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Forord

Parkinsonforeningen har siden strukturreformen arbejdet pa at forbedre rehabiliteringstilbuddet til
parkinsonramte og deres pargrende. | 2010 og 2014 fik foreningen midler til at etablere en raekke
rehabiliteringstilbud til mennesker med Parkinsons sygdom og deres péargrende. Disse rehabilite-
ringstilbud har indtil 2017 veeret afviklet pa treenings- og rehabiliteringscenteret Sano og Vejlefjord
Rehabilitering, fem Scandic Hoteller rundt om i landet og i de parkinsonramtes hjem i forbindelse
med hjemmebesgg.

| 2016 fik Parkinsonforeningen satspuljemidler til en 4-arig projektperiode (2017-2020) med det for-
mal at samle alle rehabiliteringstilbud pa ét specialiseret treenings- og rehabiliteringscenter samt at
etablere et videnscenter for rehabilitering af parkinsonramte i tilkknytning hertil.

Parkinsonforeningen har gnsket en evaluering af satspuljeprojektet med henblik pa at skabe lzering
og resultatdokumentation efter de farste 2 ar af projektperioden. Evalueringen er foretaget af VIVE
— Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfaerd pa opdrag af Parkinsonforeningen.

Det overordnede formal med evalueringen har veeret at belyse fordele og ulemper ved at samle alle
rehabiliteringstilbuddene pa ét treenings- og rehabiliteringscenter. Evalueringen har endvidere skul-
let bidrage til forstaelse og kvalificering af grundlaget for det fremadrettede arbejde med rehabilite-
ringstilbuddene og videnscenteret.

Rapporten omfatter 1) en beskrivelse af det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret samt
en deskriptiv kortlaegning af antal henvisninger, antal rehabiliteringsophold og antal deltagere mv.,
2) en analyse af arbejdet med at samle rehabiliteringstilbuddene pa ét traeningscenter, 3) en analyse
af, hvordan det samlede rehabiliteringstilbud opleves af brugere og sundhedsfaglige interessenter,
der enten henviser til eller traener patienter efter rehabiliteringsophold pa Sano.

Rapporten afsluttes med en raekke handlingsanvisninger for det videre arbejde med at optimere
rehabiliteringstilbuddene til parkinsonramte og deres pargrende.

Rapporten er kvalitetssikret i henhold til VIVEs standarder, dvs. at Parkinsonforeningen har haft mu-
lighed for at kommentere og kvalificere et tidligt rapportudkast, hvorefter rapporten har gennemgaet
intern og ekstern kvalitetssikring hos VIVE og to eksterne reviewere med seerligt kendskab til omradet.

Vi takker Parkinsonforeningen og Sano for et godt samarbejde om projektet. Tak til alle, der har
medvirket ved interview eller har besvaret spgrgsmal i forbindelse med analysen. Herudover vil vi
ogsa rette en tak til de to eksterne reviewere for gode og konstruktive kommentarer til rapporten.

Pia Kiirstein Kjellberg
Forsknings- og analysechef, VIVE Sundhed
2019
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Sammenfatning

Baggrund for evalueringen

Parkinsonforeningen har siden strukturreformen arbejdet pa at forbedre rehabiliteringstilbuddene til
parkinsonramte og deres pargrende. Siden 2010 har foreningen faet satspuljemidler til at udvikle og
gennemfare en reekke rehabiliteringstilbud til parkinsonramte og deres pargrende. Disse rehabilite-
ringstilbud blev indtil 2017 afholdt pa traenings- og rehabiliteringscenteret Sano og Vejlefjord Reha-
bilitering, fem Scandic Hoteller rundt om i landet og i de parkinsonramtes hjem i forbindelse med
hjemmebesgag.

| 2016 fik Parkinsonforeningen bevilget satspuljemidler til en 4-arig projektperiode (2017-2020) med
det formal at samle alle rehabiliteringstilbud pa ét specialiseret traenings- og rehabiliteringscenter
(Sano') samt at udvikle et nyt opfalgningsophold for parkinsonramte i vedligeholdelsesfasen. Her-
udover blev der bevilget midler til etablering af et videnscenter i tilkknytning til rehabiliteringstilbud-
dene, der skal arbejde med forskning, uddannelse og formidling af viden om rehabilitering af par-
kinsonramte. Denne rapport omfatter en evaluering af det 'samlede rehabiliteringstilbud’ samt etab-
leringen af videnscenteret pa Sano. Evalueringen er foretaget efter projektperiodens ferste 2 ar
(2017-2018) og skal tilvejebringe laering til brug for arbejdet med at optimere tilbuddene til parkin-
sonramte og deres pargrende i projektperiodens naeste 2 ar.

Formal

Det overordnede formal med evalueringen har veeret at belyse fordele og ulemper ved at samle fire
forskellige rehabiliteringstilbud til mennesker med Parkinsons sygdom (parkinsonramte) pa ét trae-
nings- og rehabiliteringscenter. Evalueringen har endvidere skullet bidrage til forstaelse og kvalifi-
cering af grundlaget for det fremadrettede arbejde med rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret.

Metode og datagrundlag

VIVEs analyse af fordele og ulemper ved det samlede rehabiliteringstilbud er baseret pa kvalitative
interviews af ledere pa Sano med fagligt ansvar for rehabiliteringstilbuddene henholdsvis videns-
centeret. Derudover indgar en analyse, som giver indblik i, hvordan nogle fa strategisk udvalgte
brugere og sundhedsfaglige interessenter oplever rehabiliteringstilbuddene pa Sano. Denne ana-
lyse er baseret pa interviews med to parkinsonramte, der har vaeret pa rehabiliteringsophold, og syv
sundhedsfaglige fagpersoner, der enten har henvist parkinsonramte til Sano eller traenet parkinson-
ramte efter et rehabiliteringsophold. Parkinsonforeningen har rekrutteret informanterne pa basis af
relevanskriterier udstukket af VIVE.

En beskrivelse af rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret samt en kortleegning af aktiviteten i
arene 2017-2018 danner afsaet for evalueringen. Beskrivelsen og kortlaegning af aktiviteten er ba-
seret pa skriftligt materiale fra og kommunikation med Parkinsonforeningen og Sano, tidligere rap-
porter udarbejdet i KORA? (1-3) samt deskriptive, statistiske data, der er specificeret af VIVE og
leveret af Sano. Opfalgning pa malsaetninger for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret er ba-
seret pa interviews af den sundhedsfaglige chef pa Sano, lederen af videnscenteret foruden Parkin-
sonforeningens egen opfalgning (se Bilag 1).

1 Sano er ejet og drevet af Gigtforeningen. Sano er en organisatorisk enhed med tre afdelinger: en afdeling i Skeelsker, en i Middelfart
og en i Aarhus. Der er ingen krav om, hvilke af Sanos tre afdelinger der skal tilbyde de givne rehabiliteringstilbud.
2 Siden 1. juli 2017 VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfzerd.



