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1. Introduktion til patientforlebsbeskrivelsen

Denne patientforlabsbeskrivelse erstatter dokumentet:
'Redegarelse for Para- og tetraplegr fra Sundhedsstyrelsen (1994).

En rygmarvsskade er en relativt sjaelden og kompleks lidelse, som medfgrer varierende
grader af funktionsmaessige, psykologiske og sociogkonomiske konsekvenser.

Der er for langt de fleste et behov for hgjt specialiseret behandling, rehabilitering, traening og
livslang opfalgning for at sikre bedst mulig forebyggelse af sekundeere komplikationer samt
de bedste forudsaetninger i forhold til fysisk funktionsniveau, selvsteendighed, helbred,
psykisk velbefindende og socialt liv for personer med rygmarvsskade.

Arbejdsgruppen giver her et overblik over diagnosen og patientgruppen, organisation af det
nuveerende behandlingstilbud i forhold til den samlede tvaerfaglige, tvaersektorielle og
koordinerende indsats, seaerlige samarbejdsrelationer og ressourcemaessige overvejelser
inden for patientforlabet for personer med rygmarvsskade.

Vi beskriver ogsa, hvordan patientforlabet monitoreres og kvalitetssikres, samt hvad vi
forventer af den fremtidige udvikling inden for patientforlgbet for denne gruppe.

Neerveerende dokument er farste udgave af en egentlig patientforlgbsbeskrivelse for
rygmarvsskade. Dokumentet har veeret i hering hos relevante interessenter, og dokumentet
skal i fremtiden evalueres og redigeres med faste mellemrum.

Formal

Formalet med patientforlgbsbeskrivelsen er at sikre et ensartet, sammenhasngende og
personcentreret patientforlgb af hgj kvalitet nationalt samt at beskrive det tvaersektorielle
samarbejde med henblik pa at skabe klarhed over ansvarsomrader.

Malgruppe

Den primaere malgruppe for patientforlgbsbeskrivelsen er fagpersoner i almen praksis, pa
hospitaler og i kommuner, som i deres arbejde mader personer med rygmarvsskade. @vrige
interesserede, som gnsker indsigt i patientforlgbets faser, kan ogsa leese beskrivelsen.
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Struktur og definitioner

Patientforlabsbeskrivelsen er delt op i en generel del, hvor patientens vej gennem sundheds-
0g sygehusveaesenet er den samme pa nationalt plan, og en del hvor nationale forskelle i
organisering ngdvendigger beskrivelse af organisering specifikt for henholdsvis Vestdansk
Center for Rygmarvsskade og Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader, Rigshospitalet.

| patientforlgbsbeskrivelsen forstas patientforlgbet, som at forlgbet starter ved
skadestidspunktet og slutter ved rehabilitering og pleje i eget hjem samt livslang opfalgning.
Der er ogsa medtaget forebyggelse som definitorisk ligger forud for patientforlgbet.

Vi bruger sé vidt muligt betegnelsen ‘person med rygmarvsskade’, nar det omhandler det
generelle patientforlgb pa tvaers af sektorer, og betegnelsen ’patient med rygmarvsskade’
nar det omhandler behandling.

| dokumentet bruges betegnelsen: ’specialiseret center for neurorehabilitering’ som
samlebetegnelse for de to afdelinger, der har specialefunktion for hgjt specialiseret
neurorehabilitering efter rygmarvsskade: Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader,
Rigshospitalet, Glostrup og Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Regionshospitalet Viborg.

Patientforlgbsbeskrivelsen tager udgangspunkt i definitionen fra Sundhedsstyrelsen, som er
beskrevet i et notat (2009):

e "Ved en patientforlobsbeskrivelse forstas en afgreenset patientgruppes vej gennem
sundheds- og sygehusveesenet — ideelt set hele forlabet’.

e "... beskriver et standardpatientforlab og beskriver planlagte og koordinerede
sundhedsfaglige handlinger, samarbejde, information og mal for forlgbet”.
e ”... hvordan den sundhedsfaglige indsats skal organiseres pa tvaers af sektorer, og

hvordan patientforlabet monitoreres og kvalitetssikres.”

Neerveaerende patientforlgbsbeskrivelse er derfor ikke en klinisk vejledning og indeholder ikke
en graduering af den eksisterende evidens pa omradet i forhold til behandling.

Hvor det er seerligt relevant, henvises til nationale og internationale kliniske guidelines, men
dette kan ikke anses som fyldestgarende i forhold til laegelig behandling.

Rammer for patientforlgbsbeskrivelsen

Patientforlgbsbeskrivelsen er forankret i relevant lovgivning samt nationale og internationale
kilder og vejledninger.

Herunder: Sundhedsloven, Lov om Social Service, Sundhedsstyrelsens Specialevejledning
(seerligt for neurologi og neurokirurgi), Hvidbog for Rehabilitering, Spinal Cord Injury
Standards Toolkit fra the International Spinal Cord Society samt international videnskabelig
evidens og nationale og internationale kliniske vejledninger (Bilag 3. Referencer).
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2. Diagnosen og patientgruppen

2.1 Para- og tetraplegi

En rygmarvsskade er en traumatisk eller non-traumatisk laesion af rygmarven eller cauda
equina medfgrende varierende grader af udfald i nervesystemet. Dette kan pavirke bade det
motoriske, sensoriske og autonome nervesystem, hvilket blandt andet giver symptomer i
form af lammelser, foleforstyrrelser, smerter og pavirkning af bleere- og tarmfunktion.

Tetraplegi er en sveekkelse eller et tab af motorisk og/eller sensorisk funktion som fglge af
skade i de cervikale segmenter af rygmarven.

Paraplegi er en sveekkelse eller et tab af motorisk og/eller sensorisk funktion som fglge af
skade i thorakale-, lumbale eller sakrale segmenter af rygmarven, eller nervergdder
nedenfor, som ved cauda equina syndrom.

En rygmarvsskade kan veere komplet eller inkomplet.

Ved en komplet rygmarvsskade vil alle muskler nedenfor rygmarvsskaden ofte vaere helt
lammede og felesansen vil vaere helt opheevet.

Ved en inkomplet rygmarvsskade er der en delvist bevaret muskelfunktion nedenfor
rygmarvsskaden og en delvist bevaret fglesans. Der er en stor variation i funktionsniveauet
inden for gruppen med inkomplet rygmarvsskade, idet nogle patienter har selvstaendig
gangfunktion, og andre patienter har behov for ganghjeelpemidler og/eller kgrestol.

2.2 Folgevirkninger og komplikationer ved rygmarvsskade

En rygmarvsskade kan medfere en lang raekke multifacetterede falgevirkninger og
komplikationer bade pa kort og lang sigt, og disse kan indvirke pa hinanden.

Nogle fglgevirkninger og komplikationer vil fylde mest i de ferste uger og maneder efter en
rygmarvsskade, mens andre falgevirkninger og komplikationer vil dominere senere i forlgbet.

De fleste fglgevirkninger og komplikationer er dog relevante at tage stilling til i alle faser af
patientforlgbet. En rygmarvsskade har ofte varige fysiske, psykiske og sociale konsekvenser.
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2.3 Punktopstilling af hyppige felgevirkninger og komplikationer
ved rygmarvsskade

e Respiratoriske lidelser: behov for respirationsstette, nedsat respiratorisk funktion,
lungebetaendelse og sekrethandteringsproblemer.

o Blodpropper: vengse tromber og lungeemboli.

o Livsstilssygdomme: kardio- og cerebrovaskuleer sygdom samt type 2-diabetes.

