienten kan udskrives uproblematisk, nar han
eller hun er faerdigbehandlet.

4.2.2 Visitationen til Paraplegifunktionen

Koordinering og planlaegning af overgangen fra akutafdeling til
rehabiliteringsafdeling sikres via en stuegangsfunktion fra Paraplegifunktionen
pa Neurokirurgisk Afdeling, AUH, Arhus Sygehus. S& hurtigt som tilstanden
tillader det, undersgges patienten af en specialleege fra Paraplegifunktionen
med det formal at fa skaden klassificeret og at vurdere patientens
rehabiliteringspotentiale. Udover skadens omfang og lokalisation er ogsa
eventuelle konkurrerende sygdomme medvirkende faktorer i vurderingen.

Efter undersggelsen visiteres patienten til Paraplegifunktionen, nar det samlet
skgnnes, at patienten kan have gavn af det intensive behandlingstilbud. I
modsat fald foreslas alternative rehabiliteringsmuligheder.

Patienter henvist fra andre afdelinger modtages efter samme kriterier, men
selvom der ofte indhentes supplerende oplysninger, er visitationen mere
usikker, idet specialleeger fra Paraplegifunktionen ikke selv har undersggt
patienten. Det betyder, at Paraplegifunktionen har oplevet at modtage
patienter med for optimistiske prognoser, som har vist sig ikke at have faet
gavn af rehabiliteringsopholdet.
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Visitationsretningslinjer for Paraplegifunktionen

Visitationskriterier:

Afdelingen har regionsfunktion for patienter med fglger efter
rygmarvsskade.

Som hovedregel modtages alle patienter fra Vestdanmark med fglger efter
rygmarvsskade bade traumatisk betinget og sygdomsbetinget.

Efter individuel vurdering ved pladsmulighed:
1. Multitraumatiserede patienter uden tegn pa hjerneskade med
langvarigt, omfattende rehabiliteringsbehov.
2. Patienter med sveere fglger efter rygmarvsbetaendelse (polyradikulit).

Som hovedregel modtages ikke:

1. Patienter med rygmarvsskade pa baggrund af progredierende
sygdomme.

2. Patienter som pga. alder eller konkurrerende lidelser ikke vurderes
aktivt at kunne medvirke til, og fa det fulde udbytte af afdelingens
intensive, hgjt specialiserede, tvaerfaglige rehabiliteringstilbud.

3. Patienter med inkomplet rygmarvsskade og normal blzere og
tarmfunktion. Patienter med rygmarvsskade pa baggrund af malign
sygdom kan efter vurdering modtages til et fokuseret traeningsophold
efter saerlige retningslinjer.

4.2.3 Patientforlgb og behandlingstilbud

N&r patienten er undersggt og skaden klassificeret, laegges den forelgbige
behandlingsplan i overensstemmelse med den vurderede prognose.
Rehabiliteringsforlgbene er sdledes individuelle med forskellige mal afhaengig
af skadens omfang og eventuelle komplicerende sygdomme. Nar det drejer sig
om komplette skader, kan prognosen vurderes med meget stor sikkerhed.
Patienten vil fremover blive kgrestolsbruger, og afhaengig af om det er en
para- eller tetraplegi vil forskellige grader af uafhaengighed kunne opnas, og
behandlingen kan malrettes derefter.

Det er en vigtig og ofte tidskraevende del af processen at fa skabt
overensstemmelse mellem patientens mal, som naturligt nok oftest vil vaere at
genvinde fuld ferlighed, og de realistiske behandlingsmal.

Ved paraplegi hos yngre i gvrigt raske patienter vil fuld personlig
selvhjulpenhed fra kgrestol veere behandlingsmalet. Psykisk skal patienten
kunne se muligheder og ikke kun begraensninger for sit nye liv. Socialt er
malet en kgrestolsegnet bolig og en plan for tilbagevenden til arbejdslivet.
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Patienten skal kende de komplikationer, der er til rygmarvsskade, og hvordan
disse kan forebygges. Der laegges stor vaegt pa at laere patienter egenomsorg,
og bade patienter og pargrende undervises i dette.

Ved tetraplegi afhaenger de realistiske mal helt af, hvor hgijt skaden sidder.
Malene kan variere fra at opna naesten selvhjulpenhed til at lzere
delfeerdigheder, som fx at hjaelpe med ved personlig hygiejne og spise selv,
mens der herudover vil vaere behov for hjalp dggnets 24 timer.

Ved inkomplette skader kan det endelige behandlingsmal veere mere
uforudsigeligt og variere fra at genvinde naesten normal fgrlighed til total
afhaengighed af hjaelp de fleste af dggnets timer.

Koordineringen sikres gennem fastsatte konferencer og teammgader, hvor
fremgangen Igbende evalueres, sa alle, bade patient og behandlere, ved, hvad
malet for enten den naeste behandlingsperiode eller for det samlede
rehabiliteringsforlgb i afdelingen er.

Alle patienter, der visiteres til Paraplegifunktionen, har brug for det tvaerfaglige
rehabiliteringstilbud. Fokus i rehabiliteringsforlgbene varierer dog afheengig af
patientens skade og gvrige udgangspunkt og tidspunktet i forlgbet.

I nogle forlgb er hovedveaegten fysisk traening. I andre forlgb er mulighederne
for fysisk traening begraenset, men til gengaeld ligger der en stgrre opgave i
behandling, pleje og forebyggelse af komplikationer til en svaer
rygmarvsskade, i afprgvning af hjeelpemidler samt psykologisk og social
rehabilitering.

4.2.4 Fra indlaeggelse p8 Paraplegifunktionen til udskrivning til hjemkommunen
Tidsrammen for indlaeggelsesforlgbet pd Paraplegifunktionen og dermed det
skgnnede udskrivningstidspunkt planlaagges sa tidligt i forlgbet som muligt ved
konference med deltagelse af patient og eventuelle pargrende. For patienter
med komplette skader uden komplikationer kan tidsrammen szadvanligvis
vurderes ret tidligt i forlgbet. Det kan virke overvaldende for patienten og de
pargrende at bringe udskrivning pd bane pa et tidspunkt, hvor de langt fra har
opnaet de faerdigheder, som de forventer og gnsker, men det er ngdvendigt,
da der ofte er mange sociale forhold, som bliver zendret.

Patienter med inkomplette skader evalueres Igbende og udskrives med en
genoptraeningsplan til fortsat traening pa hjemsygehus eller i kommunalt regi,
nar dette vurderes at kunne lade sig gore pa forsvarlig made.

Det er socialr@dgiverne pa Paraplegifunktionen, der er de vaesentligste aktgrer
i samarbejdet mellem afdeling og hjemkommune i forbindelse med
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udskrivning. For at sikre et optimalt patientforigb og patientflow forudsaettes
det, at kommunerne tidligt varsles om patientens forventede
udskrivningstidspunkt. Dernaest vil et godt patientflow indebaere, at kommunen
er forberedt p@ at modtage patienten, nar vedkommende er faerdigtraenet.
Dvs. at kommunen fx har en kgrestolsegnet bolig og hjeelp klar til modtagelse
af deres rygmarvsskadede borgere. P& den made sikres det ogsa, at
Paraplegifunktionen har plads til nye patienter, og at Neurokirurgisk Afdeling
kan sende deres patienter videre.

RH Hammel Neurocenter ser et stort potentiale i etableringen af en kommunal
hjerneskadekoordinatorenhed og er i gang med at foresld dette for
kommunerne. Dette forslag bakker Paraplegifunktionen fuldt op omkring. Fordi
en rygmarvsskade medfgrer en sa omfattende sendring af patientens liv, sker
der ogsa en omlaegning af de fleste omrader af patientens tilvaerelse. Det
afspejler sig i kontaktfladen for Paraplegifunktionens socialradgivere, som er i
dialog med op til 13 personer i en kommune, nar et udskrivningsforlgb skal
koordineres.

Arbejdsgruppen vurderer, at det fremtidige samarbejde med kommunerne kan
styrkes yderligere til fordel for patienterne, evt. gennem oprettelsen af en
kommunal forlgbskoordinator.

4.2.5 Andre behandlingstilbud

Patienter, der tidligere har vaeret indlagt, kan tilbydes et fire ugers
genoptraningsophold efter henvisning fra egen laege eller efter visitation fra
ambulatoriet, jf. figur 4.2, enten med henblik pa at generhverve tabte
funktioner eller for at opnd en specifik forbedring af funktionsniveauet og en
stgrre grad af uafhaengighed.

Figur 4.2, Oversigt over patientforigb for andre behandlingstilbud

Ambulatoriet Patienthotellet,
pa Paraplegi- I:> genoptraening pa
funktionen Paraplegifunktionen

Patienthotellet,

Egen lege |:> genoptraening pa
Paraplegifunktionen

Kilde: Paraplegifunktionen

Patienter med rygmarvsskade pa baggrund af ondartet sygdom og uvis
prognose tilbydes et fokuseret traeningsophold af planlagt varighed.
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Tilsvarende tilbydes patienter, der er henvist fra egen laege eller fra andre
hospitalsafdelinger, typisk i forbindelse med operation, knoglebrud eller andet,
som har medfgrt funktionstab, ogsa et traeningsophold. Patienterne visiteres af
Paraplegifunktionens laeger, og hotelsygeplejersken indkalder og administrerer
sengene pa Patienthotellet. RH Viborg har midlertidigt normeret 4 hotelpladser
til disse patienter, men der er endnu ikke anvist en varig budgetigsning pa
finansieringen af disse pladser.

For patienter, der kan bo pa patienthotellet, er ventetiden op til to maneder.
Rehabiliteringen bestar primeert i et traeningsophold af fire ugers varighed med
henblik pa at bedre funktionsniveauet. Paraplegifunktionen kan give hjeelp i
begraenset omfang. Paraplegifunktionen har reelt ikke mulighed for at tilbyde
non-traumatiske patienter treeningsophold p& sengeafdelingen, idet sengene er
optaget af nytilskadekomne patienter.