Resultater

Fordele og ulemper ved det samlede rehabiliteringstilbud og etablering af videnscenteret

Et staerkt fagligt milje omkring rehabilitering af parkinsonramte. Samlingen af rehabiliterings-
tilbuddene har betydet, at der er kommet et hgjere antal rehabiliteringsophold for parkinsonramte
pa Sano, end der tidligere har veeret. Dette har ifglge informanterne fra Sano haft den positive virk-
ning, at rehabilitering af parkinsonramte i hgjere grad er blevet et indsatsomrade for dem, hvor fag-
personerne fortlabende s@ger at udvikle og forbedre rehabiliteringen. Samtidig har etableringen af
videnscenteret vaeret med il at definere og understgtte rehabilitering af parkinsonramte som et ud-
viklingsomrade pa Sano.

Samspil mellem forskning og klinisk praksis. Etableringen af videnscenteret og det samlede
rehabiliteringstilbud rummer muligheder i forhold til at skabe synergi mellem den kliniske praksis og
forskning i rehabilitering af parkinsonramte. Denne synergi har Sano tilstraebt at opna gennem bl.a.
en fastlagt mgdeaktivitet mellem lederen af videnscenteret og repraesentanter fra Sano’s team af
behandlere, der arbejder med parkinsonramte. Dette har yderligere resulteret i, at videnscenteret
og Sano har udarbejdet en feelles protokol for Sano’s rehabilitering af parkinsonramte, der er baseret
pa bade den kliniske og erfaringsbaserede praksis samt et forskningsbaseret grundlag. Analysen
peger pa, at samspillet mellem videnscenteret og den kliniske praksis er en fordel for begge parter,
om end det kan veere udfordrende for parkinsonteamet at afse tid til at indga i dette samspil.

Lettere kontaktflade for eksterne samarbejdspartnere. Samlingen af rehabiliteringstilbuddene
pa ét treeningscenter synes ogsa at vaere en fordel for de eksterne samarbejdspartnere, idet de nu
kun skal henvende sig ét sted for at fa information om parkinsonramte i rehabiliteringsforlgb eller
mere generelt om rehabiliteringstilbuddene til parkinsonramte.

Sundhedsfaglige interessenters vurdering. De interviewede sundhedsfaglige interessenter, som
enten henviser til eller treener patienter efter et rehabiliteringsophold, vurderer Sano’s rehabilite-
ringstilbud som relevante for patienterne, som far et vaesentligt sundhedsmaessigt udbytte heraf. De
sundhedsfaglige interessenter har dog ikke et erfaringsmaessigt grundlag for specifikt at vurdere,
hvorvidt det at samle Parkinsonforeningens rehabiliteringstilbud i én organisation er attraktivt for
dem, ligesom de heller ikke kan pege pa konkrete fordele eller ulemper herved set i forhold til Par-
kinsonforeningens tidligere organisering af tilbuddene.

Storre afstande for nogle patienter. En konsekvens af, at rehabiliteringstilbuddene samles pa
Sano, er, at nogle patienter far laengere transportafstand til tilbuddene. Samlingen af 2-ugers reha-
biliteringsopholdene i Skaelskar betyder, at forholdsvis mange parkinsonramte vil fa laengere rejse-
afstand til disse.

De to interviewede parkinsonramte angiver, at kvaliteten af rehabiliteringsopholdet og ikke afstan-
den hertil er afggrende for dem. De oplevede derimod, at rejsen til forundersggelsen, der kun foregar
i Skeelsker, foltes lang, idet de ikke var garanteret et ophold.

Opmearksomhedspunkter baseret pa brugeres og sundhedsfaglige interessenters perspek-
tiver?

Hoj kvalitet og udbytte for de parkinsonramte. De interviewede sundhedsfaglige interessenter
anser rehabiliteringsopholdene pa Sano som gode, relevante og med vaesentlige resultater og bedre
treeningsvaner for de parkinsonramte. De parkinsonramte, der er interviewet, er saerdeles positive

3 ’Brugere’ skal her forstas som de parkinsonramte, der har veeret pa rehabiliteringsophold pa Sano, mens 'sundhedsfaglige interes-
senter’ omfatter laeger, der henviser til Sano’s rehabiliteringstilbud samt fagpersoner, der i kommunalt eller privat regi har treenet
og stettet parkinsonramte efter deres rehabiliteringsophold pa Sano.



over for opholdene og udbyttet heraf, hvilket de tilskriver bade personalets faglighed, treeningen pa
Sano foruden samveer og erfaringsdeling med andre parkinsonramte.

Synlighed og information til fagpersoner. De interviewede fagpersoner beskriver, at deres kend-
skab til Sano’s rehabiliteringstilbud er meget begreenset, og at de gnsker en hgjere grad af synlighed
af rehabiliteringstilbuddene i de sundhedsfaglige kredse, de faerdes i. De gnsker mere specifikt
kendskab til tilbuddenes indhold og forlab, hvilke parkinsonramte tilbuddene henvender sig til (mal-
gruppen), og hvordan henvisning og visitation foregar. Pa Sano’s hjemmeside findes denne form for
information om rehabiliteringstilbuddene, men fagpersonerne har ifalge dem selv ikke haft anledning
til at s@ge information her.

Rehabiliteringstilbud for velstillede og selvhjulpne parkinsonramte. Analysens resultater tyder
pa, at det er relativt velstillede, veluddannede og de mest selvhjulpne parkinsonramte med steerke
pargrende, der bliver visiteret til et rehabiliteringsophold pa Sano. Selvom selvhjulpenhed er en for-
udsaetning for visitation til rehabiliteringsophold pa Sano, er dette et relevant opmaerksomhedspunkt
i forhold til, hvem der er projektets malgruppe, og hvem der kan teenkes at have gavn af et specia-
liseret rehabiliteringstilbud. | forhold til det fremadrettede arbejde med Sano’s kliniske database
(SanoBasen) kan det desuden have betydning i forhold til, hvor repraesentativ de opnaede resultater
er i forhold til den samlede population af parkinsonramte.

Overlevering via treenings- og genoptraningsplaner. Sano udskriver patienter med treenings-
planer, som patienten selv har ansvar for at arbejde videre med. Nogle patienter far udarbejdet en
genoptreeningsplan, som efter patientens accept sendes til patientens hjemkommune, der er forplig-
tet til efterfelgende at tilbyde patienten genoptraening. Sano har ifglge informanterne fra Sano arbej-
det pa at forbedre traenings- og genoptraeningsplanerne, sa de malrettes den enkelte patients behov.

Hvad angar treeningsplaner har Sano en forventning om, at disse skal indga som led i den videre
traening hos en privatpraktiserende fysioterapeut. De privatpraktiserende fysioterapeuter peger imid-
lertid pa, at de primaert har kontakt til parkinsonramte fra Sano i forbindelse med holdtraening, og at
dette ikke er en passende ramme for at indga i en individuel samtale med den parkinsonramte om,
hvordan og hvorvidt den enkeltes traeningsplan fra Sano kan viderefares ved den privatpraktise-
rende fysioterapeut.