¢ Neurologiske lidelser: ekstremitetsparese, fgleforstyrrelser sdsom dysaestesi,
hypeestesi, allodyni, autonom dysfunktion, autonom dysrefleksi, spasticitet,

neuropatiske smerter, obstruktiv — og central sgvnapng.

e Urologiske lidelser: urinretention og -inkontinens, urge, pollakisuri, nykturi,
urolithiasis, hydronefrose, hydroureteres, urinvejsinfektion og nedsat nyrefunktion.

e Gastrointestinale lidelser: obstipation, oppustethed, affgringsinkontinens.

e Bevaegeapparatslidelser: gget risiko for fraktur, kontrakturdannelse, artrose og
ledirritation.

e Endokrine lidelser: osteoprose, hypercalcaemi (forstyrrelser i calcium og
knoglemetabolisme), metabolisk syndrom, insulinresistens og termogenese (binyrer).

e Autonom dysfunktion: @get sekretproduktion fra luftvejene, hypotension og
ortostatisme, pulsaendringer, manglende evne til termoregulation, bleere-, tarm- og
seksualdysfunktion og autonom dysrefleksi.

e Psykiatriske lidelser: belastningsreaktion, depression og selvmord.

e Seksualitet, fertilitet og graviditet: nedsat seksualfunktion, nedsat fertilitet hos maend,
komplikationer i forbindelse med graviditet og fadsel hos kvinder.

o Erneering: adipositas og underernaering.

e Hud: tryksar.

e Ovrige: risiko for polyfarmaci, livslangt behov for treening, mobilisering og vejledning i
ADL i forhold til vedligehold af selvsteendighed, tilpasning af karestol og andre
hjeelpemidler, tilpasning af bolig, evt. behov for hjiemmehjaelp eller

hjemmesygeplejerske samt behov for systematisk patientedukation og
patientradgivning.
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2.4 Rygmarvsskader i tal

Info: Forslag til tabeller (her kan indsaettes opdaterede tal i det endelige udkast)

e Fordeling traumatisk og nontraumatisk rygmarvsskade.

¢ Antal nytilskadekomne per ar fordelt pa traumatisk og non-traumatisk samt incidens
0g preevalens.

e Gennemsnitsalder og kensfordeling for traumatisk og nontraumatisk.

e Fordeling af rygmarvsskadede i Danmark i grupperne C1-4 ASIA Impairment Scale
grade (AIS) A, B og C; C5-8 AIS A, B og C; T1-S5 AIS A, B og C; AIS D uanset
skadeniveau; Respiratorafhaengig uanset skadeniveau og AlS.

o Udskrevet til eget hjem efter primeaer indlaeggelse.

o AlS-konverteringsgrader.
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3. Det nuvaerende behandlingstilbud

| de felgende afsnit beskrives de forskellige faser af patientforlabet for rygmarvsskade samt
organisering, samarbejde, ansvarsomrader og kommunikation mellem aktgrerne.

3.1 Skema - overblik over ansvarsomrader

Ansvarsomraderne for henholdsvis almen praksis, hospital og kommune:

Ansvarsomrade

Hospital

Almen praksis

Kommune

At varetage den indledende anamnese og objektive
undersggelse hos en patient der henvender sig i
almen praksis og mistaenkes for at have en
rygmarvsskade og derngest henvise til en

neurologisk eller reumatologisk afdeling.

At en patient, som ses i almen praksis (og ikke
allerede har tilknytning til et specialiseret center for
rygmarvsskade) med en diagnosticeret
rygmarvsskade, der giver multifacetterede udfald,
og der er tilendebragt udredning og behandling for
selve rygmarvsskaden, henvises til et specialiseret

center for rygmarvsskade.

At patienten som praehospitalt er mistaenkt for at
have en traumatisk rygmarvsskade modtages pa et

traumecenter.

At patienten med en verificeret rygmarvsskade
behandles i hospitalsregi af personale med erfaring
relevant for den givne tilstand, fx neurointensivt

personale.
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At patienten med en verificeret rygmarvsskade
udredes og behandles relevant for den
underliggende arsag uanset om rygmarvsskaden er

traumatisk eller non-traumatisk.

At patienten med en verificeret rygmarvsskade efter
endt udredning og behandling herfor i hospitalsregi
henvises til et specialiseret center for
neurorehabilitering, givet at patienten opfylder

henvisningskriterierne.

At der er mindst mulig ventetid fra, at en stabil
patient med en verificeret rygmarvsskade er henvist
til et specialiseret center for neurorehabilitering, til

patienten kan modtages.

At varsle om udskrivelsesdato og sende epikrise og
(nar relevant) plejeforlgbsplan og

genoptraeningsplan rettidigt.

At varetage det samlede patientforlgb for patienter
med rygmarvsskade, der planleegges med
inddragelse af patienten og evt. pargrende ud fra

den enkelte patients mal og behov.

At der udarbejdes en plan for den livslange

leegefaglige opfelgning af rygmarvsskade.

At der udarbejdes en plan for den livslange
leegefaglige opfelgning af den samlede

sundhedstilstand.
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At kommuner etablerer tidlig kontakt til en person
med rygmarvsskade for at planlaegge forlgbet samt

at radgive og evt. foresla hjeelpeforanstaltninger.

At kommuner rader over indsatser, som kan stgtte
personen med rygmarvsskade og de pargrende.
Det kan fx veere individuel eller gruppebaseret
treening vejledt af en fysioterapeut eller

ergoterapeutisk traening.

At kommuner har en raekke indsatser til personer
med rygmarvsskade og de pargrende, der sigter
mod sa vidt muligt at fastholde personens
funktionsevne og bidrager til en gget livskvalitet og

selvsteendighed for personen.

At varetage tovholderrolle.

X

(under

indlaeggelse og

X

(i forhold til den

samlede

efter helbredstilstand)
udskrivelse i
forhold til
opfalgning efter
rygmarvsskade)
At varetage forlgbskoordination.
X X
(under (personer der
indlaeggelse) ikke gnsker
kontakt til
kommunen)
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At patienten har en patientansvarlig laege i forhold til

rygmarvsskaden.

At vurdere hvorvidt der er behov for genoptraening
samt at vurdere genoptraeningsniveau. At tilbyde
genoptraening pa grundlag af genoptreenings- eller
rehabiliteringsbehovet som er beskrevet i

genoptraeningsplanen.

3.2 Forebyggelse og rettidig diagnostik

Diagnosticering og behandling af seerligt degenerative rygsygdomme og faldforebyggelse er
vigtigt i forhold til at forebygge rygmarvsskade pa grund af degenerativ rygsygdom og/eller
pa grund af fald hos eeldre personer.

Ulykkesforebyggelse generelt pa samfundsplan er vigtigt med henblik pa at forebygge
traumatisk rygmarvsskade.

3.3 Praeshospitalsfasen

Patienter med en formodet traumatisk rygmarvsskade skal transporteres akut til et hospital
med en traumemodtagelse.

Vejledninger

Der foreligger en national behandlingsvejledning for behandling af en patient med en
traumatisk rygmarvsskade, herunder beskrivelse af den praehospitale tilgang (2).

Sundhedsstyrelsens specialevejledninger beskriver samarbejdet og ansvarsfordeling i
forhold til praehospitalsfasen mellem de relevante specialer, opdelt per lsegelige speciale (3).
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3.4 Den akutte fase

Der findes ikke en klar definition af den akutte fase af patientforlgbet for rygmarvsskade, og
denne fase er ikke identisk med den akutte fase af selve rygmarvsskaden.

| dette dokument defineres den akutte fase af patientforlabet som startende, nar en patient
med en formodet rygmarvsskade modtages pa et traumecenter eller en akutmodtagelse til
udredning. | den akutte fase modtager patienten akut medicinsk og/eller kirurgisk behandling
af selve rygmarvsskaden og patienten stabiliseres haemodynamisk og respiratorisk.

Den akutte fase af patientforlabet ophgrer, idet patienten overflyttes til et center for hgijt
specialiseret for neurorehabilitering. Ved overflytning kan patienten fortsat have et stort
behandlings-, pleje- og observationsbehov.

Patienter med traumatisk rygmarvsskade skal varetages pa et specialiseret centraliseret
behandlingscenter med erfarent rygkirurgisk og neurointensivt personale.

Patienter med akutte symptomer pa en non-traumatisk rygmarvsskade bgr varetages pa et
behandlingscenter med erfarent neurologisk personale. Hos nogle patienter er der behov for
at forlgbet varetages pa et specialiseret centraliseret behandlingscenter med erfarent
infektionsmedicinsk og/eller neurointensivt personale.

Allerede under den akutte del af patientforlgbet bgr det lokale tveerfaglige team, typisk
bestaende af laege, sygeplejerske, fysioterapeut og ergoterapeut, teenke rehabilitering ind i
behandlingen, nar det er muligt afhaengigt af lokale kompetencer. Som minimum bgr dette
besta af tidlig stillingtagen til tiltag rettet mod respiratorisk funktion, tryksarsforebyggelse,
bleere- og tarmtemning, tidlig mobilisering samt patientedukation og -radgivning. Patienter,
der ses i almen praksis med gradvist progredierende symptomer pa en rygmarvsskade, bgr
henvises til videre relevant udredning efter indledende anamnese og objektiv undersggelse.

Vejledninger

Der foreligger en national behandlingsvejledning for behandling af en patient med en
traumatisk rygmarvsskade, herunder beskrivelse af den akutte tilgang (2).