4.3 Aktivitetsdata

Hovedparten af para- og tetraplegikere vil ogsa efter udskrivningen vaere
afhaengig af kgrestol, men af de 70 % med inkomplette skader, er der dog en
vaesentlig del, der opndr en brugbar gangfunktion over kortere eller laengere
afstand. I maj 2010 var der 630 patienter i Paraplegifunktionens
kontrolsystem, som bestar af nytilskadekommende patienter og patienter, der
tidligere har vaeret indlagt.

Den gennemsnitlige liggetid for nyindlagte rygmarvsskadede pa
Paraplegifunktionen var i perioden 2004-2008 pa 82 dage for paraplegikere og
120 dage for tetraplegikere. Den gennemsnitlige liggetid for alle patienter var
henholdsvis 32,2 og 37,5 dage for afsnit R21 og R22 i 2009.

Forskellen i den gennemsnitlige liggetid mellem de to sengeafsnit er en
tilfaeldige variation og skyldes, at den ene sengeafdeling sandsynligvis far flere
af de meget korte indlaeggelser.

Tabel 4.3. Aktivitetsdata for Paraplegifunktionen i perioden 2007-2009

Ar 2007 2008 2009
S ——————

Antal ambulante besgg* 342 357 406

Antal unikke CPR-numre p& R21 og R22 143 141 152

Antal sengedage** 7757 7513 8017

Antal disponible senge, afsnit R21 11,7 12 12
Belaegningsprocent afsnit R21 97,3 100 103
Gennemesnitlig liggetid afsnit R21 (dage) 40,5 33,2 32,2

Antal disponible senge, afsnit R22 11,8 11,8 11,8
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Belaegningsprocent afsnit R22

84,7

89,8

97,5

Gennemesnitlig liggetid afsnit R22 (dage)

28,8

37,4

37,5

* Paraplegiambulatoriet

** paraplegifunktionen, R21 og R22

Kilde: InfoRM

Tabel 4.3 viser bl.a., at antallet af ambulante besgg, antal sengedage og
belzegningsprocenten er steget i perioden 2007-2009. Antallet af unikke CPR-
numre viser ogsa en stigning i perioden fra 143 til 152 patienter. Arsagen til,
at antallet af unikke CPR-numre i tabel 4.3 er mindre end antallet af
udskrivninger skyldes, jf. tabel 4.4., at patienterne bliver udskrevet og senere
indskrevet, hvis de fx er pa familiebesgg en weekend, og pga. patienter, der
kommer til kontrol og genoptraening.

Tabel 4.4. Fordeling af udskrevne patienter pa bopalsregion i perioden 2007-2009

Ar 2007 2008 2009 Total
Midtjylland (antal (%)) 115 (51,8) 91 (40,6) 110 (44) 316 (45,4)
Syddanmark 69 (31) 83 (37,1) 101 (40,4) 253 (36,4)
Nordjylland 36 (16,2) 46 (20,5) 39 (15,6) 121 (17,4)
Sjelland 0 3(1,3) 0 3 (0,43)
Hovedstaden 1(0,45) 1(0,45) 0 2 (0,29)
Andet 1 (0,45 0 0 1(0,14
Ialt 222 224 250 696
Kilde: InfoRM

Det fremg%r af tabel 4.4, at antallet af udskrivninger er vokset fra 222 til 250
patienter i perioden 2007-2009, svarende til en stigning pa 12 %. Derudover
viser tabellen, at hovedparten (45,4 %) af patienterne pa Paraplegifunktionen
kommer fra Region Midtjylland, efterfulgt af Region Syddanmark med 36,4 %
og Region Nordjylland 17,4 %. Grunden til, at enkelte patienter fra henholdsvis
Region Hovedstaden og Region Sjzelland er blevet behandlet pa
Paraplegifunktionen i Viborg er bl.a. personlige gnsker fra patienterne dels pa
grund af Paraplegifunktionens gode faglige omdgmme, dels begrundet i
familiemaessige arsager til at vaelge et rehabiliteringsforlgb i Viborg.

4.4 Samarbejdspartnere

Udover det tvaerfaglige, interne samarbejde pa Paraplegifunktionen i Viborg
foregar behandlingen i et taet samarbejde med andre specialer som fx det
neurokirurgiske, neurologiske, urologiske, ortopaadkirurgiske, plastikkirurgiske,
analfysiologiske speciale samt de medicinske specialer. Paraplegifunktionen har
desuden et taet samarbejde med intensiv afdelingen samt tveergdende
specialer som billeddiagnostik, mikrobiologi og klinisk biokemi.
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Paraplegifunktionen har foruden ovennzevnte et omfattende tvaerfagligt
samarbejde med kommuner, hjelpemiddelcentraler og hjeelpemiddelfirmaer
mhp. udvikling af nye hjzelpemidler.

Der er et saerligt teet samarbejde med Neurokirurgisk Afdeling pa AUH, Arhus
Sygehus, idet stgrstedelen af patienterne henvises herfra. Fx er der som
tidligere naevnt to til tre gange om maneden stuegang pa Neurokirurgisk
Afdeling af Paraplegifunktionens overlaege eller afdelingslaege. Der er desuden
etableret samarbejde omkring overflytningskriterier og faglige retningslinjer,
standarder og vejledninger.

P& konsulentbasis har Paraplegifunktionen jaevnlige besgg af leeger fra
Urologisk- og gastroenterologisk Afdeling, AUH, Arhus Sygehus. I den
forbindelse er der pa flere omrader i faellesskab udarbejdet retningslinjer og
skemaer, og der samarbejdes om specifikke problemstillinger som bl.a.
fertilitetsproblemer hos rygmarvsskadede.

Indtil videre har Paraplegifunktionen haft en gynaekologisk overlaege tilknyttet
som konsulent, med tilbud om r@dgivning i forbindelse med bl.a. graviditet og
fadsel, og de specielle forholdsregler, der skal tages bade under graviditeten
og under fgdslen. I Vestdanmark har fgdslerne overvejende foregdet lokalt i
modsaetning til @stdanmark, hvor afstandene er kortere. Denne praksis vil
inden 1. januar 2011 blive sendret, ndr Sundhedsstyrelsens specialeplan
traeder i kraft.

Specialeplanen siger, at vurdering, kontrol, behandling og indlaeggelse af
gravide med para- og tetraplegi er en hgjtspecialiseret funktion, og det er en
funktion som AUH, Skejby har fdet godkendt. Det konkrete samarbejde og
udformning af samarbejdsrelationer mellem AUH, Skejby og
Paraplegifunktionen, som sikrer opfyldelsen af specialeplanen, vil i den
neermeste fremtid blive indgaet.

Paraplegifunktionen modtager de rygmarvsskadede bgrn, de far henvist efter
en konkret vurdering i forhold til alderen. Den yngste patient
Paraplegifunktionen har haft var 9 ar. Paraplegifunktionen samarbejder med
bgrneafdelingen pa RH Viborg om de problemstillinger, der kunne vaere i
forhold til alderen. I figur 2.8 fremgar det, at Paraplegifunktionen fra 1991 -
2000 modtog ét barn pd 9 ar og 48 bgrn og unge i alderen 10-19 &r. Ud af
disse var der syv bgrn op til 15 &r. Af figur 2.9 fremgar det, at
Paraplegifunktionen fra 2000-2004 modtog 19 bgrn og unge i alderen 10-19.
Af disse var der tre bgrn op til 15 ar. Aktuelt har Paraplegifunktionen i maj
maned 2010, 12 bgrn og unge i deres kontrolsystem.
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Den stgrste gruppe af rygmarvsskadede bgrn og unge, er de bgrn, som er fgdt
med rygmarvsbrok (myelomeningocele), 30-35 arligt, som er en alvorlig
medfgrt misdannelse. Denne patientgruppe har deres egne tilbud, som ikke er
centraliseret pa en regionsfunktion. Organiseringen af behandlingen af
rygmarvsbrok kan overvejes, men det ligger uden for denne arbejdsgruppes
kommissorium at tage stilling til det spgrgsmal.

Respiratorpatienter har tilknytning til Respirationscenter Vest pa AUH, Arhus
Sygehus, og der samarbejdes om oplaering af personale og hjzelpere til den
enkelte patient. Ligeledes yder Respirationscenter Vest assistance i forhold til
indstilling og regulering af respiratorbehandlingen hos de patienter, der er
indlagt pa Paraplegifunktionen. Derudover samarbejder Paraplegifunktionen
med Smerteforskningscenteret pa AUH, Arhus Sygehus og Handkirurgisk
Afdeling pa Rigshospitalet.

Paraplegifunktionen har tidligere haft en konsulent fra Plastikkirurgisk Afdeling
AUH, Arhus Sygehus tilknyttet afdelingen, men denne funktion er ophgrt. Det
er erfaringen pa Paraplegifunktionen, at ventetiden pa plastikkirurgisk
behandling p& Arhus Universitetshospital har vaeret lsengere end pa
Plastikkirurgisk Afdeling pa@ Odense Universitetshospital, hvor operativ
behandling af tryksar har vaeret et indsatsomrade. Af den reviderede
specialeudmelding fra Sundhedsstyrelsen fremgar det dog, at Odense
Universitetshospitalet har faet afslag pa at varetage funktionen vedr. tryksar
for tetra- og paraplegikere. Derfor finder arbejdsgruppen det ogsa gnskeligt
med en udvidelse af kapaciteten pd Plastikkirurgisk Afdeling p& AUH, Arhus
Sygehus, for at undgd en umiddelbar forringelse for patienterne med laengere
ventetid.

Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek er Paraplegifunktionens
samarbejdspartner i @stdanmark. Paraplegifunktionen har med jaevne
mellemrum udveksling af faglig viden og erfaringer ved gensidige studiebesag.

Patienter, som har faet rygmarvsskade efter en ulykke, kan opleve en
komplikation, hvor der kommer et vaeskefyldt hulrum i selve rygmarven, kaldet
posttraumatisk syringomyeli. Hulrummet kan vokse i omfang og fgre til
permanent tab af flere funktioner. Der er hgjst én patient arligt i Vestdanmark
med behandlingsgivende symptomer, og tidligere er patienter med
posttraumatisk syringomyeli blevet behandlet pa Klinik for Rygmarvsskader i
Hornbzek. Derudover kan man ved en MR-scanning af rygmarvsskadede
mennesker finde mange, der fremviser indikationer for posttraumatisk
syringomyeli samtidigt med, at de er symptomfrie. Betydningen af
abnormiteterne er i lzegefaglige kredse usikre.