Hvad angar genoptraeningsplaner har de kommunale fagpersoner forskellige opfattelser af kvalite-
ten. Den kommunale fagperson, der senest har modtaget en genoptraeningsplan, beskriver den som
fyldestgerende og befordrende for den videre genoptraening af den parkinsonramte, mens de gvrige
kommunale fagpersoner, der har modtaget en genoptreeningsplan ca. 1 ar tidligere, har fundet dem
mindre brugbare. Denne kontrast kan muligvis afspejle, at Sano’s arbejde med at forbedre genop-
traeningsplaner har haft en positiv virkning.

Forbehold. Det skal bemaerkes, at analyserne af brugernes og de sundhedsfaglige interessenters
perspektiver er baseret pa relativt fa interviewpersoner og derudover, at Parkinsonforeningen har
staet for rekrutteringen, om end relevanskriterierne er udstukket af VIVE.

Konklusion

Sano har i projektperioden 2017-2018 faet samlet og implementeret fire rehabiliteringstilbud i sin
organisation: weekendophold til parkinsonramte i fase 1, 2-ugers rehabiliteringsophold og et nyetab-
leret 1-uges opfelgningsophold til parkinsonramte i fase 2-3 samt hjemmebesgag til parkinsonramte
i fase 4.



Antallet af henviste til et af de fire rehabiliteringstilbud pa Sano (i alt 650 i perioden 2017-2018) har
oversteget det antal parkinsonramte, som Sano har kunnet efterkomme inden for rammerne af sats-
pulijemidlerne. | perioden 2017-2018 har Sano gennemfart 20 rehabiliteringsophold med deltagelse
af i alt 274 parkinsonramte og 210 pargrende foruden hjemmebes@g hos 22 parkinsonramte.

Parkinsonforeningen og Sano har i projektperiode faet opbygget et videnscenter, der arbejder pa
initiering af forskning, herunder udvikling af databasen 'SanoBasen’, digitalisering af treeningsmate-
riale til og registrering af parkinsonramtes traening i appen 'MitSano’ samt formidling af viden om
rehabilitering af parkinsonramte.

Parkinsonforeningen vurderer, at malsaetningerne for det samlede rehabiliteringstilbud og videns-
centeret er opfyldt for projektperioden 2017-2018.

Det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenterets naerhed hertil har i henhold til interviewperso-
nerne fra Sano veeret en fordel i forhold til at styrke kompetence- og kvalitetsudvikling pa Sano,
skabe internt samspil mellem klinisk praksis og videnscenter og give bedre muligheder for samspil
med eksterne sundhedsfaglige interessenter.

Der kan ikke udledes konkrete fordele eller ulemper ved at samle rehabiliteringstilbuddene pa basis
af de sundhedsfaglige interessenters perspektiver. Det skal dog bemeerkes, at analyserne er base-
ret pa relativt fa interviewpersoner.

Rejseafstanden til et 2-ugers rehabiliteringsophold vil blive laengere for forholdsvis mange parkin-
sonramte, nar disse ophold samles i Skaelskar i 2019. De to parkinsonramte, som VIVE har inter-
viewet, oplever ikke dette som en udfordring, men de oplevede, at rejsen til forundersggelsen, der
kun gennemfares i Skeelskar, var lang.

Handlingsanvisninger

VIVE har pa basis af denne evaluering udarbejdet en reekke handlingsanvisninger til brug for Sano
og Parkinsonforeningen i det videre projektforlgb, hvor der med fordel fortsat kan arbejdes pa at
styrke samarbejdet mellem rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret — samt at viderefgre arbejdet
med de initiativer, der allerede er sat i gang.

Organisations- og kompetenceudvikling, samarbejde og ekstern kommunikation

Taettere samarbejde mellem Parkinsonforeningen og Sano. VIVE foreslar, at Parkinsonforenin-
gen og Sano fortsaetter kursen mod et taettere samarbejde, hvor parterne udnytter hinandens viden
til udvikle rehabiliteringstilbuddene og seette mal for videnscenterets fremadrettede virke.

Fortsattelse af organisations- og kompetenceudviklingen. VIVE anbefaler Sano, at arbejdet
med at styrke det faglige miljg for rehabilitering af parkinsonramte, der er udviklet i forbindelse med
det samlede rehabiliteringstilbud, fastholdes, og at der fortsat arbejdes kontinuerligt med kompe-
tence- og kvalitetsudvikling. Her er det vaesentligt ogséa at sikre et fortsat samspil mellem videnscen-
teret og Sano’s parkinsonteam, der rehabiliterer parkinsonramte.

Information om rehabiliteringstilbuddene til de sundhedsfaglige kredse. VIVE foreslar, at Par-
kinsonforeningen og Sano fx via artikler i relevante sundhedsfaglige blade ger en indsats for at
orientere bredt og skabe synlighed om Sano’s rehabiliteringstilbud. Samtidig foreslar VIVE, at Par-
kinsonforeningen og Sano mere tydeligt formidler rehabiliteringstilbuddenes malgruppe til de henvi-
sende laeger/neurologer, saledes at Sano’s forventning til de parkinsonramtes kognitive formaen
fremgar mere eksplicit af diverse informationsmaterialer pa eksempelvis Sano’s hjemmeside.



Praktiske foranstaltninger

Henvisninger. VIVE foreslar, at Sano fglger op pa, om de henvisende laegers screening med MoCA
ved henvisning til et rehabiliteringstilbud pa Sano reducerer antallet og andelen af henviste parkin-
sonramte, der ungdigt rejser til en forundersggelse, fordi de ikke opfylder kriterierne for visitation.
Hvis dette ikke synes at veere tilfeeldet, sa foreslar VIVE, at Sano genovervejer, om denne praksis
skal benyttes fremadrettet.

Forundersoegelser. VIVE foreslar, at Sano overvejer at tilpasse antallet af forundersagelser til den
faktiske rehabiliteringskapacitet pa Sano, saledes at andelen af parkinsonramte, der bliver afvist,
fordi loftet for projektets @vre bevillingsramme er naet, minimeres.

Forsknings- og kvalitetsdatabase. SanoBasen har — som den eneste af slagsen i Danmark - et
seerligt potentiale i forhold til at facilitere forskning og generere viden inden for rehabilitering af par-
kinsonramte. VIVE opfordrer derfor Sano til at fortsaette arbejdet med at pilotteste og bruge databa-
sen som planlagt.

Appen 'MitSano’. VIVE opfordrer Sano til at fglge op pa, at appen MitSano, der skal give patienter
let adgang til traeeningsmateriale og facilitere kommunikation patienter og behandlere imellem, bliver
driftet som planlagt.



1 Introduktion

Parkinsonforeningen har anmodet VIVE — Det Nationale Forsknings- og Analysecenter for Velfeerd
om at foretage en evaluering af satspuljeprojektet 'Rehabilitering til mennesker med Parkinsons
sygdom’ (2017-2020). Rapporten skal bidrage til forstaelse og kvalificering af grundlaget for det
fremadrettede arbejde med specialiseret rehabilitering til parkinsonramte og deres pararende.