Der foreligger en national behandlingsvejledning med bl.a. behandlingstilgang generelt i den
akutte fase hos patienter med rygmarvsskade og udredning af en patient med akutte
symptomer pa en non-traumatisk rygmarvsskade (4).

Ligeledes foreligger der en national behandlingsvejledning vedrgrende den subakutte og
kroniske fase efter en rygmarvsskade (4).

Sundhedsstyrelsens specialevejledninger (3) beskriver samarbejdet og ansvarsfordeling i
forhold til den akutte fase mellem de relevante specialer, opdelt per laegelige speciale.
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3.5 Overgang fra den akutte fase til hgjt specialiseret rehabilitering
under indlaeggelse

Henvisningskriterier

Bade Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet Viborg har officielle henvisningskriterier
(Bilag 2. Henvisningskriterier).

Disse er i hovedtraek enslydende i forhold til, at malgruppen for hgjt specialiseret
neurorehabilitering under indlaeggelse er patienter med en verificeret rygmarvsskade, der har
medfgrt multifacetterede udfald, og hvor der ikke er konkurrerende lidelser, sdsom svaer
somatisk eller psykiatrisk sygdom, der forhindrer rehabilitering.

Hvornar er en patient klar til rehabilitering?

Som beskrevet under den akutte fase af patientforlgbet (dette er ikke identisk med den
akutte fase af selve rygmarvsskaden), bgr rehabilitering teenkes ind i patientforlgbet sa tidligt
som muligt.

En patient vil veere klar til at modtages til hgjt specialiseret neurorehabilitering, nar patienten
ikke er sveert somatisk syg, for eksempel har nedsat bevidsthedsniveau ved ledsagende
hjerneskade, har sveert hjertesvigt, har behov for pressor-stoffer intravengst pa et intensivt
afsnit for at opretholde et normalt blodtryk eller har nzert forestaende rygkirurgi eller
kraeftbehandling eller lignende.

Generelt ber den hgijt specialiserede neurorehabilitering opstartes sa tidligt som muligt. Den
konkrete flytning til rehabiliteringsafsnit pa et center for hgjt specialiseret neurorehabilitering
afvejes mellem behovet for opstart af intensiv rehabilitering og de akutte behandlingstiltag
eller andet, der kraever patientens ophold et andet sted.

Patienten skal ogsa veere motiveret for rehabilitering og traening, idet patienten skal indga
aktivt i alle aktiviteter sa vidt muligt.

Forskel i @st- og Vestdanmark pa, hvornar en patient er klar til modtagelse pa
rehabiliteringsafsnit

Der er forskel pa definitionen af, hvornar en patient er klar til at blive indlagt til hajt
specialiseret neurorehabilitering pa Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet Viborg.

Pa Rigshospitalet, Glostrup kan man godt modtage patienter med et forventet kortvarigt
behov for trakealkanyle. Disse patienter kan indlaegges primaert pa Afsnit for Hjerneskader i
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Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader med henblik pa fiernelse af trakealkanylen,
hvorefter patienten flyttes til Afsnit for Rygmarvsskader.

Denne forskel er blandt andet betinget af bemanding i vagten, idet der ikke er en
sygeplejerske eller lzege i tilstedeveerelsesvagt pa Regionshospitalet Viborg.

Behov for hjemmerespirator

Patienter, som har et permanent respiratorbehov - og dermed skal have hjemmerespirator og
et respiratorhold, vil blive overflyttet til Respirationscenter Dst eller Vest fra det intensive
afsnit med henblik pa indstilling af respirator og oplaering af respiratorhold.

Efter cirka en maned vil patienten blive overflyttet til et center for hgjt specialiseret
neurorehabilitering med et respiratorisk hjeelperhold.

Der er pa Rigshospitalet, Glostrup etableret et formelt samarbejde med Respirationscenter
Jst, sa laege og sygeplejerske (og ved behov andre faggrupper) gar ugentlig stuegang pa
Respirationscenter Jst, sa laange patienten er indlagt dér.

3.6 Rehabiliteringsfasen

| Danmark tilbydes hajt specialiseret neurorehabilitering under indlaeggelse til patienter med
nyopstaet rygmarvsskade pa to hgjt specialiserede centre for rygmarvsskade ved
henholdsvis Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet Viborg.

Specialet neurologi har regionsfunktion for rygmarvsskader i forhold til rehabilitering ved
para- og tetraplegi, herunder myelomeningocele. Regionsfunktionen er knyttet til
Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet Viborg.

Der er internationalt bred enighed om, at der bar tilbydes rehabilitering i specialiserede
enheder efter en rygmarvsskade, og at adgang til rettidig, hgjkvalitets- og specialiseret
behandling er afgagrende for at handtere funktionsnedsaettelser, forebygge sekundaere
komplikationer og optimere funktionel genoptraening og livskvalitet for personer med
rygmarvsskade. Radgivning og patientedukation er ogsa centralt.

Begge centre tilbyder multidisciplinger rehabilitering under indleeggelse, hvor patienten med
en nyopstaet rygmarvsskade falges under indlzeggelse af bade en leege, sygeplejerske,
fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog, sexolog, diaetist og socialradgiver som minimum.

Alle faggrupper har specialkompetence inden for rygmarvsskade. Udover dette centrale
multidisciplinaere team kan andre relevante laegelige specialer og faggrupper inddrages.

Pa begge centre arbejdes struktureret med malsaetninger for rehabilitering, hvor malene er
sat i samarbejde med patienten og med fokus pa, hvad der er meningsfuldt for patienten.
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Under indlaeggelsen deekkes alle punkter oplistet under afsnit: "2.3 Punktopstilling af mulige
falgevirkninger og komplikationer ved rygmarvsskade’ lebende, hvis emnet er relevant for
den individuelle patient.

Det ultimative formal med den hgjt specialiserede neurorehabilitering er at medvirke til, at
personen med rygmarvsskade kan leve et sa frit og selvstaendigt liv som muligt i
overensstemmelse med egne gnsker og veerdier.

3.7 Varighed af rehabilitering under indlaggelse

Indlseggelsesvarighed vurderes flere gange manedligt, struktureret og tveerfagligt. Det er en
speciallzege med erfaring inden for rygmarvsskade, der har det endelige ansvar for at
beslutte, hvornar en patient skal udskrives. Der foreligger ikke klare kriterier for, hvornar der
ikke lzengere er et behov for hgjt specialiseret neurorehabilitering under indlaeggelse.

Udskrivelse vil generelt vaere relevant, nar den treening, der genstar, kan varetages
kommunalt, nar patienten har indleert tilstreekkelige feerdigheder og teknikker, har faet ansagt
om de korrekte hjeelpemidler, nar der er fundet en god rutine for bleere- og tarmtgmning, og
nar der er lagt laegelige planer for behandling af autonom dysfunktion, smerter og spasticitet.

3.8 Transitionsfasen fra primar neurorehabiliteringsindlaggelse til
udskrivelse

Det er god faglig praksis allerede i starten af den primaere indlaeggelse at drgfte planer og
koordinering i forbindelse med udskrivelse

Det er praksis, at en patient med rygmarvsskade kommer pa
weekendorlov/hjemmerehabilitering i eget hjem, sa snart dette er muligt, med henblik pa at
treene selvsteendighed og identificere eventuelle udfordringer i eget miljg. Dette er en
integreret del af rehabiliteringsforlgbet under den primaere indlaeggelse. Weekendorlov
forudseetter, at der ved behov for hjemmehjeelp eller hjemmesygeplejerske, har veeret en
kommunikation med kommunen som minimum i form af en plejeforlgbsplan.

Ved udskrivelse fra den primaere indlaeggelse med hgijt specialiseret neurorehabilitering, er
der en risiko for tab af viden og fejlkommunikation. Ved endelig udskrivelse skal der i god tid
(optimalt mindst 3-4 uger) udmeldes en dato for udskrivelse til kommunen samt sendes en
plejeforlgbsplan, der beskriver patientens plejebehov, hvis der er behov for hjemmehjzelp
eller hjemmesygeplejerske. Hvis det sk@gnnes relevant, og hvis patienten er interesseret, kan
repraesentanter fra kommunen inviteres med til det tvaerfaglige udskrivelsesmade.

Kommunen spiller en helt central rolle fra dette punkt i patientforlgbet og livslangt frem efter,
idet det typisk vil veere visitator/udskrivelsesteam i kommunen, der koordinerer behovet for
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bolig, pleje, hjeelpemidler og traening ved udskrivelse samt lgbende ved behov. Ved
udskrivelse sendes et udskrivelsesbrev (epikrise) til patientens egen praktiserende laege.