Foruden de sundhedsfaglige samarbejdspartnere, samarbejdes der ogsa med
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patientforeningen RYK (Rygmarvsskadede i Danmark), Dansk Handicap
Forbund m.fl.

4.5 Nggletal for Paraplegifunktionen og sammenlignelige
rygmarvsskaderehabiliteringssteder

For at kunne sammenligne behandlingen med andre
rygmarvsskaderehabiliteringssteder har man gennemgaet 51 journaler for
nyindlagte rygmarvsskadede i 2007 og 2008. Journalerne er blevet
sammenlignet med data fra to tilsvarende afdelinger, henholdsvis Klinik for
Rygmarvsskader i Hornbaek og en rehabiliteringsafdeling i Vilnius, Litauen®.

Arsagen, til at den litauiske afdeling er medtaget, er, at Paraplegifunktionen fra
1991-1995 i opbygningsfasen af afdelingen i Vilnius gennemfgrte et tveerfagligt
udviklingsprojekt med uddannelse af personalet gennem faglige
udvekslingsophold og undervisning.

De overordnede tendenser i sammenligningen af behandlingen pa de tre
rehabiliteringsafdelinger viser, at:

e Antal senge pr. 100.000 indbyggere pa Paraplegifunktionen er under
halvdelen af det antal senge, som Klinik for Rygmarvsskader i Hornbak
rader over (1 seng pr. 117.000 indbyggere pa Paraplegifunktionen i
Viborg og 1 seng pr. 58.000 indbyggere pa Klinik for Rygmarvsskader i
Hornbaek).

e Personalenormeringen pr. seng er hgjere pa Paraplegifunktionen i Viborg
(1,97 ansatte pr. seng) sammenlignet med Hornbaek (1,69 ansatte pr.
seng) og Vilnius (1,71 ansatte pr. seng).

e Treeningsfaciliteterne er sammenlignelige mellem Viborg, Hornbaek og
Vilnius.

e Patientfordelingen er ens mellem afdelingerne, hvad angar alder og kgn,
men adskiller sig signifikant bade med hensyn til omfanget af skadernes
lokalisation i rygmarven (neurologisk niveau) og patienternes
muskellammelser. Da det neurologiske forbedringspotentiale afhaenger
af omfanget af muskellammelserne samt lokalisation af rygmarvsskaden

8 Materialet fra Hornbaek og Vilnius er hentet fra en sammenlignende undersggelse mellem 4 afdelinger med
i alt 199 patienter, konsekutivt indlagt, 49 danske patienter og 50 litauiske patienter. (Y. Fromovich-Amit, F.
Biering-Sgrensen m.fl. (2009): “Properties and outcomes of spinal rehabilitation units in four countries”.
Spinal Cord, no. 47, 597-603.
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kan man ikke kan bruge dataene til at sammenligne selve kvaliteten af
behandlingen pa de tre afdelinger.

e Indlaeggelsestiden pa Paraplegifunktionen i Viborg (119 dage) er kortere
end i Hornbaek (177 dage), hvilket formentlig afspejler, at der er faerre
senge pr. 100.000 indbyggere i Vestdanmark end i @stdanmark. I
Vilnius er det defineret, hvor laenge patienterne ma vaere indlagt, og her
er indlaeggelsestiden 67 dage.

e Et ueendret sengeantal og et stigende antal henviste patienter fra 1987-
2009 har tvunget Paraplegifunktionen i Viborg til at afkorte den
gennemsnitlige indlaeggelsestid. Trods kortere indleeggelsestid i Viborg
sammenlignet med Hornbak er behandlingsresultatet det samme,
hvilket vurderes at kunne tilskrives den hgjere bemanding pr. seng i
Viborg.

e Antallet af opererede patienter ligner hinanden pa tvaers af de tre
afdelinger. Viborg (antal 44 = 86,3 %), Hornbaek (antal 41 = 83,7 %)
og Vilnius (antal 40 = 80 %).

e Antal maneder fra skadestidspunkt til overflytning til
rehabiliteringsafdeling (forkortet TAR®), er for Paraplegifunktionen i
Viborg (2,01+/-2,15 maneder)*° og kortere for Hornbaek (1,59+/-1,55
maneder).

e Resultaterne af rehabiliteringsindsatsen pa Paraplegifunktionen i Viborg
skgnnes at vaere pa sammenligneligt niveau med, hvad de andre
afdelinger opnar, hvad angar det funktionelle niveau.

e En hgjere andel af patienterne pa Paraplegifunktionen (11 patienter, (28
%)) opnar en betydningsfuld neurologisk forbedring sammenlignet med
Hornbaek (3 patienter (19 %)) og Vilnius (3 patienter (9 %)).

4.6 Masterplanen for udbygning af Regionshospitalet Viborg

I forbindelse med regeringens forhdndstilsagn om en anlaegsbevilling pa 1,15
mia. kr. til udbygning og renovering af RH Viborg er der planlagt en forbedring
af de fysiske rammer pa Paraplegifunktionen.

° TAR, Time from Accident to Rehabilitation
10 TAR-tallet for Viborg er hgjere pga. ugnsket ventetid p& overflytning som fglge af det lavere sengeantal
pr. indbygger i Vestdanmark samt en patient, der har en TAR p8 naesten 1 &r, og en patientsammensaetning,

som er lidt anderledes end i Hornbaek.
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Forbedringen indebaerer gennemgribende renovering af de eksisterende 3.600
m2 og udbygning pa den eksisterende lokalisation med 3.000 m2, herunder
etablering af et traeningsbassin. Masterplanen har afsat 90 mio. kr. til
renovering og udbygning af Paraplegifunktionen.

Masterplanen for udbygning af Paraplegifunktionen i Viborg laegger op til, at de
nuvaerende 2-sengsstuer omdannes til moderne 1-sengsstuer. Derudover
indebaerer planen en mulighed for udvidelse af sengekapaciteten pd 9 senge,
fra de nuvaerende 26 senge, til 35 senge. RH Viborg laegger med Masterplanen
for Paraplegifunktionen op til, at patientgruppen kan udvides, saledes at
patienter, der i dag har et udaekket rehabiliteringsbehov jf. afsnit 2.4, tilbydes
behandling.

I forhold til fremtidige udvidelsesmuligheder er det anfgrt i lokalplan 221, at
Paraplegifunktionen ved Sgndersg maksimalt ma udvides til 7.500 m2.
Yderligere udvidelser vil kraeve en ny lokalplan. Udvidelsen er sandsynligvis
mulig mod nabobygningen mod syd. Alternativet kan vaere, at man inddrager
bgrne- og ungdomspsykiatriens bygning syd for Paraplegifunktionen. Denne
bygning indeholder godt 3.000 m2.
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5.0 Forskning og uddannelse pa
rygmarvsskadeomrédet i Vestdanmark

Det stilles som krav fra Sundhedsstyrelsen, at hospitaler som en del af
varetagelsen af de hgijt specialiserede funktioner ogsa skal varetage
forsknings- og udviklingsopgaver pa det pageeldende omrade. Behandling og
rehabilitering af rygmarvsskadede er en hgjtspecialiseret funktion og er
saledes omfattet af kravet om forskningsforpligtelse pa hospitaler, som
varetager funktionen.

Arbejdsgruppen finder det vigtigt, at der etableres et steerkt forskningsmiljg pa
omradet for den fremtidige varetagelse af behandling og rehabilitering af
rygmarvsskadede i Vestdanmark. Og uanset fysisk beliggenhed bgr det
organiseres i teet samarbejde med Arhus Universitetshospital.

Det er endvidere arbejdsgruppens vurdering, at forskningsforpligtelsen pa
rygmarvsskadeomradet med fordel kan understgttes af oprettelse af et klinisk
professorat pa Paraplegifunktionen, som har tilknytning til Klinisk Institut,
Aarhus Universitet. S& vil Paraplegifunktionen i lighed med Klinik for
Rygmarvsskader i Hornbaek og RH Hammel Neurocenter have en klinisk
professor tilknyttet.

For at udvikle den tvaerfaglige forskning og stimulere udvikling af sygepleje og
rehabilitering af disse komplicerede patientforlgb, kan omradet ogsd med
fordel tilfgres en klinisk sygeplejespecialist, som i samarbejde med
sygeplejeforskere pa RH Viborg og pa Arhus Universitetshospital kan
videreudvikle omradet.

5.1 Igangvaerende og planlagt forskningsaktivitet

Der er en raekke forskningsomrader inden for rygmarvsskadebehandling og -
rehabilitering, som der enten allerede arbejdes aktivt inden for eller
planlaagges ivaerksat enten internt i Region Midtjylland eller i forbindelse med
det vestdanske netvaerkssamarbejde for rygmarvsskader.

I nedenstdende skema 5.1 er en kort beskrivelse af de forskellige
igangveerende og planlagte forskningsprojekter p& omradet.

Skema 5.1. Oversigt over igangvaerende og planlagt forskningsaktivitet pa
rygmarvsskadeomrddet i Vestdanmark.

Titel/tema Indhold
Proteinet Cystatin C som diagnostisk indikator for Samarbejde med klinisk biokemisk, klinisk
nyrefunktion ved rygmarvsskade. fysiologisk og medicinsk afdeling pa RH Viborg.

I projektet sammenlignes tre metoder til
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bedgmmelse af nyrefunktionen hos ca. 50 patienter
med rygmarvsskade. Undersggelsen forventes at fa
stor betydning for den Igbende vurdering af
nyrefunktionen hos rygmarvsskadede.

Praesenteret som foredrag p& NoSCoS (Nordic Spinal
Cord Society) kongressen, Viborg juni 2009.

Materialet er under bearbejdelse med henblik pa
publikation i internationalt tidsskrift.

Forskningsansvarlig:Ledende overlaege Inger Lauge,
Paraplegifunktionen, Reumatologisk Afdeling, RH
Viborg.

Forebyggelse af veegtudvikling blandt personer med
nyopst8et rygmarvsskade. En individuel m8irettet
tveerfaglig indsats.

Samarbejde med Klinik for Rygmarvsskader i
Hornbaek. Dette forskningsprojekt er fortsat i
stgbeskeen.