Dette kapitel omfatter projektets baggrund (afsnit 1.1), en kortfattet beskrivelse af projektets hoved-
opgaver samt evalueringsdesign og formalet med evalueringen (afsnittene 1.2-1.3). Sidst i kapitlet
findes en oversigt over rapportens opbygning (afsnit 1.4).

1.1 Baggrund: Rehabilitering af mennesker med Parkinsons sygdom

Sygdommens udbredelse, symptomer og pavirkning af hverdagslivet

| Danmark lever ca. 6.200-7.300 personer med Parkinsons sygdom#, der er en fremadskridende
neurologisk sygdom, hvor tilstanden gradvis forveerres til trods for leegemiddelbehandling og kirur-
giske indgreb i hjernen. Sygdommen diagnosticeres oftest i 60-65-arsalderen (5), og de fleste par-
kinsonramte er mzend (ca. 56-59 %).? Arsagen til Parkinsons sygdom er ikke kendt (6).

Sygdommen er karakteriseret ved motoriske savel som non-motoriske symptomer. Bevaegelsesev-
nen pavirkes af langsommelighed i beveegelser og mindst et af fglgende fysiske symptomer: mu-
skelstivhed, ufrivillig rysten og/eller balanceusikkerhed. Hertil kommer kognitive problemer (fx hu-
kommelses- og koncentrationsbesvaer og undertiden demens), autonome forstyrrelser (fx sgvnbe-
sveer og vandladningsforstyrrelser) og psykiske problemer i form af eksempelvis angst og depres-
sion (6,7). Sygdommens udvikling kan inddeles i fem stadier, der beskriver symptomer og funktions-
niveau hos den parkinsonramte (se Tabel 1.1).

Tabel 1.1 Parkinsons sygdommens fem stadier: symptomer og funktionsniveau

Stadier Symptomer og funktionsniveau

Stadie 1 Symptomerne er ensidige (pavirker kun én side af kroppen), lette og giver ikke anledning til invaliditet.

Stadie 2 Symptomerne er bilaterale (pavirker begge sider af kroppen) og kan give anledning til let funktionspa-
virkning. Balance og gang er pavirket.

Stadie 3 Generel funktionspavirkning, som er moderat til udtalt.

Stadie 4 Udtalte symptomer. Den parkinsonramte kan stadig ga, men i begreenset omfang. Der optraeder mu-

skelstivhed (rigiditet) og langsomme bevaegelser (bradykinesi), og den parkinsonramte kan maske ikke
leengere bo alene. Rystelser (tremor) kan veere aftaget.

Stadie 5 Den parkinsonramte har brug for omfattende pleje.

Kilde: Baseret pad Hoehn & Yahr, 1967 (8).

4 Antallet, der er afrundet til naermeste hundrede, refererer til to studier, der pa forskellig vis har sggt at give et kvalificeret bud pa
antallet af personer med Parkinsons sygdom. Det laveste antal personer med Parkinsons sygdom tager udgangspunkt i Lands-
patientregisterets registreringer af alle typer sygehuskontakter for 16+-arige med aktionsdiagnosen G20 (Parkinsons sygdom)
i perioden 1995-2012 (4). Det hgjeste antal er baseret pa en afgreensning i Laegemiddelregisteret af 18+-arige, som var i live
ved udgangen af 2015, og som i Igbet af perioden 2013-2014 mindst to gange havde indlgst en recept pa relevante lsegemidler
med en given styrke og dosering mod Parkinsons sygdom, og hvor laegen havde angivet indikationskoden 351 (Parkinsons
sygdom) eller 595 (Parkinsondemens) (5).

5 Andelen af maend er lidt forskellig i de to opgerelsesmader (4,5).
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Parkinsons sygdom har stor indvirkning pa hverdagslivet for bade den parkinsonramte og naermeste
pargrende, fordi den sygdomsramte, efterhanden som sygdommen udvikler sig, kan klare mindre fy-
sisk, psykisk og socialt (9,10). P& et tidspunkt kan den parkinsonramte og de(n) naermeste pargrende
derfor fa brug for stgtte/hjaelp til at handtere udfordringerne i takt med sygdommens progression.

Baggrund for specialiserede rehabiliteringstilbud og videnscenter

Siden strukturreformen har Sundhedsstyrelsen udarbejdet en reekke forlabsprogrammer®, eksem-
pelvis for hjerte-kar-sygdomme, kronisk obstruktiv lungelidelse (KOL) og diabetes samt psykiske
lidelser. Der er imidlertid ikke udarbejdet forlgbsprogrammer for kroniske sygdomme som fx Parkin-
sons sygdom. | kommuner med forholdsvis fa parkinsonramte kan det derfor veere vanskeligt for
den enkelte medarbejder og for kommunen som helhed at falge med i, hvad der er ’best practice’
pa omradet.

| 2011 satte Rehabiliteringsforum Danmark? fokus pa behovet for savel generel som specialiseret re-
habilitering og specialiseret viden. Det blev ogsa anfert, at mange brugere vil have behov for gentagne,
forskelligartede tilbud i et tvaerfagligt og tveersektorielt samspil. Herudover blev der peget pa, at der er
brug for forskning i og dokumentation af specialiseret viden i rehabilitering, rehabiliteringsprocesser og
brugeres vurdering af egen rehabilitering. Men dette kreever ifglge forfatterne, at der er kvalificerede
og specialiserede centre eller enheder, der kan varetage forskningen og metodeudviklingen (13).

Siden strukturreformen har Parkinsonforeningen arbejdet malrettet pa at forbedre rehabiliteringstil-
buddet til parkinsonramte og deres pargrende. | 2010 fik foreningen fx bevilget satspuljemidler fra
Indenrigs- og Sundhedsministeriet til at etablere tre specialiserede rehabiliteringstilbud til parkinson-
ramte i forskellige faser af sygdommen i en forsegsperiode pa 4 ar (2011-2014). Bevillingen omfat-
tede midler til en ekstern evaluering af de af Parkinsonforeningen gennemfgarte for- og eftermalinger
af deltagernes funktionsniveau, livskvalitet mv. (14). Indsatserne er evalueret i tre publikationer af
KORA (1-3). 1 2014 fik foreningen yderligere midler til at fortsaette rehabiliteringen af parkinsonramte
i perioden 2015-2016. | 2014 udgav Parkinsonforeningen endvidere en metodehandbog for kom-
munale medarbejdere med informationer og redskaber til at kvalificere arbejdet for parkinsonramte
og deres pargrende (15).

I november 2016 fik Parkinsonforeningen tilsagn fra Sundheds- og ZAldreministeriet om satspulje-
midler til en fornyet indsats. Bevillingen omfattede ogsé midler til denne evaluering, som VIVE har
lavet pa opdrag af Parkinsonforeningen (16). Satspuljeprojektets to hovedopgaver er kortfattet be-
skrevet i afsnit 1.2.