Ved endelig udskrivelse, samt i gvrigt i forbindelse med patienttransport under og efter
indlaeggelse, kan leegen, hvis der findes indikation herfor, journalfgre at patienten har et
lzegeligt begrundet behov for direkte karsel/solokarsel med henblik pa at forebygge tryksar.
Dette forhold er seerligt for patienter md rygmarvsskade, idet patienterne ofte har en
seerdeles hgij risiko for tryksar.

3.9 Kontrol og behandling efter udskrivelse

Kontrol ved specialiseret center for rygmarvsskade

Der er internationalt bred enighed om, at der bgr tilbydes livslang og omfattende kontrol og
behandling fra specialiserede enheder indenfor rygmarvsskade. Kontrolbesgg hos leege ber
bade imgdekomme den enkeltes fysiske, psykiske, sociale og erhvervsmaessige behov med
det formal at maksimere neurologisk bedring, fremme funktionel selvsteendighed og stette
patientens integration i samfundet. Radgivning og patientedukation er ogsa centralt.

| Danmark tilbydes livslang opfelgning efter ovenstaende principper til patienter med
rygmarvsskade pa to specialiserede centre for rygmarvsskade ved henholdsvis
Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet, Viborg.

Kontrolbesgget varetages primeert af leeger med erfaring indenfor rygmarvsskade og
afholdes fysisk, per telefon eller som videokonsultation - typisk med et til to ars mellemrum.
Ved behov kan kontrolbesgget ogsa indebaere vurdering eller behandling af fysioterapeut,
ergoterapeut, sexolog eller sygeplejerske.

Kontrolbesgget er bade proaktivt i forhold til forebyggelse af komplikationer til
rygmarvsskaden samt med henblik pa status og behandling af kendte komplikationer.

Kontrolbesgget tilpasses individuelt efter laegens skgn og efter patientens mest presserende
behov, men vil ofte deekke status, proaktiv opsporing af komplikationer og patientedukation
vedrgrende emnerne oplistet under afsnit ’2.3 Punktopstilling af mulige falgevirkninger og
komplikationer ved rygmarvsskade’. Der gares objektiv undersggelse i det omfang, det
findes laegeligt indiceret.

Ved den livslange kontrol anvendes aktuelt et elektronisk skema tilsendt patienten med
patient-rapporterede outcomes forud for kontrolbesgget pa Regionshospitalet, Viborg, og det
samme er ved at blive implementeret pa Rigshospitalet, Glostrup.

Grundet risiko for stendannelse i urinvejene samt pavirket nyrefunktion, indkaldes alle
patienter til livslang kontrol af nyrefunktion ved blodpragve og billeddannende undersggelse af
urinvejene med faste intervaller, medmindre andet er ordineret af den behandlende leege.
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Grundet tilbuddet om livslang tilknytning til et ambulatorium for rygmarvsskade, er der ikke et
abenlyst behov for et sakaldt "tilbagelgbsambulatorium” for patienter med rygmarvsskade.
Via ambulatoriet kan man ogsa planlaegge treenings-/rehabiliteringsindlaeggelser, som
beskrevet under afsnit 3.1. | den forbindelse kan der udformes en ny genoptraeningsplan ved
behov.

Ambulatorierne pa de hgijt specialiserede centre modtager ogsa henvisninger fra egen leege
eller andre specialleeger vedrgrende patienter med kendt rygmarvsskade, som ikke tidligere
er fulgt i regi af et specialiseret center for rygmarvsskade, og som opfylder
henvisningskriterierne.

Kontrol i almen praksis

Den praktiserende laege spiller en vigtig rolle i forhold til at stette personen med
rygmarvsskade.

Rygmarvsskaden medfagrer en gget risiko for kardiovaskulaer sygdom, type 2-diabetes og
adipositas, hvorfor personer med rygmarvsskade bgr anbefales og hjeelpes til sund levevis,
jf. de store helbredsfaktorer kost, rygning, alkohol, motion, vaegt, sgvn, stress og seksualitet.

Egen leege bar planlaegge behovet for regelmeaessig helbredskontrol i forhold til opsporing af
forhgjet blodtryk, forhgjet kolesterol og diabetes samt opfalgning af farnsevnte
helbredsfaktorer.

Grundet rygmarvsskade og immobilitet er der en gget risiko for osteoporose og egen laege
kan henvise til DXA-skanning pa indikation.

Patienter med rygmarvsskade udgear en risikogruppe i forhold til luftvejsinfektioner og bar
tilbydes forebyggende vacciner mod influenza, covid-19 og pneumokokker.

Patienter med rygmarvsskade bar tilknyttes en almen praksis med handicapvenlig adgang
og bear fglge de nationale danske screeningsprogrammer.

Ved akut sygdom eller anden klage, der ikke er abenlyst relateret til rygmarvsskaden, eller
som haster, bgr patienten med rygmarvsskade kontakte egen laege eller vagtleege, idet de to
specialiserede centre for rygmarvsskade ikke har akutfunktion eller udredningsfunktion.

3.10 Rehabilitering og traning efter den primaere indlaeggelse

Livslangt behov for rehabilitering og traning

En patient med rygmarvsskade vil ofte have et livslangt behov for rehabilitering, treening og
forebyggelse af sekundaere komplikationer. Pa grund af rygmarvsskaden vil en patient, der
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ikke arbejder med disse tiltag samt treener flere gange ugentligt, veere i risiko for at tabe
funktioner og selvstaendighed, samt udvikle sekundaere komplikationer, hvilket kan udlgse en
nedadgaende spiral. Samtidig vil en patient med rygmarvsskade i forbindelse med naturlig
aldring ofte opleve, at den samlede livssituation aendrer sig, bl.a. at funktionsniveauet falder,
og nye komplikationer og komorbiditeter kommer til.

Det anbefales, at en patient med rygmarvsskade treener med henblik pa at opna bade
vedligeholdelse og opbygning af kondition og muskelstyrke, samt at opna helbredsfordele
ved traening i form af nedsat risiko for kardiovaskulaer sygdom, adipositas og sukkersyge
med moderat til hard fysisk treening i mindst 30 minutter tre gange om ugen og styrketraening
tre gange om ugen.

Genoptraningsplanen

Ved udskrivelse fra indlaeggelse til hgjst specialiseret neurorehabilitering vil der ofte blive
udformet en genoptraeningsplan, blandt andet med beskrivelse af funktionsniveau ved
udskrivelse efter principperne for den Gode Genoptraeningsplan (GGOP).

For rygmarvsskade vil en genoptraeningsplan oftest vaere rettet til almen genoptreening og
kun i sjaeldne tilfaelde rettet til rehabilitering pa specialiseret niveau.

Det er kommunens ansvar, pa baggrund af en sundhedsfaglig vurdering, at angive, hvorvidt
der ved en genoptraeningsplan rettet til almen genoptraening er behov for genoptreening pa
basalt eller avanceret niveau, og at tilbyde genoptraening pa grundlag af
genoptraeningsbehovet som er beskrevet i genoptraeningsplanen.

Vederlagsfri fysioterapi

Ved leegefagligt begrundet behov, og hvis patienten opfylder kriterierne for at vaere berettiget
til vederlagsfri fysioterapi, kan en laege pa et specialiseret center for rygmarvsskade, eller
patientens egen praktiserende laege, henvise til vederlagsfri fysioterapi.

Traenings/rehabiliteringsindlaggelser

| Danmark tilbyder de to specialiserede centre for rygmarvsskade ved henholdsvis
Rigshospitalet, Glostrup og Regionshospitalet Viborg mulighed for planlagte indlseggelser til
fokuserede traenings- eller vurderingsindsatser af dage til ugers varighed.

Det sker efter forudgaende vurdering og visitation af specifikke malsaetninger, men kan i
princippet geelde hele spektret af falger efter rygmarvsskade.
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Specialhospitalet

Specialhospitalet er en selvejende nonprofitorganisation beliggende henholdsvis i Aarhus og
i Rgdovre. Specialhospitalet kan varetage ambulant, specialiseret genoptreening for personer
med rygmarvsskade.

De to hgijt specialiserede nationale centre kan henvise til Specialhospitalet, for eksempel i
forbindelse med udskrivelse fra den primaere indlaeggelse, med henblik pa videre ambulant
traening og rehabilitering.