Forskningsansvarlig: Ledende overleege Inger
Lauge, Paraplegifunktionen, Reumatologisk Afdeling,
RH Viborg.

Rygmarvsskadede I Vestdanmark

En epidemiologisk undersggelse af patienter indlagt
pd Paraplegifunktionen i Viborg fra 2004-2008
sammenlignet med patienter indlagt i udvalgte 5-ars
perioder fra 1980.

Preesenteret som foredrag p& NoSCoS (Nordic Spinal
Cord Society) kongressen, Viborg juni 2009.

Forskningsansvarlig: Ledende overlaege og professor
Jens Christian Hedemann Sgrensen, Neurokirurgisk
Afdeling, AUH, Arhus Sygehus

Tetraplegipatienters tilfredshed med h8ndkirurgiske
operationer.

Opggrelse over patienter fra Klinik for
Rygmarvsskader i Hornbaek og Paraplegifunktionen i
Viborg.

En undersggelse af tetraplegipatienters tilfredshed
og opnaet funktionsforbedring efter operation pa
Handkirurgisk Afdeling p& Rigshospitalet.

Praesenteret som foredrag pa NoSCoS (Nordic Spinal
Cord Society) kongressen, Viborg juni 2009.

Forskningsansvarlig: Funktionschef, ledende
ergoterapeut Hanne Gregersen, Klinik for
Rygmarvsskader, Rigshospitalet.

Neurogene smerter.

Dansk Smerteforskningscenter og PET-Centeret,
AUH, Arhus Sygehus samt Paraplegifunktionen i
Viborg samarbejder om et forskningsprojekt om
betydningen af aktivering af hjernens stgtteceller i
thalamus ved hjaelp af PET-teknik hos patienter med
traumatisk rygmarvsskade.

Forskningsansvarlig: Reservelaege, ph.d. Per
Borghammer, PET-Centret, AUH, Arhus Sygehus.

Neurogene smerter.

Dansk Smerteforskningscenter og Stereologisk
Sektion, DNC - begge, AUH, Arhus Sygehus har et
igangveerende forskningsprojekt om virkningen pa
smerteopfattelsen af pregabalin, midazolam og
morfin hos rotter med traumatisk rygmarvsskade.

Forskningsansvarlig: Professor Jens Randel
Nyengaard, Cellebiologisk Afsnit, Dansk
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NeuroforskningsCenter, AUH, Arhus Sygehus

Neurogene smerter.

I samarbejde med Karolinska, Stockholm er
Neurologisk og Neurokirurgisk Afdeling NK, AUH,
Arhus Sygehus og Paraplegifunktionen i Viborg i
gang med et prospektivt studie af smerter og
fgleforstyrrelser hos patienter med traumatisk
rygmarvsskade.

Forskningsansvarlig: Professor, dr. med. Troels
Staehelin Jensen, Smerteklinikken, AUH, Arhus
Sygehus.

Gendannelse af nerveforsyningen i det lille baekken
efter komplet rygmarvsskade

Reflexbaner mellem det viljestyrede og det
selvstyrende nervesystem. Samarbejde med
Neurokirurgisk Afdeling NK (Afdelingsleege Dorthe
Clemmensen), Urologisk Afdeling Skejby samt
Kirurgisk Gastroenterologisk Afdeling, AUH, Arhus
Sygehus.

Forskningsansvarlig: Ph.d. projekt for reservelaege
Mikkel Mylius Rasmussen Neurokirurgisk Afdeling
Alborg Sygehus.

Bleere- og tarmkontrol

I samarbejde med Medicinsk Gastroenterologisk
Afdeling V, AUH, Arhus Sygehus gennemfares pd
Paraplegifunktionen i Viborg en validering af et
spgrgeskema til fastlaeggelse af type og omfang af
endring af tarmfunktionen hos patienter med
traumatisk para- tetraplegi.

Forskningsansvarlig: Afdelingsleege, dr. med. Klaus
Krogh, Hepato- Gastroenterologisk Afdeling V, AUH,
Arhus Sygehus.

Autonom dysfunktion. Betegnelsen for en abnorm
regulering af nervesystemets selvstaendige styring
af bl.a. vejrtraekning, hjerte, blodkar, tarm og

urinblaere.

Abdominalkirurgisk Afdeling P, RUH, Arhus Sygehus
og Paraplegifunktionen i Viborg har igangsat et
studie af den autonome dysfunktions betydning for
tarmtgmningen og af provokationsmulighederne.

Forskningsansvarlig: Overlaege Sgren Laurberg,
Kirurgisk Afdeling P, AUH, Arhus Sygehus.

Elektrisk stimulation af vandladningscenteret i
hjernestammen og af nerverne til urinblaeren hos
minigrise

Et igangveerende projekt, som arbejder med en
dyremodel med henblik p& udvikling af
neurostimulationsbehandlingstilbud til patienter med
para- tetraplegi.

Forskningsansvarlig: Ph.d. projekt for laege og
kliniskassistent Dorthe Deding, Neurokirurgisk
Afdeling NK, AUH, Arhus Sygehus.

Lgbende udvikling af den tidlige neurosygepleje og
terapi i forhold til para- og tetraplegiomr8det p§
Neurokirurgisk Afdeling NK, AUH, Arhus Sygehus.

Forskningsansvarlig: Sygeplejerske Ann-Sophi
Jappe, Neurokirurgisk Afdeling, AUH, Arhus
Sygehus.

Motorisk funktion og spasticitet.

I samarbejde mellem RH Hammel Neurocenter og
Paraplegifunktionen i Viborg planleegges en
undersggelse af virkningen af gangrobottraening p
gangfunktion hos para- og tetraplegikere med
traumatisk rygmarvsskade.

Forskningsansvarlig: Professor Jorgen Feldbaek
Nielsen, RH Hammel Neurocenter.

Neurogene smerter.

I et samarbejde mellem Dansk
Smerteforskningscenter, AUH, Arhus Sygehus og
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Paraplegifunktionen i Viborg planlaegges et
placebokontrolleret, randomiseret behandlingsforsgg
af virkningen af natriumkanalblokkere pd neurogene
smerter efter traumatisk rygmarvsskade.

Forskningsansvarlig: Lektor, dr. med Nanna
Finnerup, Dansk Smerteforskningscenter, AUH,
Arhus Sygehus.

Kilde: Professor, overlaage Johannes Jakobsen, Neurologisk Afdeling, /KUH, Arhus Universitet

5.2 Uddannelse af personale

Paraplegifunktionen uddanner fysio- og ergoterapeuter samt
sygeplejerskestuderende. Herudover social og sundhedsassistentelever,
sekretaerelever, psykologistuderende og i 2010 for fgrste gang en
socialradgiverstuderende. Uddannelsen af lsegerne foregar bade i
reumatologisk ambulatorium og pa Paraplegifunktionen. Udover den kliniske
uddannelse foregar der Igbende bade monofaglig og tvaerfaglig undervisning
med savel interne som eksterne undervisere.

Paraplegifunktionen foretager jeevnlig ekstern undervisning af forskellige
faggrupper i kommuner, andre hospitaler, pa uddannelsesinstitutioner og for
laegernes vedkommende til studenter, reumatologer og ortopaedkirurger i
hoveduddannelsesforlgb.

Derudover har Paraplegifunktionen igennem mange ar haft et
undervisningstilbud for patienter og pargrende. For patienternes
vedkommende straekker forlgbet sig over en uge med daglig
eftermiddagsundervisning og for de pargrende over to hele fredage. Formalet
med det tvaerfaglige undervisningstilbud er at lzere patienterne og de
pargrende om konsekvenserne af en rygmarvsskade, og hvordan
komplikationer kan forebygges. Ikke mindst de pargrende evaluerer tilbuddet
meget positivt.

5.2.1 Kompetencecenter inden for neurorehabilitering

P& samme vis som forskning er et vigtigt grundlag for en hgjtspecialiseret
funktion, er Isbende kompetenceudvikling/efteruddannelse af de
fagprofessionelle, der skal Igfte en hgjtspecialiseret funktion, afggrende.
Nemlig for at sikre at de forskningsresultater og den nye viden, der Igbende
generes inden for funktionsomradet, bliver formidlet til og implementeret i den
kliniske praksis. Kompetenceudvikling finder bade sted i det naere miljg pa
Neurokirurgisk Afdeling, pa Paraplegifunktionen, p& Hammel Neurocenter og i
Respirationscenter Vest samt i et samarbejde mellem disse.

Som ramme for kompetenceudvikling er det naerliggende ogsa at pege pa
Uddannelsescentret p& RH Hammel Neurocenter. Uddannelsescentret blev pa
Sundhedsstyrelsens anbefaling etableret i 2001, og det har siden udviklet sig
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til et professionelt udviklings- og uddannelsessted inden for
neurorehabiliteringen. Centret har et veludbygget administrationsapparat til at
handtere mangeartede efteruddannelsesaktiviteter (kurser, temadage,
workshops, seminarer, etc.), ligesom det er gearet til at foresta
udviklingsopgaver, herunder medtaenke paedagogiske og didaktiske forhold i
planlaegningen af en given uddannelsesaktivitet. Aktuelt afvikler
Uddannelsescentret en lang raekke kurser, seminarer m.v., der tjener til at
kvalificere det kliniske neurorehabiliteringsarbejde, men mere
forskningsbetonede aktiviteter indgar ogsa. I sidst naevnte tilfselde i samspil
med forskere og specialister ved universiteter og neurorehabiliteringscentre i
Danmark og i udlandet.

Et teet samarbejde om kompetenceudvikling inden for neurorehabiliteringen vil
givet kunne give en positiv effekt — fagligt som ressourcemaessigt. RH Hammel
Neurocenter, Neurokirurgisk Afdeling og Paraplegifunktionen har indledt et
samarbejde om, hvordan kompetenceudviklingscentret i faellesskab kan
udvikles, sd vidensdeling sikres og parternes interesse i rehabiliteringens
forskellige aspekter tilgodeses.