1.2 Satspuljeprojektets to hovedopgaver

Sundheds- og Aldreministeriet gav tilsagn om satspuljemidler (2017-2020) til at samle alle rehabi-
literingstilbud pa Sano, et specialsygehus ejet og drevet af Gigtforeningen (§ 79 sygehus), der er
omfattet af det frie sygehusvalg. Sano er en organisatorisk enhed med tre afdelinger: en afdeling i
Aarhus, en i Middelfart og en i Skaelskar. Herudover blev der bevilget midler til etablering af et vi-
denscenter i tilknytning til rehabiliteringstilbuddene.

8 Ifglge Sundhedsstyrelsen er et forlabsprogram defineret som 'den samlede tveerfaglige, tveersektorielle og koordinerede sundheds-
faglige indsats for en given kronisk tilstand, der sikrer anvendelse af evidensbaserede anbefalinger for den sundhedsfaglige
indsats, en praecis beskrivelse af opgavefordeling samt koordinering og kommunikation mellem alle involverede parter’ (11).

7 Rehabiliteringsforum Danmark er en almennyttig forening, der bl.a. har falgende formal: at skabe klarhed og bevidsthed om reha-
biliteringsbegrebet i Danmark, at skabe netvaerk til udvikling af og fremme af rehabilitering i Danmark samt at varetage dansk
medlemskab af Rehabilitation International (12).
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Rehabiliteringstilbud

Af ansggning til og tilsagn fra Sundheds- og Zldreministeriet (16,17) fremgar det, at Sano skal
levere rehabiliteringstilbud til parkinsonramte i alle faser af sygdommen: Bade de tre specialiserede
rehabiliteringstilbud, som allerede har veeret tilbudt i tidligere fors@gsperioder, og et nyt opfglgnings-
ophold for parkinsonramte, der tidligere har vaeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold pa Sano eller
Vejlefjord Rehabilitering og har behov for genopfriskning og et boost.

Rehabiliteringstilbuddene er malrettet parkinsonramte i forskellige faser af sygdommen pa basis af
Danmodis’® forlgbsfaser (6) (se Tabel 1.2).

Tabel 1.2  Parkinsons sygdommens inddeling fordelt pa fire faser*

Faser Betegnelse

Fase 1 Den farste sygdomsfase, hvor diagnosen stilles

Fase 2 Vedligeholdelsesperioden eller den kompenserende anden fase
Fase 3 Den komplekse eller den kompenserende tredje fase

Fase 4 Den palliative fierde fase

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde:  Parkinsonforeningen (18).

De tre rehabiliteringstilbud, som Parkinsonforeningen tidligere har gennemfart for parkinsonramte?®,
omfatter:

= Et weekendophold malrettet parkinsonramte til nydiagnosticerede (sygdomsfase 1) med delta-
gelse af pargrende i hele weekenden

= Et 2-ugers rehabiliteringsophold for parkinsonramte i vedligeholdelsesfasen og den komplekse
fase (sygdomsfase 2-3) med deltagelse af pargrende pa en temadag i slutningen af opholdet

= Etforlab med to hjemmebesgg for parkinsonramte, der bor i eget hjem og er i fremskredne faser
af sygdommen (sygdomsfase 4 — den sene og palliative fase), og deres pargrende.

Videnscenter

| henhold til projektansagningen skal Parkinsonforeningen og Sano i projektperioden opbygge et
videnscenter for rehabilitering til mennesker med Parkinsons sygdom med henblik pa:

= Initiering af forskning om tveerfaglige og tveersektorielle rehabiliteringsindsatser, herunder op-
bygning af en forsknings- og kvalitetsdatabase (SanoBasen)

= Udvikling af en app til parkinsonramte med henblik pa understgttelse af fysisk treening, vedlige-
holdelse og mestring af hverdagen (MitSano)

= Opkvalificering af kommunale medarbejdere gennem udbud af en uddannelse til parkinsonko-
ordinator

= Indsamling af viden om rehabilitering til mennesker med Parkinsons sygdom og formidling heraf
til fagprofessionelle (16,17).

8 Danmodis: Dansk Selskab for Bevasgeforstyrrelser — er et selskab for laeger og andre i sundhedssektoren med interesse for bevae-
geforstyrrelser.

9 De tre rehabiliteringsindsatser er udviklet og initialt gennemfgrt i perioden 1. januar 2011 til 28. februar 2015 (1).
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1.3 Evalueringens formal og design

Parkinsonforeningen har gnsket en evaluering af projektet 'Rehabilitering til mennesker med Par-
kinsons sygdom’ efter de 2 farste ar af den 4-arige projektperiode (2017-2020) med henblik pa lee-
ring og resultatdokumentation (16). Formalet med evalueringen samt det overordnede design og
datagrundlag er specificeret efterfglgende.

Formalet med evalueringen

Det overordnede formal med evalueringen er saledes at belyse fordele og ulemper ved at samle
alle Parkinsonforeningens rehabiliteringstilbud pa det specialiserede treenings- og rehabiliterings-
center Sano. Evalueringen skal herudover bidrage til forstaelse og kvalificering af grundlaget for det
fremadrettede arbejde med rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret.

Metode og datagrundlag
| en dialog mellem Parkinsonforeningen og VIVE er det besluttet, at VIVE gennemfarer:

= En interviewbaseret analyse af, hvordan man pa Sano har grebet det an at skulle afvikle alle
Parkinsonforeningens rehabiliteringstilbud, samt hvilke forandringer dette har medfert

= Eninterviewbaseret analyse af brugeres og vaesentligste sundhedsfaglige interessenters opfat-
telse af rehabiliteringsindsatsen, herunder om det er attraktivt for disse parter, at rehabiliterings-
tilbuddene er samlet pa Sano

= En beskrivelse af det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret samt en deskriptiv kort-
lzegning af antal henvisninger, deltagerantal genoptraeningsplaner mv., der skal danne afsaet for
evalueringen.

Evalueringen er baseret pa kvalitative interview af 1) Sano’s sundhedsfaglige chef, lederen af vi-
denscenteret og Parkinsonforeningens projektleder samt 2) nogle fa strategisk udvalgte informanter:
to parkinsonramte, der har veeret pa rehabiliteringsophold pa Sano, og syv fagpersoner, der enten
har henvist parkinsonramte til Sano eller traenet parkinsonramte efter et rehabiliteringsophold. Par-
kinsonforeningen har rekrutteret informanterne pa basis af relevanskriterier udstukket af VIVE.

Beskrivelsen af det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret samt kortlaegningen af aktivite-
ten er baseret pa skriftligt materiale fra og kommunikation med Parkinsonforeningen og Sano, tidli-
gere rapporter udarbejdet i KORA (1-3) samt deskriptive, statistiske data specificeret af VIVE og
leveret af Sano for projektperioden 2017-2018. Opfglgning pa malsaetninger for rehabiliteringstil-
buddene og videnscenteret, der er opstillet for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret i forbin-
delse med Parkinsonforeningens ansggning om satspuljemidler, er baseret pa interviews af den
sundhedsfaglige chef pa Sano og lederen af videnscenteret foruden Parkinsonforeningens egen
opfalgning (se Bilag 1).