3.11 Patientforeninger, civilsamfund og @vrige aktorer

Personer med rygmarvsskade og deres pargrende kan have udbytte af kontakt med
ligestillede.

Der findes en mentorordning etableret i feellesskab mellem brugerforeningen 'RYK -
Rygmarvsskadede i Danmark’ og de to nationale specialiserede centre for rygmarvsskade.
En mentor er en person med rygmarvsskade, der har levet med rygmarvsskade i flere ar.

Indlagte patienter med en ny rygmarvsskade tilbydes en samtale med en mentorkoordinator.
Det er ogsa muligt pa et senere tidspunkt i patientforlgbet at blive tilknyttet en mentor.

Patient- og brugerforeninger og andre aktgrer i civiisamfundet som for eksempel
foreningsidraetten har en reekke tilbud, blandt andet mentorordning, radgivning, fysisk
aktivitet, parasport, arrangementer med mere, som kan spille en vaesentlig rolle i at fremme
deltagelse i samfundet for personer med rygmarvsskade og deres pargrende.

3.12 Informationssystemer

Patienter med rygmarvsskade har ofte mange sundhedsfaglige behov, der kraever opfalgning
og koordinering. Det er vaesentligt, at relevant information kan overfgres mellem relevante
instanser og til patienten. Kliniske data skal veere entydige og klart definerede, samt kunne
anvendes til forskning og kvalitetsudvikling.

Det er lovpligtigt at indhente informeret samtykke, inden informationer videregives mellem
aktgrerne i patientforlgbet. Det er lovpligtigt at indhente informeret samtykke, inden data
anvendes i forskningsgjemed, medmindre der er givet en specifik tilladelse til andet.

Der anvendes de allerede eksisterende it-lasninger mellem aktgrerne til kommunikation
mellem almen praksis, kommune og hospital.
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3.13 Indlaeggelse af patienter med rygmarvsskade udover
indlaeggelse til rehabilitering

Patienter med rygmarvsskade er i gget risiko for hjertekarsygdomme, type 2-diabetes,
adipositas, fraktur og infektioner.

Hvis en patient med rygmarvsskade indleegges pa en medicinsk, kirurgisk eller psykiatrisk
afdeling, der ikke har specialiseret kendskab til rygmarvsskade, er det vigtigt, at man pa den
indlzeggende afdeling som minimum er bekendt med:

At en patient med rygmarvsskade kan have nedsat respiratorisk funktion.

At kende vigtigheden af tryksarsforebyggelse i form af korrekt trykaflastende madras,
hyppig omlejring og opmaerksomhed pa daglig hudinspektion af tryksteder.

At en patient med rygmarvsskade pa bryst- eller halsniveau kan have autonom
dysfunktion, som kan betyde nedsat evne til temperatur- og blodtryksregulering samt
give en risiko for episoder med 'autonom dysrefleksi’.

At en patient med rygmarvsskade ofte har behov for hjeelp til bleere- og tarmtgmning
og bear fastholde de metoder til bleere- og tarmtemning, som fungerede op til
indleeggelsen.

At en patient med rygmarvsskade kan have behov for hjeelp til forflytninger og en
handicapegnet patientstue.

Ved tvivl om handtering af en patient med rygmarvsskade kan laegen pa den
indlaeggende afdeling, tage kontakt til den vagthavende laege pa et af de to
specialiserede centre for rygmarvsskade med henblik pa sparring.

3.15 Sociale forhold

Det kommunale tilbud til personer med rygmarvsskade skal vaere malrettet til den enkelte, og
personen skal individuelt vurderes og visiteres til de kommunale tilbud.

Tilbuddene kan omfatte personlig hjeelp og pleje, praktisk hjeelp, psykosocial indsats,

ernaeringsindsats, vedligeholdelse af fysiske feerdigheder, traening i ADL, midlertidige ophold,

botilbud og personlige hjeelpemidler, herunder teknologiske hjeelpemidler.

Kommunen kan vurdere behovet for personlig hjeelper eller en brugerstyret personlig
hjeelperordning (BPA).
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3.16 Virtuelle redskaber i patientforlgbet

Der anvendes aktuelt digitale redskaber i patientforlgbet, idet personen med rygmarvsskade
kan fglge med i journalnotater og pr@vesvar via egen adgang til den elektroniske
patientjournal. P& Rigshospitalet, Glostrup arbejdes pa en Igsning, hvor patientens ugeplan
for rehabilitering og andre aftaler ogsa fremgar af patientens egen adgang til den
elektroniske patientjournal under indleeggelse.

3.17 Det sammenhangende personcentrerede patientforleb

Patientforlobsbeskrivelsen skal sikre, at personer med rygmarvsskade og deres pargrende
oplever en sammenhaengende indsats i patientforlgbet, og at indsatsen er ensartet og af hgj
kvalitet. Alle aktgrer i sundhedsvaesenet bar have personen med rygmarvsskade og de
pargrende i centrum for at imgdekomme relevante sundhedsfaglige og sociale behov.

Sammenhaeng i patientforlgbet sikres ved tveerfagligt og tveersektorielt samarbejde,
anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for indsatsen, faelles malseetning for indsatsen,
at al sundhedspersonale har de nadvendige kompetencer i forhold til diagnosen
rygmarvsskade samt en hensigtsmaessig udnyttelse af ressourcerne og kontinuerlig
vidensdeling pa tveers af sektorer.

En personcentreret tilgang sikres ved, at sundhedstilbud til patienter med rygmarvsskade
kredser om patientens behov. Patienten bgr engageres og stattes i, sammen med
sundhedspersonale, at tage beslutninger, der er relevante for eget helbred.

SCI Toolkit

| kilden 'SCI Toolkit, fra det anerkendte International Spinal Cord Injury Society, skitseres
den ngdvendige integrerede multisektorielle tilgang til patienter med rygmarvsskade i en
konceptuel rammesaetning (Figur 1: SCI Toolkit) (5).

SCI Toolkit er udarbejdet af et bredt panel af internationale eksperter og
patientrepreesentanter og indeholder best practice retningslinjer i forhold til organisering af
det samlede patientforlgb for personer med rygmarvsskade.
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Figur 1: SCI Toolkit
Figuren viser en konceptuel fremstilling af, hvordan rammerne omkring personer med
rygmarvsskade kan styrkes pa systemniveau.
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4. Grupper af patienter med rygmarvsskade med
saerlige behov eller sarlige patientforlgb

Barn med rygmarvsskade: varetages med feelles ansvar mellem peediatri og hajt
specialiseret funktion for rygmarvsskade.

Patienter med spasticitet og behov for behandling med baklofenpumpe: anlaeggelse
af baklofenpumpe varetages af det neurokirurgiske speciale. Opfalgning af
baklofenpumpebehandlingen varetages med feelles ansvar mellem neurologi og hgijt
specialiseret funktion for rygmarvsskade.

Patienter med spasticitet og behov for behandling med intramuskulaer botulinumtoxin:
varetages af hgjt specialiseret funktion for rygmarvsskade.

Patienter med dybe tryksar og behov for lapplastik: varetages med faelles ansvar
mellem plastikkirurgi og hgjt specialiseret funktion for rygmarvsskade.

Patienter med nedsat handfunktion og behov for handkirurgisk operation med

transposition af nerver og muskler: varetages med feelles ansvar mellem
ortopeedkirurgi og hajt specialiseret funktion for rygmarvsskade.
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e Patienter med neurogen tarmdysfunktion og behov for stomi: varetages med feelles
ansvar mellem af kirurgisk gastroenterologi og hgjt specialiseret funktion for
rygmarvsskade.

e Patienter med neurogen blaeredysfunktion og behov for botulinumtoxin-injektioner i
bleeren: varetages af det urologiske speciale.

e Patienter, som planlaegger at fa barn, og patienter, der er gravide: varetages med
feelles ansvar mellem gynaekologi og obstetrisk samt hajt specialiseret funktion for
rygmarvsskade.

5. Saerlige samarbejdsrelationer i patientforlabet

En patient med rygmarvsskade kan fa en lang reekke komplikationer og felgesygdomme som
konsekvens af rygmarvsskaden. Der er saledes en raekke saerlige samarbejdsrelationer med
andre leegelige specialer.

Neurologi: Der vil ofte vaere en neurolog ansat pa en afdeling for rehabilitering efter
rygmarvsskade, idet det er en neurologisk specialistopgave at behandle smerter og
spasticitet. | sjeeldne tilfaelde vil en patient med sveert behandlelige smerter blive henvist til et
tveerfagligt smertecenter.