5.3 Udviklingsmuligheder for Paraplegifunktionens
behandlingstilbud og forskning i behandlingstilbuddene

For at sikre, at Paraplegifunktionen lever op til Sundhedsstyrelsens krav til en
hgjtspecialiseret funktion, er det afggrende, at der er: tilstraekkeligt
patientvolumen, ngdvendige saerlige ressourcer, teet samarbejde med andre
specialer p& samme hgje niveau, faglig udvikling, forskning og uddannelse.

I forbindelse med den aktuelle udredning af Paraplegifunktionen bgr man
derfor koncentrere sig pa at sikre (1) den ngdvendige ekspertise i
behandlingen og (2) udviklingen af og forskning i behandlingstilbuddene.

Den lzegelige del af rygmarvsbehandlingen kan inddeles i 5 store omrader: (1)
Motorisk funktion; (2) Spasticitet; (3) Neurogene smertetilstande; (4) Blaere-
tarmfunktion; (5) Kardiopulmonal autonom funktion. I det fglgende
sammenholdes kravene til behandlingsniveauet og udviklingsmulighederne.

(1) Motorisk Funktion

A. Behandlingskrav. Der skal tilbydes konditions- og styrketraening,
bassintraening og gangtraening pa gangband og i gangrobot. Disse
behandlinger beherskes i Paraplegifunktionen.

Behov. Gangrobottraening er en udviklingsfunktion med behov for udbygning af
den fysioterapeutiske ekspertise. Der er iveerksat uddannelse mhp. certificering
af et antal fysioterapeuter, og der vil blive behov for en styrkelse af den
fysioterapeutiske normering til udviklingsarbejde.
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B. Forskningsudvikling. Der er mulighed for samarbejde med
Forskningsenheden, RH Hammel Neurocenter (Professor, overlaege Jgrgen
Feldbaek Nielsen) og Klinik for Rygmarvsskader, Rigshospitalet (Professor,
overlaege Fin Biering-Sgrensen) om udvikling af nye behandlingsprincipper
mod lammelse.

(2) Spasticitet

A. Behandlingskrav. Der skal tilbydes udspaending, bassintraening,
botoxinjektioner i spastisk muskulatur og tidlig behandling med
baklofenpumpeinfusion for at patienterne ogsa i den tidlige fase kan have gavn
af den gvrige behandling

Behov. Der er beskedne ventetider til botoxinjektionsbehandling pa RH Viborg
og AUH, Arhus Sygehus. Det er gnskeligt, at behandlingen kan gives af
laegerne i Paraplegifunktionen. Der er igangsat et tvaerfagligt samarbejde om
at optimere og forkorte patientforlgbet for test, indoperation af og behandling
med baklofenpumpe, for at muligggre en tidlig indsats mod spasticitet.

B. Forskningsudvikling. Der er mulighed for samarbejde med Center for
Sensory-Motor Interaction, Alborg Universitet (Professor Lars Arendt-Nielsen)
og Forskningsenheden, RH Hammel Neurocenter (Professor, overlaeege Jgrgen
Feldbaek Nielsen). Begge steder forskes i farmakologisk samt elektrisk- og
magnetstimulatorisk udvikling af den antispastiske behandling.

(3) Neurogene smertetilstande

A. Behandlingskrav. Fysioterapeutiske og farmakologiske tiltag med
tabletbehandling beherskes. Der er samarbejde med Lektor, dr. med Nanna
Brix Finnerup, Dansk Smerteforskningscenter, AUH, Arhus Sygehus.
Udviklingsmaessigt er det gnskeligt, at der indledes et samarbejde med
Neurokirurgisk Afdeling og Dansk Smerteforskningscenter, AUH, Arhus
Sygehus om elektrisk bagstrengsstimulation, som er indoperation af en
smertestimulator. Smertestimulatoren virker ved, at den har elektroder naer
den bagerste del af rygmarven, der kan haamme smerteimpulserne i at na
hjernen, s& smerten ikke laengere registreres som voldsom smerte.

B. Forskningsudvikling. Samarbejdet med Dansk Smerteforskningscenter bgr
styrkes.

(4) Bleere- tarmfunktion

A. Behandlingskrav. Udredning af forstoppelse og ufrivillig affgring pga.
manglende kontrol udredes pa Analfysiologisk Laboratorium, AUH, Arhus
Sygehus. Derefter ivaerksaettes behandling. Ordningen er velfungerende.
Udredning for manglende vandladningskontrol foregar i samarbejde med
Urinvejslaboratoriet, AUH, Arhus Sygehus. Ordningen er velfungerende.
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Udviklingsmaessigt er det gnskeligt, at mulighederne for sakralnervestimulation
undersgges i et samarbejde med neurokirurgerne pa Arhus
Universitetshospital. Princippet ved sakralnervestimulation er, at man
indopererer en elektrode ved et af hullerne i korsbenet. Elektroden stimulerer
nerven, der gar til endetarmens lukkemuskel, og kan afhjzelpe svigtende
affgringskontrol.

B. Forskningsudvikling. Der er samarbejde med Afdelingsleege Klaus Krog,
AUH, Arhus Sygehus om neurogen tarmkontrol.

(5) Nervesystemets selvstaendige styring af hjerte-lungefunktionen
(Kardiopulmonal autonom funktion)

A. Behandlingskrav. Dggnmonitorering af blodtryk, puls og hjertets elektriske
aktivitet (elektrokardiografi) bgr vaere tilgeengeligt i Paraplegifunktionen.
Udstyret er der kun i delvist omfang og patienter overvages derfor i szerlige
tilfselde i Kardiologisk Afdeling, RH Viborg. Overvagningsfunktion bgr etableres
i Paraplegifunktionen med telemedicinsk overvagning i Kardiologisk Afdeling.

Paraplegikere med darlig vejrtraekning tilbydes i andre centre
phrenicusstimulation. Phrenicusstimulation er elektrisk stimulation af nerven til
mellemgulvet. Stimulationen medfgrer sammentraekning af mellemgulvet,
hvorved lungerne udvides og vejrtraekningen bedres. Denne funktion bgr ogsa
etableres i Vestdanmark i samarbejde med neurokirurgerne og
Respirationscenter Vest, AUH, Arhus Sygehus.

B. Forskningsudvikling. Samarbejde med kardiologerne, RH Viborg og AUH,
Arhus Sygehus om behandlingsudvikling af autonom dysfunktion. Autonom
dysfunktion anvendes som betegnelse for en abnorm regulering af
nervesystemets selvstaendige styring af bl.a. vejrtraekning, hjerte, blodkar,
tarm og urinblzere.

Forskningen

Der er gode muligheder for et staerkt forskningsnetvaerkssamarbejde med
AUH, Arhus Sygehus, RH Hammel Neurocenter, Aalborg Universitet og
Rigshospitalet om styrkelse af behandlingen af lammelse, spasticitet,
smertetilstande samt autonom dysfunktion af hjerte, bleere og tarm. En
betingelse for dette er en akademisk samarbejdspartner pa
Paraplegifunktionen med laboratoriefaciliteter. Det foreslds derfor, at der
etableres et Vestdansk klinisk professorat ved Paraplegifunktionen med et
tilhgrende forskningslaboratorium.
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6. Organisering af
rygmarvsskaderehabiliteringen i @stdanmark

I forbindelse med overvejelserne omkring den fremtidige organisering af
rygmarvsskaderehabiliteringen i Vestdanmark er det relevant at se pa,
hvordan rygmarvsskaderehabiliteringen er organiseret i @stdanmark. Herunder
er det ogsa interessant at se pa, hvad Region Hovedstadens planer og visioner
er for omradet. I nedenstaende afsnit fglger en beskrivelse af, hvordan
rygmarvsskaderehabiliteringen er organiseret i @stdanmark pa Klinik for
Rygmarvsskader i Hornbaek, og Region Hovedstadens planer for etableringen
af Neurorehabiliteringscenter Glostrup, hvor alt rehabilitering af patienter med
hjerne- og rygmarvsskader samt apopleksi samles.

Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek

Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek er en del af Neurocentret ved
Rigshospitalet. Neurocentret bestar ud over Klinik for Rygmarvsskader af
Klinikkerne for Neurokirurgi, Neurologi, Neurofysiologi, og Neuroanastesi,
herunder Neurointensiv Enhed, Smerteklinik og Respirationscenter @st.

Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek har 45 senge. Med et
befolkningsunderlag pa 2,498'! mio. giver det 1,8 seng'? pr. 100.000
indbyggere. Til sammenligning har Paraplegifunktionen i Viborg 0,86 senge pr.
100.000 indbyggere'?.

I Hornbaek er der ambulant funktion i form af behandling i ergo- og
fysioterapierne samt i sygeplejen. Endvidere ambulant psykologbehandling og
leegevurdering.

I Neurologisk Afdelings regi pa Rigshospitalet har Klinik for Rygmarvsskader
leegeambulatorium fire af ugens dage.

6.1 Neurorehabiliteringscenter Glostrup

I henhold til den reviderede hospitalsplan for Region Hovedstaden er det
planen, at Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek i Igbet af de kommende ar
(tidligst 2012) skal flyttes til Glostrup Hospital i en ny bygning, som endnu ikke
er projekteret. I Igbet af 2008 har der vaeret afholdt byggemgder og et oplaeg
til den nye bygning er udformet i et samarbejde med medarbejdere fra Klinik

1 Ifslge udtraek fra Danmarks statistik i oktober m&ned 2009, har Region Hovedstaden 1.678.220 borgere
og Region Sjeelland 820.771 borgere, i alt 2.498.991

12 45 senge*100.000 / 2.498.991 indbyggere = 1,8 seng pr. 100.000 indbyggere

13 26 senge*100.000 / 3.033.540 indbyggere = 0,857 seng pr. 100.000 indbyggere

Side 52

regionmidtjylland m]d.t



for Rygmarvsskader og brugerorganisationen RYK - Rygmarvsskadede i
Danmark.

Den fremtidige struktur indebeerer, at en raekke specialfunktioner samles pa
Glostrup Hospital, som far en staerk profil p& det neurologiske omrade. Der
planlaagges en samling af rehabiliteringen for hjerne- og rygmarvsskadede,
rehabilitering af apopleksipatienter fra Hvidovre og Glostrup samt
respirationscenter @st. Derudover vil man samle en lang raekke leegefaglige
specialer, heraf neurologi og klinisk neurofysiologi pa hgijt specialiseret niveau
samt neurokirurgi, reumatologi og andre medicinske specialer, der bl.a. kan
betjene Neurorehabiliteringscenter Glostrup.