En mere detaljeret beskrivelse af metode og datagrundlaget findes i Bilag 2.
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1.4 Rapportens opbygning

Rapportens analyser er disponeret i tre kapitler (kapitel 2-4) og en samlet sammenfatning og kon-
klusion (kapitel 5):

Kapitel 2 indeholder en analyse af aktiviteten i projektet i perioden 2017-2018. Her findes en kort
beskrivelse af Sano’s organisation, en beskrivelse af det samlede rehabiliteringstilbud og af videns-
centeret samt en deskriptiv kortleegning af rehabiliteringstilbuddene, herunder antal henvisninger/af-
visninger, antal deltagere og antal genoptreeningsplaner m.m. Derudover er der en opfelgning pa
malseaetningerne for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret.

Kapitel 3 indeholder en analyse af implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud baseret pa
interviews med ledere pa Sano. Her findes en beskrivelse af erfaringerne med at samle rehabilite-
ringstilbuddene, herunder hvilke fordele og ulemper interviewpersonerne har oplevet samt erfaringer
med at opna synergi mellem tilbuddene og videnscenteret.

Kapitel 4 indeholder en analyse af, hvordan brugere og eksterne sundhedsfaglige interessenter op-
lever Sano’s rehabiliteringstilbud, herunder om det samlede rehabiliteringstilbud anses som attrak-
tivt af disse informanter. Her findes deres vurderinger, hvorfra der udledes nogle tvaergéende op-
maerksomhedspunkter for rehabiliteringstilbuddene.

Kapitel 5 omfatter en diskussion af analysens resultater og en konklusion pa den samlede evalue-
ring. Herefter folger en reekke konkrete handlingsanvisninger og opmeerksomhedspunkter til opti-
mering af Parkinsonforeningen og Sano’s fremadrettede indsats i resten af projektperioden.
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2 Aktivitet i projektperioden 2017-2018

| dette kapitel fokuserer vi pa aktiviteten (projektperioden 2017-2018) med henblik pa at danne afsast
for evalueringen. Kapitlet er opdelt i tre afsnit med en efterfglgende sammenfatning (afsnit 2.4):

Beskrivelse. | det fgrste afsnit har vi beskrevet Sano’s organisation, rehabiliteringstilbuddene med
fokus pa, hvordan det samlede rehabiliteringstilbud til parkinsonramte og deres pargrende fremstar
2 ar efter projektstart, samt hvilke aendringer der er blevet foretaget i projektperioden. Herefter er
fokus rettet pa videnscenterets arbejde. Afsnittet afsluttes med en opsummering (afsnit 2.1.5). En
detaljeret beskrivelse af de fire rehabiliteringstiloud fremgar af Bilag 3.

Kortlaegning. Det andet afsnit omfatter en deskriptiv kortleegning af aktiviteten. | kortleegningen
indgar en raekke opgerelser, herunder:

= Hvem henviser til Sano, og hvor mange er henvist til Sano?

= Hvor mange rehabiliteringsophold er der gennemfgrt, og hvad er antallet af deltagere (parkin-
sonramte og pargrende)?

= Hvor mange parkinsonramte framelder sig til et rehabiliteringsophold, og hvor mange afviser
Sano?

= Hvad er de henvistes kgn, alder og hvor kommer de fra (bopael)?

= Hvor mange genoptraeningsplaner bliver der udarbejdet pa Sano, og hvilke eksterne faggrupper
har Sano veeret i kontakt med i projektperioden?

= Hvilke kommunale indsatser resulterer hjemmebesggene i?
Afsnittet afsluttes med en sammenfatning af kortlaegningens mange opggrelser (Boks 2.1).

Malsaetninger. | det tredje afsnit praesenterer vi farst malsaetningerne for det samlede rehabilite-
ringstilbud, herefter fglger vi op pa, om malsaetningerne er naet (afsnit 2.3.5).

2.1 Beskrivelse af Sano’s organisation, det samlede rehabiliteringstilbud
og videnscenteret

2.1.1 Sano’s organisation

Sano er et treenings- og rehabiliteringscenter (specialsygehus) med tre afdelinger: en afdeling i
Skeelskar, en i Middelfart og en i Aarhus. Hver afdeling har en afdelingschef, der refererer til Sano’s
centerchef. De tre afdelinger omfatter et tvaerfagligt team foruden servicepersonale. Parkinsontea-
met er en del af det tveerfaglige team i Skeelskgr. Parkinsonteamet omfatter: tre ergoterapeuter, tre
fysioterapeuter (hvoraf den ene er udviklingsterapeut) og tre sygeplejersker. | projektperioden
(2017-2018) er der afholdt to 2-ugers rehabiliteringsophold ved Sano’s afdeling i Middelfart. Ved
disse to rehabiliteringsophold har parkinsonteamet flyttet sig til Middelfart.

Sano’s sundhedsfaglige chef, der er sideordnet med centerchefen, har ansvaret for, at rehabilite-
ringstilbuddene og videnscenteret implementeres pa Sano. Videnscenteret er fysisk placeret pa
Sano’s matrikel i Skeelskgr. Lederen af videnscenteret refererer til Sano’s sundhedsfaglige chef.
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Det skal bemaerkes, at ovenstaende beskrivelse er baseret pa personlig kommunikation med Sano’s
sundhedsfaglige chef (31. oktober 2019) og Sano’s nyeste organisationsdiagram (se Figur 2.1).10

Figur 2.1 Organisationsdiagram for det specialiserede traenings- og rehabiliteringscenter Sano

Centerchef Sundhedsfaglig chef
Central
.e.n re . Kvalite tsstab
administration
Salg Ph.d.
Marke ting og i #2
L Parkinson
kommunikation
Regnskab og Afdelingschef Afdelingschef Afdelingschef
boghodleri Skaelsker Middelfart Aarhus
Tveerfagligt . Tvaerfagligt . Tveerfagligt i
# Service Service Service
team team team

Anm.: *# Parkinsonteamet er er en del af det tveerfaglige team i Skeelskaer. Parkinsonteamet omfatter: tre ergoterapeuter, tre fysio-
terapeuter og tre sygeplejersker. | projektperioden (2017-2018) er der afholdt to 2-ugers rehabiliteringskurser i Sano’s af-
deling i Middelfart. Ved disse to rehabiliteringsophold har parkinsonteamet flyttet sig til Sano i Middelfart.

##: |ederen af videnscenteret er organisatorisk placeret i 'Parkinson’ og refererer til Sano’s sundhedsfaglig chef.

Kilde:  VIVE baseret pa personlig kommunikation med Sano’s sundhedsfaglige chef (31. oktober 2019) og den nyeste version af
Sano’s organisationsdiagram (31. oktober 2019) (19).