Patienter med rygmarvsskade som felge af dissemineret sklerose falges ogsa i et
specialiseret ambulatorium for dissemineret sklerose.

En del patienter udvikler sgvnapng og har behov for opfglgning hos specialister i
sgvnsygdomme.

Neurokirurgi: Efter den akutte fase, hvor patienter med traumatisk rygmarvsskade ofte
undergar rygkirurgi, ses patienten ofte i kirurgisk regi til en postoperativ leegelig og
billeddiagnostisk kontrol. | den sene fase efter en rygmarvsskade kan en patient udvikle
neurologisk forveerring som fglge af degenerative forandringer omkring den gamle
rygmarvsskade eller udvidelse af centralkanalen i rygmarven (syrinx). Disse tilstande kraever
neurokirurgisk vurdering.

Udover ovennaevnte leegelige specialiser kan der veere behov for sparring med en lang
raekke andre lzegelige specialer, afhaengig af den enkelte patient.
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6. Kvalitetssikring og monitorering af patientforlgbet

De to specialiserede centre for neurorehabilitering efter rygmarvsskade i Danmark er en del
af NordicSCIR, en feelles nordisk database med det formal at kvalitetssikre behandlingen af
rygmarvsskade i Norden.

Arsrapporten giver nyttige indsigter i for eksempel demografi, neurologisk bedring under
primeer indlaeggelse, hvorvidt patienter udskrives til eget hjem, selvoplevet livskvalitet ved
udskrivelse med mere.

Begge centre er ogsa i de indledende faser i forhold til at afdaekke mulighederne for at treede
ind i European Multicenter Study about Spinal Cord Injury (EMSCI) — en faelles europeeisk
alliance, der fordrer indsamling af standardiserede testsscorer for neurologisk status
(ISNCSCI) og grad af selvsteendighed (SCIM IlI), bade tidligt efter en rygmarvsskade og efter
6 og 12 maneder. Det anses for at veaere vigtigt at kunne sammenligne disse, og flere andre
parametre pa tveers af centre og lande, for at sikre, at behandlingen i Danmark kan male sig
med resultaterne fra andre lande i Europa.

7. Implementering

En succesfuld efterlevelse af patientforlgbsbeskrivelsen kreever, at alle involverede aktgrer
bidrager med den relevante sundhedsfaglige indsats, og at alle medarbejdergrupper i
regioner, kommuner samt i almen praksis informeres om patientforlabsbeskrivelsen.

8. Ressourcemassige overvejelser

Patientforlgbsbeskrivelsen for rygmarvsskade beskriver, hvordan patientforlgbet for
nuveerende allerede ser ud. Den medfgrer saledes ingen gkonomiske konsekvenser eller
&ndringer i opgavefordelingen.

En rygmarvsskade medfgrer ofte store gkonomiske konsekvenser for den enkelte og for
samfundet. Der er en sammenhaeng, mellem hvor omfattende rygmarvsskaden er, og hvor
store gkonomiske konsekvenser skaden medfgrer.

Patientforlgbets indretning har ogsa til hensigt at reducere de gkonomiske omkostninger for
samfundet. Denne reduktion sker blandt andet ved at forebygge sekundaere komplikationer
og indlzeggelser samt at fremme selvstaendighed og arbejdsdygtighed blandt
rygmarvsskadede.

Nogle behandlinger inden for neurostimulation som transkutan og epidural neurostimulation
samt brain-computer interface, vil formentlig inden for de kommende artier blive almindeligt

Side 25



tilgeengelige behandlinger for udvalgte patienter med rygmarvsskade, hvis igangveerende
international forskning viser, at behandlingen er gavnlig og sikker.

| fremtiden kan der i den forbindelse opsta ressourcemeessige overvejelser i forhold til, om
danske patienter via det offentlige sundhedsveesen skal tilbydes bestemte nye behandlinger.

9. Fremtidsvisioner

9.1 Den akutte fase af rygmarvsskade

Ideelt ber patienter med rygmarvsskade overflyttes til et specialiseret center for
rygmarvsskade, sa hurtigt de gvrige medicinske og kirurgiske problemstillinger tillader det,
fordi dette sandsynligvis bedrer patienternes funktionelle outcomes pa lang sigt.

Pa de specialiserede centre for rygmarvsskade har man en stgrre indsigt i alle de seerlige
problemstillinger, der knytter sig til den akutte fase af selve rygmarvsskaden, for eksempel
autonome forstyrrelser, undgaelse af tryksar, tidlig mobilisering og handtering af blaere og
tarmfunktion.

Desuden har alle medlemmer af det tvaerfaglige team seerlig indsigt i rygmarvsskade, og de
fysiske rammer og treeningsfaciliteter er indrettet til patienter med rygmarvsskade.

9.2 Born med rygmarvsskade

Vi gnsker, at bgrn med rygmarvsskade, uanset tilgrundliggende arsag og med behov for hgijt
specialiseret neurorehabilitering, skal samles pa de to nuvaerende centre for rygmarvsskade.

Aktuelt er der primaert voksne patienter med rygmarvsskade indlagt, og indsatsen for at yde
et optimalt tilbud til barn vil kreeve oplysning og koordinering med neuropeediatere, samt
kraeve opnormering og videreuddannelse af personalet pa de to rygmarvsskadecentre.

9.3 Aldre med rygmarvsskade

Den demografiske udvikling vil medfere et stigende antal eeldre med rygmarvsskade.

Aldre med rygmarvsskade udger en saerlig gruppe, idet rehabiliteringspotentialet sjeeldent er
lige sa stort som hos yngre med rygmarvsskade, patienterne har ofte komorbiditeter og er i
starre risiko for at f& komplikationer til rygmarvsskade.
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Der er behov for seerlig opmeaerksomhed pa denne gruppe af patienter, herunder
forebyggende tiltag med henblik pa at undga rygmarvsskade, i form af diagnosticering og
behandling af seerligt degenerative rygsygdomme og faldforebyggelse.

9.4 Personcentreret tilgang

Den personcentrerede tilgang sker allerede i vid udstraekning inden for
rygmarvsskadeomradet i Danmark, men vi gnsker at arbejde hen imod et stadigt stigende
fokus pa den individuelle patient i et bio-psyko-socialt perspektiv, samt undersgge hvordan vi
kan sikre ligeveerdighed i sundhed og styrke det tveersektorielle samarbejde.

Vi gnsker ogsa i fremtiden et stort fokus pa at "teste hverdagen” inden for behandlingen af
rygmarvsskade. Det vil sige at se kritisk pa alt det, "vi plejer at gare”, og overveje, om der er
evidens for nuveerende praksis. Skal et behandlingsprincip veere "one-size-fits-all”, eller skal
det vaere mere individualiseret, det vil sige personcentreret?

Jeevnfgr 'Veelg Klogt*-initiativet er det ogsa relevant at se pa, om der inden for rehabilitering
af rygmarvsskade anvendes overflgdige eller ligefrem skadelige undersggelser og
behandlinger baseret pa gammel praksis, som ikke er revideret pa baggrund af
videnskabelig evidens.

9.5 Digitalisering

| trad med tankerne bag Sundhedsreformen gnsker begge rygmarvsskadecentre at arbejde
pa, at dele af den hgijt specialiserede behandling og opfalgning i hgjere grad forankres
teettere pa borgeren. Dette sker blandt andet gennem en gget digitalisering og en styrkelse
af de tvaersektorielle samarbejder.

Det kan for eksempel veere i form af digitale lasninger med kontrol via telefon, online-mgder
eller PRO-baseret opfglgning. Samt digitale veerktgjer som ePRO, wearables og apps til
selvmonitorering som stgttevaerktgj til at transformere opfelgningen, sa der primaert bruges
ressourcer i hospitalsregi pa rette patient pa rette tidspunkt til det rette mono- eller
tveerfaglige tilbud. Dette muligger, at en stigende del af opfalgningen kan forega digitalt og
teet pa patientens hverdag. Samtidig er det vaesentligt at understrege, at digitale lasninger
ikke er velegnede for alle patienter med rygmarvsskade.

Pa begge rygmarvsskadecentre er der allerede muligheder for telekonsultation samt aktuelle
initiativer til @get digitalisering, for eksempel arbejdes der med digitalt pro-skema i
ambulatorier. Der bruges digitale platforme, der understatter det sammenhangende
patientforlgb og styrker patientens egenomsorg og medinddragelse. Platformen muliggar
deling af information fra platformen med familie og pargrende efter eget gnske.