M3let med de fysiske rammer for Neurorehabiliteringscenter Glostrup er, at de
bliver fremtidssikrede og fleksible. Det betyder, at man bl.a. har arbejdet med
begrebet "helbredende arkitektur”, der har baggrund i undersggelser, som
viser, at veldesignede omgivelser kan forkorte indlaeggelsestiden. Denne
tilgang medfgrer, at stuerne er dimensioneret til, at patienterne skal ligge pa
enestuer, hvor der er plads til genoptraening og pargrende.

I Neurorehabiliteringscenter Glostrup skal der veere adgang til en multihal,
traeeningsbassin, sansehaver, terapirum, opholdsstuer og Patientcafé.

Den foresldede sengenormering fordeler sig sdledes:
e Kilinik for rygmarvsskader: 40 senge
e Center for traumatisk hjerneskadede: 20 senge
e Apopleksi-enheden: 64 senge
e Respirationscenter @st: 10 senge

Derudover vil der veere ambulatorium og traeningsfaciliteter, kontorer,
personalefaciliteter mv. Der er lagt veegt pa faciliteter til ganglaboratorium,
forskning, udvikling og uddannelse, sdledes at de fysiske rammer sikrer, at
klinikken mgder forskningen.

Neurorehabiliteringscenter Glostrup er foreslaet dimensioneret med 35.180
m2, med et ansldet anleegsbudget pa 868 mio. kr. og en forventet byggetid pa
5 ar. Tidshorisonten for byggeriet og flytningen er dog endnu ukendt, eftersom
Region Hovedstaden afventer svar pa ansggningen til Erik Juhl udvalget.
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7. Organisering af
rygmarvsskaderehabiliteringen i udlandet

I forbindelse med overvejelserne omkring den fremtidige organisering af
rygmarvsskaderehabiliteringen i Vestdanmark er det relevant at se pa
internationale erfaringer og udviklingstendenser pa omradet. I nedenstdende
afsnit fglger en beskrivelse af, hvordan rygmarvsskaderehabiliteringen er
organiseret i henholdsvis i Schweiz og Norge.

Rygmarvsskaderehabilitering i international sammenhaang

Danmark er i international sammenhaeng et af de fa lande, der ikke har
rehabilitering som et egentligt speciale. Rehabilitering er i stedet et fagomrade
med et beskrevet uddannelsesmaessigt indhold, som bygges ovenpd en anden
specialleegeuddannelse, fx reumatologi, neurologi eller almen medicin.

Der er lavet en raekke store internationale studier omkring rehabilitering af

rygmarvsskadede®®. Resultaterne fra disse studier viser blandt andet, at det i
den akutte behandling af rygmarvsskadede er af betydning, om patienten er
blevet behandlet i en tvaerfaglig og specialiseret enhed for rygmarvsskadede
frem for en generel behandlingsenhed. Fordelene for patienterne er fglgende:

e begynder rehabiliteringsprogrammet tidligere
har faerre komplikationer, b&de nar patienterne starter samt er i et
rehabiliteringsprogram

e opndr mere effektive funktionelle fremskridt under rehabilitering

e reduktion i den generelle dgdelighed

Derudover gaelder det, at tidligere indskrivning pa en tveerfaglig og
specialiseret enhed for rygmarvsskadede er forbundet med:

e kortere total indlaaggelsestid pa hospitalet
e opnaelse af stgrre fremskridt i funktionsevne pa kortere tid
e fzerre medicinske komplikationer (isser tryksar)

7.1 REHAB Basel
REHAB Basel er en privat velggrende institution, som ikke far offentlige tilskud,
men finansieres af forsikringsdaekkede patienter fra hele Europa.

REHAB Basel hgrer til i nye bygninger fra 2002, hvor patienterne bor pa enkelt-
eller dobbeltveerelser med bad og balkon. Der er 92 sengepladser og 350
ansatte, hvilket svarer til en normering pa 3,8 ansatte pr. seng.

14 The Spinal Cord Injury Rehabilitation Evidence Project version II, September 2008
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REHAB Basel har erfaring med rehabilitering af rygmarvsskadede patienter
siden 1967, hvor man abnede det fgrste tysk/schweiziske center for behandling
af rygmarvsskadede. I 1990 inddrog man ogsa rehabiliteringen af
hjerneskadede. Derudover tilbyder REHAB Basel rehabilitering af patienter med
spastisk lammelse (cerebral parese), Amyotrofisk Lateral sclerose (ALS) og
multipel sclerose.

REHAB Basel modtager rygmarvsskadede patienter, nar de er neurokirurgisk
feerdigbehandlet, som regel indenfor 24 timer i deres overvagningsafdeling, og
for hjerneskadede patienter indenfor 1-6 dage. REHAB Basels
overvagningsafdeling bestar af simpel respiratorbehandling, som er bemandet
med leeger, som interesserer sig for omradet. Overvagningsafdelingens faglige
kompleksitet ligger under det niveau, der kendes fra RH Silkeborgs
Neurolntensivt Step-down Afsnit (NISA). I overvagningsafdelingen behandles
patienterne efter akut medicinske retningslinjer, og rehabiliteringen
igangseettes.

Patientforlgbene er karakteriseret ved, at personalet arbejder i teams, som er
bygget op omkring patienten, og dernaest fglger patienten hele vejen i forlgbet.
Man arbejder pa at motivere patienterne og deres pargrende til at udvikle nye
livsstile, og der anvendes mange forskellige former for terapi i rehabiliteringen,
herunder ergoterapi, logopaedi, fysioterapi, kunstterapi, musikterapi,
rekreationsterapi mv. Patienterne fglges livslangt i ambulatoriet.

Personalet p@ REHAB Basel omfatter 13 faggrupper. Den lsegefaglige stab er
sammensat af speciallaeger med en bred og blandet baggrund, fx almen og
intern medicin, én neurolog, og en urolog, som udfgrer konsulenttjeneste.
Derudover er REHAB Basel godkendt som turnussted, hvilket medfgrer, at
yngre laeger ogsa deltager i rehabiliteringsarbejdet. Dermed kan REHAB BASEL
ogsa profilere sig overfor kommende specialleeger.

REHAB Basel samarbejder fortrinsvist med Universitatsspital Basel, som ligger i
taet fysisk afstand (3 km), og indenfor 15 til 20 minutters ambulancekgrsel. I
akuttilfaelde og i myldretidstrafikken, benyttes ogsa helikoptertransport mellem
REHAB Basel og Universitatsspital Basel. Derudover samarbejder REHAB Basel
med andre specialklinikker, hvor REHAB Basel i alle dggnets timer kan fa
adgang til alle relevante specialespgrgsmal.

Det er REHAB Basel, som har inspireret til NISA p& Intensiv Afdelingen p& RH
Silkeborg. Her modtages patienter fra akutafdelinger med fortsat
respiratorbehov, og der indledes neurorehabilitering, som @ges i intensitet,
indtil patienten er ude af respirator og kan flyttes til Modtage- og
behandlingsenheden (MOBE) pa RH Hammel Neurocenter.
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Det er ligeledes REHAB Basel, som har inspireret RH Hammel Neurocenter til at
oprette MOBE. MOBE er en enhed, der abnede i 2007, og er specialiseret i at
diagnosticere, monitorere og behandle de mange komplikationer, som ofte
fglger ved svaer hjerneskade samtidig med, at en hgjt specialiseret
neurorehabiliteringsindsats igangsaettes.

7.2 Ulleval Universitetssykehus/Sunnaas sykehus i Oslo

I 1995 i Norge besluttede man, pa baggrund af internationale
forskningsresultater, at der skulle veere tre spinalcentre i landet, hvor man
samlede al behandling af rygmarvsskadede, dvs. akutbehandling,
rehabilitering, livslang kontrol og forskning. Centrene blev placeret i Norges tre
stgrste byer: Oslo, Bergen og Trondheim.

Sunnaas Sykehus i Oslo er Norges stgrste specialsygehus inden for
rehabilitering. Man har samlet Klinik for Rygmarvsskadede og traumepatienter
med 56 sengepladser, Klinik for Hjerneskader med 57 sengepladser og Afdeling
for Neurologi, vurdering og smertebehandling med 50 sengepladser.

Sunnaas Sykehus har faet et szerligt ansvar for at udvikle rehabiliteringsfeltet
fagligt og strukturelt i regionen. Sygehuset har faet en formel position som
radgivende organ og skal vaere en central leverandgr i udviklingen af
rehabiliteringsfeltet.

For bade klinik for rygmarvs- og hjerneskadede, og afdelingen for neurologi
gaelder det, at al rehabilitering er organiseret rundt om det tvaerfaglige team
bestaende af bl.a. ergoterapeuter, fysioterapeuter, laege, psykolog og
sygeplejerske. Den tvaerfaglige vurdering af patienten sikrer, at det hele tiden
er patientens behov og ikke de enkelte fags referencerammer, som er
udgangspunktet for valg og prioritering af behandlingen.

Side 56

regionmidtjylland m]d.t



8. Modeller for den fremtidige organisering af
behandling og rehabilitering af
rygmarvsskadede i Vestdanmark

Arbejdsgruppens anbefaling vedrgrende den fremtidige organisering af
behandling og rehabilitering af rygmarvsskadede i Vestdanmark, som szetter
patienten i centrum, baseres pa en samlet vurdering og afvejning af forskellige
faktorer, der har betydning for et godt patientforigb og rehabilitering.
Derudover er det ogsa en afvejning mellem pa den ene side gnsker og visioner,
og pa den anden side gkonomi og faglige krav.

Arbejdsgruppen har opstillet seks parametre (jf. afsnit 8.1), som er vaesentlige
i overvejelserne omkring den fremtidige organisering af
rygmarvsskadeomradet: Sammenhangende patientforlgb, synergi mellem
specialer, mulighed for forskning og udvikling, gkonomi, realisering og
tidshorisont. I afsnit 8.2 praesenteres indledningsvist en raekke generelle
anbefalinger, som er gaeldende, uanset hvilken model der vaelges for den
fremtidige organisering af rygmarvsskadeomradet. Herefter fglger i afsnit 8.3
en prasentation af de forskellige modeller, som har veeret drgftet i
arbejdsgruppen, mens den endelige anbefaling fra arbejdsgruppen
praesenteres i afsnit 8.4.