2.1.2 Rehabiliteringstilbuddene

Parkinsonforeningen har i projektperioden 2017-2018 naet malet om at fa samlet og implementeret
fire forskellige rehabiliteringstilbud pa traenings- og rehabiliteringscenteret Sano. Tilbuddene er mal-
rettet parkinsonramte i forskellige faser af sygdommen, sddan som det fremgar af ansggningen om
satspuljemidler. Det samlede rehabiliteringstilbud omfatter 1) tre specialiserede rehabiliteringstilbud,
der har veeret tilbudt i tidligere forsagsperioder, men nu er blevet justeret i Iabet af projektperiodens
farste 2 ar og 2) et nyt opfalgningsophold for parkinsonramte, der tidligere har deltaget i et 2-ugers
rehabiliteringsophold. Rehabiliteringstilbuddene har i projektperioden (2017-2018) veeret afholdt pa
tre lokaliteter (Skaelskgr, Middelfart og Aarhus).!

Malgruppe og vilkar

Alle rehabiliteringsophold er rettet mod mennesker med idiopatisk Parkinsons sygdom?2. For par-
kinsonramte, der er i den tidlige fase af sygdommen (fase 1), og deres pargrende afholdes der
weekendophold. For parkinsonramte, der er i vedligeholdelsesfasen og den komplekse fase (fase
2-3), afholdes der 2-ugers rehabiliteringsophold med 2 opfalgningsdage 12 uger efter rehabilite-
ringsopholdet. De pargrende kan deltage de 2 sidste dage af rehabiliteringsopholdet. Som noget
nyt afholdes der ogsa en uges opfglgningsophold for parkinsonramte (i fase 2-3), der tidligere har
veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold pa Sano eller Vejlefjord Rehabilitering (i perioden 2011-

0 VIVEs forespgrgsel til organisationsdiagrammet p& Sano’s hjemmeside foranledigede, at dette er blevet revideret (31. oktober
2019) (19).

1 Weekendopholdet har dog kun veeret afholdt i Skeelskar.

12 |diopatisk Parkinsons sygdom er en klinisk diagnose, som betyder, at lidelsen optraeder selvsteendigt og uden paviselig arsag (6).
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2016). Mens hjemmebesgg er malrettet parkinsonramte, der er i den sene fase af sygdommen (fase
4), og deres pargrende.

Alle parkinsonramte, der kommer pa rehabiliteringsophold, skal foruden at veere selvhjulpne med
personlig hygiejne, maltider mv. vaeret motiveret for treening og indstillet pa at fglge en individuelt
tilrettelagt treeningsplan. Henvisning og visitation til et weekendophold forudseetter herudover, at det
sk@nnes, at den parkinsonramte og den pargrende kan profitere af et tveerfagligt rehabiliteringstilbud
med seerlig fokus pa forebyggelse, mestringsevne samt fastholdelse af arbejdsmarkedstilknytning.
En forudsaetning for deltagelse i et 2-ugers rehabiliteringsophold er, at den parkinsonramte er ind-
stillet pa at fa testet sit funktionsniveau fgr og efter rehabiliteringsopholdet samt er villig til at udfylde
spargeskemaer om livskvalitet, funktionsevne og symptomer.'® Endelig skal den parkinsonramte
veere villig til at deltage i en forunders@gelse med henblik pa visitation til rehabiliteringsopholdet pa
Sano og 2 opfalgningsdage pa Sano. Der er ingen specifikke vilkar for deltagelse i opfelgningsop-
holdet. Eksplicitte eksklusionskriterier fremgar i Bilag 3.

| forhold til hjemmebes@g skal den parkinsonramte veere indforstaet med, at en repraesentant fra
Sano kommer pa to hjemmebesgg, hvor en repraesentant fra den parkinsonramtes hjemkommune
deltager i det andet hjemmebesgg. Herudover skal bade den parkinsonramte og den naermeste
pargrende vaere motiveret for efterfglgende at fortseette samarbejdet med hjemkommunen.

Henvisning og visitation

Alle rehabiliteringsophold kraever lzegelig henvisning fra en neurolog eller en praktiserende laege.
Visitationen til weekendophold og opfalgningsopholdet foretages af Sano pa baggrund af henvis-
ningen, evt. suppleret med en telefonopringning til den parkinsonramte, mens visitationen til et 2-
ugers rehabiliteringsophold bade baseres pa laegehenvisningen og en forundersggelse pa Sano,
der kun gennemfares i Skaelskar.

Hjemmebesgg forudsaetter ligeledes, at den parkinsonramte er henvist af en neurolog. Derudover
skal den parkinsonramte/neurologen have indgaet en aftale med en repraesentant fra den parkin-
sonramtes hjemkommune med henblik pa dennes deltagelse i det sidste af to hjemmebesag.

Formal

Det overordnede formal med Parkinsonforeningens rehabiliteringstilbud er nu og som tidligere at
bidrage med radgivning, viden og fysisk treening, saledes at den parkinsonramte og dennes familie
far veerktgjer til handtering af sygdommen og dermed bedre livskvalitet (20).

Rehabiliteringstilbuddenes form og indhold

De fire rehabiliteringstilbud er tilrettelagt saledes, at de ved deres form og indhold tager hensyn til,
at Parkinsons sygdom er en fremadskridende kronisk sygdom, hvor den fysiske og kognitive funkti-
onsevne gradvist reduceres.

Weekendopholdet omfatter primeert feelles oplaeg fra en raekke fagpersoner afbrudt af korte trae-
ningsseancer. 2-ugers rehabiliteringsopholdet afvikles i en vekselvirkning mellem individuel traening,
holdtreening, undervisning, mestringssamtaler og workshops, hvor parkinsonramte og pargrende
mgder andre i samme situation og har mulighed for at udveksle erfaringer og danne netveerk. Pa
opfalgningsopholdet indgar en reekke specifikke aktiviteter med fokus pa at inspirere og motivere til
et aktivt liv pa trods af en fremadskridende kronisk sygdom.

13 Effekten af rehabiliteringsforlgbet evalueres i et forskningsprojekt.
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Sammenfattende for de tre typer af rehabiliteringsophold er, at fagpersonerne 1) formidler teoretisk
viden om sygdommen og sygdomsreaktioner, herunder at leve bedst muligt med Parkinsons syg-
dom, der er en fremadskridende kronisk sygdom og 2) formidler teoretisk viden af og gennemfarer
praktisk afprgvning af forskellige treeningsformer og hverdagsaktiviteter, der kan fastholde og gerne
forbedre funktionsniveauet for om muligt at udskyde funktionsnedsaettelser hos den parkinsonramte,
sé denne kan fastholde sine hverdagsaktiviteter og livskvalitet lsengst muligt. Pa alle rehabiliterings-
ophold far den parkinsonramte udarbejdet en individuel traeningsplan, der er baseret pa den enkeltes
malsaetninger for det, den enkelte skal arbejde videre med efter rehabiliteringsopholdet. Hiemmebe-
sggene er et skraeddersyet tilbud, der specifikt tager udgangspunkt i hverdagslivets udfordringer, sa-
dan som den parkinsonramte og dennes pargrende oplever dem. Pa basis heraf udarbejdes der i
samarbejde med en kommunal medarbejder en plan for mulige statte- og hjaelpeforanstaltninger.