Der er desuden igangvaerende forskningsprojekter i digitalisering pa omradet.
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Rygmarvsskadecentrene bgr bidrage med viden og specialistradgivning til
sundhedsprofessionelle pa tveers af sektorer, sa den borgernaere stette og behandling fra
almen praksis og kommunen styrkes.

Denne viden og radgivning kan med fordel formidles digitalt eksempelvis ved hjselp af
animationsvideoer om centrale egenomsorgsopgaver eller lignende.

10. Arbejdsgruppens konklusion og anbefalinger

Haojt specialiseret neurorehabilitering for patienter med rygmarvsskade skal veere forankret
pa de hgijt specialiserede centre. Patientgrundlaget er relativt lille, kompleksiteten i
behandlings- og rehabiliteringsbehovet er hgj, og indsatsen forudsaetter en steerk tvaerfaglig
tilgang. Denne organisering er afgagrende for at sikre den ngdvendige faglige kvalitet,
patientsikkerhed og optimale behandlingsresultater.

Det er vores vurdering, at det nuveerende patientforlgb for patienter med rygmarvsskade i
Danmark lever op til internationale standarder for, hvad der anses for at veere bedste praksis.

| kraft af den danske model for organisering af sundhedsvaesenet regionalt og kommunalt, er
der allerede i hgj grad en personcentreret tilgang og en hgj grad af sammenhaeng,
ensartethed og koordinering i patientforlgbet.

Fremadrettet bar seerligt de to nationale specialiserede centre for rygmarvsskade have fokus
pa, hvordan der bedst muligt skabes et sammenhaengende personcentreret patientforlgb i
samarbejde med alle interessenter i patientforlgbet, og hvordan behandling og opfelgning i
hgjere grad kan forankres teet pa borgeren med digitale veerktgjer.

Nationalt ber alle interessenter, seerligt de to nationale specialiserede centre for
rygmarvsskade, fortsat straebe mod en hgj kvalitet af det samlede behandlingstilbud,
lgbende monitorere og kvalitetssikre patientforlgbene, have et kritisk blik i forhold til
eventuelle overfladige undersagelser eller kontroller i hospitalsregi, samt veere en aktiv
spiller inden for forskning og udvikling pa internationalt plan.
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11. Bilag

Bilag 1. Arbejdsgruppens sammensatning

Neurologisk Afdeling, Vestdansk Center for Rygmarvsskade,
Regionshospitalet Viborg - Hospitalsenhed Midt:

o Ledende overleege, ph.d. Marlene Andersen
e Chefleege Elias Zakharia
¢ Ledende terapeut Anna Brandt Jakobsen

e Oversygeplejerske Jette Dstergaard Lavgesen

Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskade, Rigshospitalet, Glostrup:

e Afdelingsleege, ph.d. Stine Maarbjerg

e Ledende overleege Christian Pinkowsky

o Chefleege Mette Lindelof

e Professor, dr.med. Christina Rostrup Kruuse

e Overlaege, ph.d. Rikke Lenhard Ratzer

e Afdelingslaege Anders Gullach

o Sygeplejerske, ph.d. Trine Hgrmann Thomsen

o Overlaege Jette Bing

e Ledende overleege, ph.d. Charlotte Lutzhgft Rath

e Fysioterapeut, cand.scient.san. Henrik Hagen Poder

e Fysioterapeut, ph.d. Christian Gunge Riberholt
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Bilag 2. Henvisningskriterier

Henvisningskriterierne til Vestdansk Center for Rygmarvsskade, Regionshospitalet Viborg og
Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader, Rigshospitalet, Glostrup er gengivet i dette bilag.

Sammenfattende er malgruppen patienter med en verificeret rygmarvsskade, der har
medfert multifacetterede udfald. Det vil sige, at rygmarvsskaden har medfart problemer
inden for mere end ét domeene inden for muskellammelse, foleforstyrrelser,
vejrtraekningsfunktion, bleeretamning, tarmtemning, smerter, spasticitet og behov for
afprgvning af avanceret traeningsudstyr og hjeelpemidler.

Udredning og behandling for rygmarvsskaden skal vaere tilendebragt.

Der skal vaere behov for en koordineret vurdering, behandling og opfelgning fra flere
faggrupper med en hgj grad af kompleksitet i genoptraeningsforlgbet.

Patienten skal veere motiveret for at deltage aktivt i et rehabiliteringsforlgb.

Tilstande, der kan forhindre aktiv deltagelse og lzering, kan betyde, at patienten ikke tilbydes
indleeggelse eller ambulant behandling. Det kan dreje sig om sveer somatisk eller psykiatrisk
sygdom, forventet meget kort restlevetid, tidligere moderat til sveer hjerneskade eller meget
lavt funktionsniveau inden rygmarvsskaden.

Gzldende henvisningskriterier

Henvisningskriterierne til Vestdansk Center for Rygmarvsskade opdateres lgbende og kan
tilgas online pa: Vestdansk Center for Rygmarvsskades hjiemmeside (abner pa ny side)

Henvisningskriterierne til Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader, Rigshospitalet opdateres
Ilabende og kan tilgas online pa: vip.regionh.dk (abner pa ny side)
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Bilag 2.1

Henvisningskriterier til Vestdansk Center for Rygmarvsskade,

Regionshospitalet Viborg, hentet pr. 26.06.2026

diagnosegrupper og ICD-10 koder:

DG825 Tetraplegi

DG822 Paraplegi

DQO059 Spina Bifida

DG834 Cauda equina-syndrom
DS343 Leesion af cauda equina

Visitationskriterier Bgrn, unge og voksne med diagnosticeret rygmarvsskade med
multifacetterede udfald og/eller Cauda equina, der er knyttet til falgende

Krav til henvisende instans

Patienten skal veere motiveret for neurorehabilitering pa hgjt
specialiseret niveau

Aftalt behandlingsniveau skal veere afklaret — uanset alder i henhold
til ‘Beslutninger om fravalg af livsforl&engende behandling og
genoplivning, regional retningslinje’

Patienten skal vaere informeret om diagnose og
neurorehabiliteringstilbud

Ved non-traumatisk sygdom skal patienten vaere informeret om
arsag og prognose for grundsygdom, eksempelvis cancer

Ved samtidig hjerneskade skal hjerneskaden veere udredt,
diagnosticeret og behandlet.

Indlaeggelseskraevende rehabilitering i forhold til hjerneskaden skal
veere afsluttet

Betydende komorbiditet skal vaere afklaret inden visitation.

Anvend vejledning til dynamisk henvisning.

Eksklusionskriterier

Patienter, der ikke kan profitere af hgjt specialiseret traening
Patienter, hvor psykiatrisk, kognitiv eller anden somatisk sygdom
dominerer

Patienter med sveer komorbiditet

Patienter med lav mulighed for lzering/leeringskompetence
Beboer pa institution, hvor rehabilitering kan forega under
vejledning i hjemmet

Patienter med ekstrem fedme, som hindrer hgjt specialiseret
neurorehabilitering

Patienter med preemorbidt lavt funktionsniveau og lave mal for
neurorehabilitering

Patienter med Clinical Frailty Scale (CFS) score pa 8 og 9 — uanset
alder i henhold til: "Clinical Frailty

Scale — Neurologi’
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«  Patienter med betydelig udtraetning og ringe mulighed for at deltage
i hgjt specialiseret

*  neurorehabilitering

«  Patienter med rygmarvsskade, som skyldes progredierende
neurologisk sygdom

«  Patienter med uafklaret og/eller betydende infektion, der kraever i.v.
behandling

«  Patienter med decubitus, der hindrer hgjt specialiseret
neurorehabilitering

»  Eksterne draen og CVK skal som hovedregel vaere seponeret

*  Heemodynamisk ustabile patienter

»  Restlevetid, hvor neurorehabilitering er uden betydning i forhold til
patientens forlgb

*  Aktiv misbrug

Patienter, der opfylder eksklusionskriterierne for indlaeggelse kan tilbydes
ambulant vurdering.

Somatiske Generelt
visitationskriterier Somatisk udredning skal veere afsluttet far overflytning til VCR. Evt.
behandlingsplan skal fremga af le&egehenvisning.

Renalt

Der kan ikke udfgres dialyse pa VCR. Patienter med dialysebehov 2-3/uge
skal kunne transporteres til dette uden ledsager. Dialysen skal forega uden
for dagstid. Patientens treethed ma ikke have et omfang, der hindrer
neurorehabiliteringsindsats. Nyrefunktionsnedsaettelser skal veere udredte og
plan for behandling givet fer overflytning til VCR.