8.1 Seks parametre af betydning for valg af den fremtidige
organisering af omradet

Sammenhaengende patientforigb

Et godt patientforlgb indebaerer, at patienten far den rette diagnostik,
behandling og rehabilitering pa rette tid og sted. Det betyder fx for traumatiske
rygmarvsskader, at patienten bliver henvist til Neurokirurgisk Afdeling, /&UH,
Arhus Sygehus, hvor patienten opereres og stabiliseres. Dernaest starter den
indledende rehabilitering. Nar patienten er klar, overflyttes vedkommende til
Paraplegifunktionen i Viborg, hvor rehabiliteringen fortsaetter.

Synergi mellem specialer

Rehabilitering af rygmarvsskadede patienter er et komplekst forlgb, som
involverer mange laegefaglige specialer, der arbejder sammen p& hgijt niveau.
Derudover er der mange faglige overlap og udviklingssynergier mellem
neurokirurgi og neurologi, og mellem rehabilitering af rygmarvsskadede og
hjerneskadede. Alle fire omrader udvikler sig kraftigt i disse ar, og isaer pa
rehabiliteringen af hjerneskadede er der sket store landvindinger, som har haft
betydning for behandlingen.
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Forskning

Forskning er en integreret del af en hgjtspecialiseret funktion og tjener bl.a. til
at udvikle omradet for rygmarvsskaderehabilitering. Derfor er det ogsa
essentielt, at der er faciliteter og ressourcer til stede, som kan danne
rammerne for et aktivt forskningsmiljg i taet samarbejde med Arhus
Universitetshospital.

@konomi

De forskellige modeller for organisering af rygmarvsskadeomradet kan vaere
forbundet med meget forskellige drifts- og anlaegsudgifter. Med hensyn til
estimering af anlaegsudgifterne har arbejdsgruppen taget udgangspunkt i
planlaegningsgrundlaget for projekterne p& RH Viborg og Det Nye
Universitetshospital i Skejby samt kigget pa planerne for Glostrup
Neurorehabiliteringscenter. De estimerede anlaegsudgifter er medtaget i
forbindelse med praesentationen af de forskellige modeller i afsnit 8.3.

Realisering

De opstillede modeller tager i forskellig udstraekning hensyn til allerede
vedtagne planer, som fx hospitalsplanen, politiske aftaler, realisering af gnsker
mm.

Tidshorisont

Tidshorisonten for realisering af planerne i de forskellige modeller varierer en
del og indgdr som en vaesentlig overvejelse i forhold til arbejdsgruppens
anbefalinger vedrgrende den fremtidige organisering af rygmarvsskadeomradet
i Vestjylland.

8.2 Generelle anbefalinger

Det er arbejdsgruppens vurdering, at der i forhold til den fremtidige
organisering af rygmarvsskadeomradet er en raekke generelle anbefalinger,
som bgr fglges, uanset hvilken model der veelges.

For det forste har Region Midtjylland allerede i dag nogle helt saerlige
styrkepositioner i forhold til varetagelse af behandling og rehabilitering af
patienter med rygmarvsskade, og det er vigtigt at sikre optimal udnyttelse og
fortsat udvikling heraf bl.a. gennem styrket samarbejde mellem relevante
aktgrer pa omradet.

Regionen har allerede en lang tradition for og stor ekspertise indenfor bade
den akutte og langvarige behandling, ikke bare af patienter med
rygmarvsskade, men ogsa af patienter med hjerneskade. Der er en lang raekke
faglige problemstillinger, som er faelles for rygmarvs- og hjerneskadeomradet.
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Fx komplekse behandlingssituationer, der kraever tveerfaglig teamindsats inden
for bl.a. spasticitet, lammelse og faleforstyrrelser. Derudover er der behov for
feelles udvikling af forskning og evidensbaseret behandling, og endelig har
ba&de Neurokirurgisk Afdeling, RH Hammel Neurocenter, Respirationscenter
Vest og Paraplegifunktionen samspil med kommunerne, som skal fungere.
Derfor er det af stor betydning at sikre et taet og velfungerende samarbejde
mellem rygmarvs- og hjerneskadeomradet.

Med henblik pd at sikre sa optimale patientforlgb som muligt er det pa
tilsvarende vis afggrende, at ogsa samarbejdet mellem akut- og
rehabiliteringsafdelingerne er velfungerende og sammenhangende.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at man gennem formaliserede
samarbejdsaftaler sikrer, at der sker en styrkelse af samarbejdet mellem
folgende fire enheder:

o De neurologiske og neurokirurgiske afdelinger, AUH, Arhus
Sygehus, som varetager den akutte behandling af patienter med
bdde rygmarvsskade og hjerneskade.

o Paraplegifunktionen, RH Viborg, som varetager den langvarige
rehabilitering af patienter med rygmarvsskade.

o RH Hammel Neurocenter, RH Silkeborg, som varetager den
langvarige rehabilitering af patienter med hjerneskade.

o Respirationscenter Vest, AUH, Arhus Sygehus, som varetager
respiratorbehandling af patienter med hgje rygmarvsskader

e Arbejdsgruppen anbefaler i forlaengelse af ovenstdende, at man styrker
samarbejdet p§ behandlings- og forskningsomrddet for at udnytte
mulighederne optimalt inden for hele det hgjt specialiserede
rehabiliteringsomr8de i Region Midtjylland. Blandt andet gennem
etablering af et internt fagligt samarbejdsforum for
rygmarvsskadebehandlingen, som mgades fire gange om &ret.
Samarbejdsforummet for rygmarvsskadebehandlingen skal best§ af
ledelsesrepreesentanter og fagfolk fra de ovennaevnte fire enheder, og
formandsposten skal varetages af en leerestolsprofessor p& AUH, Arhus
Sygehus med tilknytning til en af de fire ovenst8ende enheder

e Arbejdsgruppen anbefaler herudover, at Region Midtjylland tager initiativ
til at invitere repraesentanter fra Region Nordjylland og Region
Syddanmark til et 8rligt made, hvor status for
rygmarvsskadebehandlingen droftes med henblik p8 at sikre et
velfungerende samarbejde.

Arbejdsgruppen finder, at det ovennaevnte faglige samarbejdsforum for
rygmarvsskadebehandlingen skal fungere med henblik pa erfaringsudveksling,
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lgbende justering af ansvarsomrader og arbejdsfordeling mellem enhederne,
lgbende optimering af visitationspraksis, indgaelse af forskningssamarbejder
pa tveers af enhederne, samarbejde om kompetenceudvikling/efteruddannelse
mm.

For det andet har det kunnet konstateres, at den nuvaerende kapacitet til
rehabilitering af patienter med rygmarvsskade ikke er tilstraekkelig. Med
udgangspunkt i et fagligt kvalificeret skgn er det arbejdsgruppens vurdering, at
der er behov for en kapacitetsudvidelse til 35 senge + en fortsat rdderet over 4
hotelsenge.

Behovet for en udvidelse af antallet af sengepladser kan begrundes med, at de
demografiske forhold betyder flere aeldre, bedre behandlingsmuligheder i
sundhedsvaesenet, som fgrer til stgrre overlevelsesrate og dermed flere
patienter samt patienterne er darligere og kraever leengere indlaeggelsestid.
Herudover er det vigtigt at undga ophobning og ventetid af patienter pa
Neurokirurgisk Sengeafdeling, undga at patienter udskrives til hjemsygehuse
frem for Paraplegifunktionen, undga ngd udskrivning pa Paraplegifunktionen
for at skaffe ledige senge samt at overholde en livslang
opfglgningsforpligtigelse og give mulighed for at genindlaegge patienterne,
ligesom pa Klinik for Rygmarvsskader i Hornbaek.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at kapaciteten til rehabilitering af patienter
med rygmarvsskade udvides til 35 senge + fortsat r8deret over 4
hotelsenge.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at de gkonomiske forudsaetninger for
kapacitetsudvidelse pd rygmarvsskadeomrddet afklares hurtigst muligt.

Under udredningsforigbet har arbejdsgruppen kunnet konstatere, at der er en
gruppe patienter med tilgraensende lidelser (fx dissemineret sclerose), der i
dag tilbydes behandling og rehabilitering i andre regi, men muligvis kunne
drage fordel af et rehabiliteringstilbud pa Paraplegifunktionen.

En stillingtagen vedrgrende de fremtidige behandlings- og rehabiliteringstilbud
til gruppen af patienter med tilgraensende lidelser vurderes dels at ligge uden
for opdraget til denne arbejdsgruppe, dels at kreeve en selvstaendig udredning
af omradet. Arbejdsgruppens anbefaling til den fremtidige organisering af
rygmarvsskadeomradet inkluderer sdledes ikke overvejelser om en eventuel
udvidelse af den nuveerende patientgruppe, men det anbefales dog, at der pad
et senere tidspunkt laves en seerskilt udredning af rehabiliteringstilbuddene til
patienter med tilgraensende lidelser.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at der p§ et senere tidspunkt laves en
saerskilt udredning af rehabiliteringstilbuddene til patienter med
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tilgreensende lidelser med henblik p§ vurdering af, hvorvidt (nogle ar)
disse patienter fremover bar tilbydes rehabiliteringsforlob p&
Paraplegifunktionen.

For det tredje finder arbejdsgruppen det vigtigt, at der etableres et stzerkere
forskningsmiljg pa omradet for den fremtidige varetagelse af behandling og
rehabilitering af rygmarvsskadede i Vestdanmark. Gennem oprettelsen af et
klinisk professorat, som har tilknytning til Klinisk Institut, Aarhus Universitet,
vil varetagelsen af rygmarvsskaderehabiliteringen blive knyttet taettere til
forskningsmiljgerne pa RH Hammel Neurocenter og Arhus Universitetshospital,
samt forskningsmiljget pa Klinik for rygmarvsskader i Hornbaek. Den
tvaerfaglige forskning i disse komplicerede patientforlgb sgges styrket. Det kan
blandt andet ske gennem en klinisk sygeplejespecialist, der tilknyttes
eksisterende forskningsmiljger.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at der oprettes et klinisk professorat med
tilknytning til Klinisk Institut, Aarhus Universitet.

For det fjerde har arbejdsgruppen konstateret, at samarbejdet med
kommunerne er en vigtig del i at sikre et sasammenhangende og smidigt
patientforlgb. Et effektivt samarbejde med kommunerne er ogsa en vigtig del
af rehabiliteringsprocessen med at fa den rygmarvsskadede til at begynde med
sit nye liv. Alle aktgrerne i patientforlgbet, Neurokirurgisk Afdeling, RH Hammel
Neurocenter, Respirationscenter Vest og Paraplegifunktionen har omfattende
kontakter til hjemkommunen, nar en patient skal udskrives. Fordi der er tale
om komplekse udskrivningsforlgb, hvor der foregar et omfattende og parallelt
koordineringsforlgb for at forberede rammerne for patientens hjemkomst,
gnsker arbejdsgruppen, at samarbejdet med kommunerne styrkes.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at samarbejdet med kommunerne styrkes
med henblik p§ sikring af det gode og sammenhangende patientforlob.

For det femte anbefaler arbejdsgruppen at sendre navnet pa
Paraplegifunktionen i Viborg til “Vestdansk Center for Rygmarvsskader”. Dette
navn vil bedre udtrykke, at man varetager hele omradet for rygmarvsskader,
og samtidig lsegger der ogsa en geografisk betoning i og med, at det
udtrykker, at man varetager behandling og rehabiliteringen for hele
Vestdanmark.

e Arbejdsgruppen anbefaler, at Paraplegifunktionen skifter navn til
"Vestdansk Center for Rygmarvsskader”.
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8.3 Modeller for fremtidig organisering af omradet

Der er i dag de rette faglige forudsaetninger til stede i Region Midtjylland til
fortsat at sikre et fagligt hgjtspecialiseret tilbud til rygmarvsskadede i
Vestdanmark. Det afggrende for den fremtidige organisering af omradet er, at
der dels sikres et sammenhangende patientforlgb, dels et velfungerende
fagligt samarbejde mellem de enheder og aktgrer, der er involveret i
behandlingen og rehabiliteringen af patienterne.

Med hensyn til den fremtidige organisering af omradet, har arbejdsgruppen
konkret vurderet fglgende to modeller:
1. Udbygning og fortsat udvikling af Paraplegifunktionen pa RH Viborg.
2. Integration af Paraplegifunktionen pa Det Nye Universitetshospital i
Skejby (fx i form af et spinalcenter og/eller samling af
rehabiliteringsindsatsen for rygmarvsskadede og hjerneskadede i et
Neurorehabiliteringscenter).

Arbejdsgruppen vurderer, at begge modeller vil sikre et tilbud af hgj faglig
kvalitet, givet at der leves op til de tidligere naevnte generelle anbefalinger (jf.
afsnit 8.2).

Model 1 Udbygning og udvikling af Paraplegifunktionen i Viborg

En vaesentlig fordel ved model 1 er, at modellen er indeholdt i Masterplanen for
udbygningen af RH Viborg. I Masterplanen er der afsat 90 mio. kr. til
renovering af de eksisterende 3000 m2 og udbygning med 3600 m2.
Derudover vil model 1 kunne realiseres inden for 2-3 ar.

Modellen indebaerer en fortsat fysisk adskillelse mellem de relevante enheder.
Det er dog arbejdsgruppens opfattelse, at et taettere og styrket fagligt og
funktionelt samarbejde mellem enhederne vil kunne sikre, at patienterne ogsa i
model 1 modtager et tidssvarende hgjtspecialiseret tilbud af hgj faglig kvalitet.

Et styrket samarbejde mellem enhederne (Paraplegifunktionen, Neurokirurgisk
og Neurologisk Afdeling, AUH, RH Hammel Neurocenter og Respirationscenter
Vest) bgr optimalt omfatte:

e Omlaegning pa RH Viborg, saledes at Paraplegifunktionen organisatorisk
og ledelsesmeessigt flyttes fra Reumatologisk Afdeling til Neurologisk
Afdeling

e Oprettelsen af et klinisk professorat ved Paraplegifunktionen med
tilknytning til Klinisk Institut, Aarhus Universitet

e Styrkelse af den tvaerfaglige sygeplejeforskning

e Komtinuerlig kompetenceudvikling i de naere miljger og samarbejde med
centret p& RH Hammel Neurocenter

e Indgdelse af formaliserede samarbejdsaftaler mellem enhederne

e Oprettelsen af et fagligt samarbejdsforum mellem enhederne
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e Optimeret visitationspraksis
e En styrkelse af samarbejdet med kommunerne

Model 2 Det Nye Universitetshospital, Skejby
I forhold til model 2 er det arbejdsgruppens opfattelse, at denne model
potentielt vil kunne skabe de samme fordele som i model 1.

Desuden ville en sddan model indebzere at en raekke hgijt specialiserede
funktioner ville blive samlet og medfgre en staerk behandlingsmeaessig og
forsknings- og udviklingsmaessig profil i lighed med planerne i @stdanmark.

Neurokirurgisk behandling kombineret med specialiseret paraplegi-
genoptraening vil i Det Nye Universitetshospital kunne startes i den fgrste uge
efter skadedebut hos de fleste rygmarvsskadede personer, og et teet samspil
mellem neurokirurger, plejepersonale og de specialiserede terapeuter kan
bevares gennem hele forlgbet.

Det er arbejdsgruppens vurdering, at visitationen vil kunne udfgres i det fgrste
dagn, og det vil formentlig veere muligt at reducere antallet af komplikationer.
Samtidigt vil det sandsynligvis vaere muligt at forkorte det samlede
behandlingsforlgb. Udviklingsmaessigt vil den rygmarvsskadede f& gavn af et
tilbud om deltagelse i et stgrre antal forskningsprojekter med adgang til det
avancerede apparatur i Det Nye Universitetshospital.

En ulempe i forhold til model 2 er, at det ma forventes, at det vil tage tid at
opbygge et tilsvarende fagligt miljg i en ny organisation, som kan aflgse den
velfungerende enhed, der i dag er opbygget i Viborg.

Med udgangspunkt i kvadratmeterprisen, som er anvendt fra projektforslaget
vedr. Glostrups Neurorehabiliteringscenter, vil anlsegsudgifterne ved en
nybygning pa 6600 m2 med 36 senge, som indeholder de tilsvarende
faciliteter, som model 1 indebaerer, belgbe sig til ca. 162,8 mio. kr.*> Derfra
skal traekkes et salgsprovenu af Paraplegifunktionens bygninger. Dette provenu
er under beregning.

Derudover kan det konstateres, at lgsningen, som foreslds i model 2, ikke er
indeholdt i Region Midtjyllands projektansggning til regeringen vedrgrende
DNU-projektet. Tidsperspektivet samt finansieringsmulighederne for modellen

15 Neurorehabiliteringscenter Glostrup opererer med en kvadratmeterpris pa 24.673 kr.
Arsagen til at anlaegsudgiften i model 2 (Skejby) tager udgangspunkt i
kvadratmeterprisen fra Glostrup er, at der i begge tilfaelde er tale om
barmarksbyggerier. Nybyggeriet i Masterplanen for Paraplegifunktionen baserer sig til
sammenligning pa en lavere kvadratmeterpris pa 20.000 kr.
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betyder saledes, at denne Igsning tidligst forventes at kunne realiseres om 10-
15 ar.

8.4 Arbejdsgruppens anbefaling vedrgrende den fremtidige
organisering af behandling og rehabilitering

Ud fra en samlet afvejning af fordelene og ulemperne ved de to ovenfor
skitserede modeller er arbejdsgruppen kommet frem til fglgende overordnede
anbefaling:

e Arbejdsgruppen anbefaler, at den fremtidige organisering af behandling
og rehabilitering af patienter med rygmarvsskade sker med
udgangspunkt i model 1. Anbefalingen indebeerer, at der sker en
udbygning og fortsat udvikling af Paraplegifunktionen i Viborg, herunder

o At kapaciteten p8 Paraplegifunktionen i Viborg udvides til 35
senge + 4 hotelsenge, der hidtil har vaeret midlertidige. De
okonomiske forudsaetninger herfor bgr afklares hurtigst muligt.

o At der oprettes et klinisk professorat p8 Paraplegifunktionen i
Viborg med henblik p8 styrkelse af forskningssamarbejdet med
Arhus Universitetshospital og RH Hammel Neurocenter.

o At samarbejdet mellem Neurokirurgisk Afdeling AUH, Arhus
Sygehus, Respirationscenter Vest AUH, Arhus Sygehus, RH
Hammel Neurocenter og Paraplegifunktionen pd RH Viborg
styrkes.

o At samarbejdet p§ behandlings- og forskningsomr8det styrkes for
at udnytte mulighederne optimalt inden for hele det hgjt
specialiserede rehabiliteringsomrde i Region Midtjylland. Blandt
andet gennem etablering af et fagligt samarbejdsforum for
rygmarvsskadebehandlingen bestdende af ledelsesrepraesentanter
og fagfolk fra de ovennaevnte fire enheder.

o At Paraplegifunktionen organisatorisk og ledelsesmeaessigt flyttes
fra Reumatologisk Afdeling til Neurologisk Afdeling pd RH Viborg.

o At samarbejdet med kommunerne styrkes.

o At Paraplegifunktionen skifter navn til "Vestdansk Center for
Rygmarvsskader”.

Som tidligere anfgrt er der i den endelige anbefaling fra arbejdsgruppen ikke
taget hgjde for en eventuel udvidelse af patientgruppen til ogsa at omfatte
patienter med tilgraensende lidelser (jf. afsnit 8.2). Arbejdsgruppen anbefaler
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derfor ligeledes, at der pa et senere tidspunkt laves en saerskilt udredning af
rehabiliteringstilbuddene til patienter med tilgraensende lidelser med henblik pa
vurdering af, hvorvidt (nogle af) disse patienter fremover bgr tilbydes
rehabiliteringsforlgb pa Paraplegifunktionen.
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