Respiratorisk

Patienter med behov for hjemmerespirator og/eller respiratorisk stette skal
have ledsagelse af hjeelperteam i samarbejde med Respirationscenter Syd
og Vest. Respirator skal vaere pamonteret stol.

Sarlige hensyn
Patienter med seerlige behov, der ikke er relateret til rygmarvsskaden, skal
have ledsagelse af vanlig hjeelpere.

Boern og unge under 16 ar
En tryghedsperson skal veere medindlagt.
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Bilag 2.2

Henvisningskriterier til Afdeling for Hjerne- og Rygmarvsskader,
Rigshospitalet, Glostrup, hentet pr. 26.06.2026

Principper for visitation

Der er begreenset antal sengepladser til hgjt specialiseret neurorehabilitering.
Hvis der er ventetid, vil patienter blive visiteret efter starst
rehabiliteringspotentiale og -behov.

Den primeere malgruppe til indlaeggelse er patienter med multifacetterede
udfald. Der skal veere behov for en koordineret vurdering, behandling og
opfglgning fra flere faggrupper med en hgj grad af kompleksitet i
genoptraeningsforlgbet.

Hvis man er i tvivl, om patienten opfylder kriterierne for indlaeggelse, men
patienten har mén efter en rygmarvsskade, kan man ringe til
hotline/visiterende laege pa 38 63 19 11 ved Afdeling for Hjerne- og
Rygmarvsskade. Alternativt kan man sende en henvisning med henblik pa
ambulant vurdering ved Ambulatorium for Rygmarvsskader.

Hvis man har spgrgsmal til en eventuelt afvist henvisning, kan man ogsa
kontakte vores hotline.

Visitationskriterier

Visitationskriterier for henvisning til ambulant forundersggelse ved
Ambulatorium for Rygmarvsskader

»  Der skal veere en verificeret rygmarvsskade.

*  Udredning for rygmarvsskade er tilendebragt.

»  Der er fglger efter rygmarvsskade i form af motoriske eller
sensoriske funktionsnedseettelser, pavirket bleeretgmning eller
tarmfunktion, smerter, spasticitet eller behov for afprgvning af
avanceret treeningsudstyr og hjeelpemidler.

Visitationskriterier til neurorehabilitering pa hgjt specialiseret niveau
under indlaaggelse

Minimum to af nedenstaende:

*  Barn og voksne med behov for hgjt specialiseret og individuel
tveerfaglig og/eller hgjintensiv neurorehabilitering.

«  Patienter med moderate til svaere motoriske funktionsnedsaettelser.

+  Patienter med moderate til sveere sensoriske funktionsnedseettelser.

«  Patienter med pavirket respirationsfunktion. Hvis der forventes
kortvarigt behov for trakealkanyle, kan en indleeggelse pa Afdeling
for Hjerneskade med henblik pa dekanylering aftales forinden.

+  Patienter med pavirket blaeretemning.

«  Patienter med pavirket tarmfunktion.

. Patienter med moderate til sveere smerter.
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«  Patienter med moderat til sveer spasticitet.
»  Patienter med behov for afprevning af avanceret treeningsudstyr og
hjeelpemidler.

Forbehold ved somatisk
eller psykiatrisk sygdom

«  Somatisk udredning skal veere afsluttet fgr overflytning. Evt.
behandlingsplan skal fremga af lazagehenvisning.

»  Huvis der er restriktioner postoperativt i forhold til treening og
mobilisering, skal disse anfgres.

* Instrukser fra specialist om behandling af somatisk eller psykiatrisk
sygdom skal kunne udfgres under neurorehabilitering i HRS og
eventuelle restriktioner i forhold til mobilisering skal ikke i veesentlig
grad hindre intensiv neurorehabilitering.

. Patienter med respiratorbehov kan visiteres, men kreever, at der er
opleert respiratorisk hjaelperhold.

Eksklusionskriterier

Ved nedenstaende problemstillinger bgr andre Igsninger end haijt
specialiseret neurorehabilitering overvejes:

»  Patienter, hvor psykiatrisk eller somatisk sygdom dominereri en
grad, hvor patienten ikke kan deltage i hajt specialiseret
neurorehabilitering.

»  Patienter med rygmarvsskade som fglge af malign sydom med
forventet meget kort restlevetid.

»  Patienter med sveer komorbiditet i en sadan grad, at patienten ikke
kan indga i et intensivt rehabiliteringsforlgb. Det kan dreje sig om
patienter i psykose, med sveer demens eller med sveer hjerte- eller
lungesygdom der forhindrer aktiv treening.

»  Patienter med tidligere hjerneskade og deraf lav mulighed for
genoptraening.

*  Beboere pa institution hvor rehabilitering kan forega under
vejledning i egen bolig.

»  Patienter med preemorbidt lavt funktionsniveau og lavt
rehabiliteringspotentiale. Det kan f.eks. dreje sig om en patient, der
er sengebunden allerede inden rygmarvsskaden.

« Patienter med basalt rehabiliteringsbehov under indlaeggelse, der
kan varetages pa hovedfunktionsniveau (kan evt. henvises til
ambulant vurdering).
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Bilag 3. Referencer

1) Sammenhaeng mellem kliniske retningslinjer og patientforlabsbeskrivelser, 15. juni 2009,
j.nr. HPR/LHJ/OAN, Sundhedsstyrelsen.

2) National klinisk vejledning for patienter med traumatiske rygmarvsskader, udarbejdet af
Dansk Neurotraumeudvalg, godkendt af Dansk Neurokirurgisk Selskab, 2023.

e Hent vejledningen hos Dansk Neurokirurgisk Selskab (pdf)

3) Sundhedsstyrelsens specialevejledninger pa sst.dk:

e Specialevejledning for Neurologi (ny side)
e Specialevejledning for Neurokirurgi (ny side)

4) Neurologisk National Behandlingsvejledning (nNBV), Dansk Neurologisk Selskab pa
nnbv.dk:

e Medulleert tvaersnit og cauda equina (ny side)
e Rygmarvsskade — behandling i subakut og kronisk fase (ny side)

5) Spinal Cord Injury Standards Toolkit, International Spinal Cord Society (ISCoS):

o Laes mere om SCI Toolkit hos International Spinal Cord Injury Society (ny side)

6) Martin G et al. Evidence-based scientific exercise guidelines for adults with spinal cord
injury: an update and a new guideline. Spinal Cord. 2018;56(4):308-321.

7) Rupp R et al. International Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury:
Revised 2019. Top Spinal Cord Inj Rehabil. 2021;27(2):1-22.

8) Eriks-Hoogland | et al. Evidence based clinical practice guideline for follow-up care in
persons with spinal cord injury. Front Rehabil Sci. 2024; 5:1371556.

9) Soendergaard PL et al. Socioeconomic consequences of traumatic and non-traumatic
spinal cord injuries: a Danish nationwide register-based study. Spinal Cord. 2022;60(7):647-
654.

10) Ginis et al. Evidence-based scientific exercise guidelines for adults with spinal cord
injury: An update and a new guideline. Spinal Cord. 2018;(4): 308-321.
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https://scitoolkit.iscos.org.uk%E2%80%83

Bilag 4. Interessenter udbedt hegringssvar vedrgrende
patientforlebsbeskrivelsen

Sundhedsstyrelsen

Dansk Neurologisk Selskab

Dansk Neurokirurgisk Selskab

Dansk Reumatologisk Selskab

Dansk Urologisk Selskab

Dansk Gastroenterologisk Selskab

Dansk Kirurgisk Selskab

Dansk Paediatrisk Selskab

Dansk Selskab for Almen Medicin

Ortopaedkirurgisk Selskab

Dansk Selskab for Plastik- og Rekonstruktionskirurgi
Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin
Dansk Selskab for Klinisk Mikrobiologi

Dansk Selskab for Gynaekologi og Obstetrik

Dansk Onkologisk Selskab

Dansk Forening for Klinisk Sexologi
Respirationscenter Syd, Vest og Jst

Dansk Selskab for Fysioterapi
Ergoterapeutforeningen

Dansk Sygeplejerad

Kost og Erneeringsforbundet (eller Dansk Selskab for Klinisk Erngering?)

Dansk Psykolog Forening

Dansk Socialradgiverforening
Patientforeningen RYK og rygmarvsskade.info
Videnscenter for Neurorehabilitering
Specialhospitalerne

Sundhedsfagligt Rad

Kommunernes Landsforening

Danske Regioner
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