Fastholdelse og opfeigning

Patienter, der har veeret pa et weekendophold, kan tilga deres traeningsplan online pa hjemmesiden
'MIT DNA'. Der er tale om en traeningsdagbog med en tilhgrende malsaetningsdel. Platformen, der
er netbaseret, kan kun tilgas af den parkinsonramte og fysioterapeuten. Deltageren skriver, nar ved-
kommende har gennemfgrt traeningen. Efter rehabiliteringsopholdet er fysioterapeuten gennem de
naeste 6 maneder i dialog (via nettet) med alle deltagere, der har sagt OK til denne funktionalitet.

Parkinsonramte, der har vaeret pa et 2-ugers rehabiliteringstilbud/1 uges opfalgningsophold, kan
tilga deres traeningsplan pa MitSano (app til smartphone, tablet eller web), samt via appen kommu-
nikere med fysioterapeuten om fx tilretninger af traeningsplanen.

De, der ikke gnsker eller har mulighed for at benytte online opkobling/appen, kan fa udleveret tree-
ningsplanen pa papir.

6 maneder efter opholdet afsluttes forlabet med en telefonsamtale med den tilknyttede fysiotera-
peut/en administrativ medarbejder. Rehabiliteringsforlgbet til parkinsonramte, der har modtaget et
hjemmebesgag, afsluttes ligeledes med en telefonsamtale 6 maneder efter hjemmebesgget.

For parkinsonramte, der har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold, bliver der pa opfglgningsda-
gene (12 uger efter afsluttet 2-ugers rehabiliteringsophold) fulgt op pa og eventuelt justeret pa ele-
menter, som den parkinsonramte ikke har kunnet fa til at fungere sa godt hjemme som pa Sano. De
fysiske tests gentages, og malsaetninger, der er blevet udarbejdet pa rehabiliteringsopholdet, tilpas-
ses om ngdvendigt. Der folges ogsa op pa, om der er blevet igangsat kommunal genoptraening for
dem, der har faet udarbejdet en genoptreeningsplan pa Sano.

21.3 Andringer af det samlede rehabiliteringstilbud

| projektperioden (2017-2020) har Sano mulighed for at justere og tilpasse rehabiliteringstilbuddene
og deres indplacering i forhold til det gvrige sundhedsvaesen, idet der ikke som i tidligere projektpe-
rioder er fokus pa tilbuddenes virkning, om end der i hele projektperioden skal foretages en arlig
afrapportering til Sundheds- og ZAldreministeriet (21,22).

| labet af satspuljeprojektets fgrste 2 ar har Parkinsonforeningen og Sano foretaget en raekke aendrin-
ger og tiltag i forhold til, hvordan rehabiliteringstilbuddene tidligere har veeret tilbudt og afviklet. Den
helt grundlaeggende aendring er, at alle rehabiliteringstilbud er blevet samlet pa Sano. Frem til 2017
var rehabiliteringsopholdene spredt ud pa mange lokaliteter: 2-ugers rehabiliteringsopholdene blev
afholdt pa Sano i Skeelskar eller Vejlefjord Rehabilitering i Vejle, mens weekendopholdene blev afholdt
pa Scandic Hoteller i Aarhus, Odense og Kgbenhavn samt i enkelte tilfaelde i Aalborg og Kolding.

18



Nedenfor beskriver vi andre vaesentlige andringer og tiltag:

Henvisning og visitation. Den vaesentligste eendring i forbindelse med lsegernes henvisninger af
parkinsonramte til rehabiliteringsophold pa Sano er, at Sano fra ultimo 2018 stiller krav om, at de
henvisende leeger skal bruge det kognitive screeningsveerktaj The Montreal Cognitive Assessment
(MoCA) i forbindelse med henvisningen' (mere herom i 4.2).

Rehabiliteringstilbuddenes form og indhold. En veesentlig aendring, der har betydning for reha-
biliteringstilbuddenes form og indhold er, at varigheden af rehabiliteringsopholdene er zendret:

= Weekendopholdet har ikke lzengere en opfalgningsdag 4-6 maneder efter weekendopholdet

= 2-ugers rehabiliteringsopholdet har faet tilfgjet en opfglgningsdag, sa der nu indgar 2 opfglg-
ningsdage. Derneest er tilbuddet til de parerende aendret til 2 dage i den sidste uge af rehabili-
teringsopholdet frem for blot én dag.

Omleegningen af antal dage har iseer haft betydning for 2-ugers rehabiliteringsopholdet. Der er nu
blevet indlagt et oplaeg om ’siden sidst’ pa den fgrste opfalgningsdag. Men derudover er der blevet
mere tid til individuel opfalgning med en af parkinsonteamets ergoterapeuter, fysioterapeuter og/el-
ler sygeplejersker. Tilfgjelsen af en ekstra dag for de paragrende betyder, at der nu indgar et teoretisk
opleeg og en praktisk afprevning af parkinsondans, der er feelles for bade de parkinsonramte og de
pargrende. | forhold til weekendopholdet har det betydet, at der ikke laengere indgar et opleeg om
forskellige traeningsformer.

Med det nye opfalgningsophold til parkinsonramte i fase 2-3 far parkinsonramte, der tidligere har
deltaget i et 2-ugers rehabiliteringsophold, mulighed for at fa et treeningsmaessigt boost. Herudover
indgar der som noget nyt et opleeg om handtering af livet med en fremadskridende kronisk sygdom
(se evt. den detaljerede beskrivelse af opfglgningsopholdet pa side 82 i Bilag 3).

Herudover kan det bemaerkes, at det gennemsnitlige antal parkinsonramte pa 2-ugers rehabilite-
ringsophold er gget fra gennemsnitlig 8 i 2015 (1) til knap 12 i 2017 henholdsvis knap 10 i 2018 (jf.
Tabel 2.3).

Fastholdelse og opfalgning. Feelles for alle rehabiliteringstilbuddene er, at opfelgningen er blevet
strgmlinet, idet alle parkinsonramte, der har veeret pa et rehabiliteringsophold eller har modtaget
hjemmebesgg, nu forsages kontaktet telefonisk 6 maneder efter afsluttet ophold/efter hjemmebe-
sgg. Tidligere var tiderne for opfalgning forskellige.

214 Beskrivelse af videnscenteret

Parkinsonforeningen har faet etableret et videnscenter i tilknytning til rehabiliteringstilbuddene. Cen-
teret er fysisk placeret pa Sano’s matrikel i Skaelsker. | centeret er der ansat en leder pa 30 timer
ugentlig, der har ansvar for arbejdet med de udviklingsopgaver, der er opstillet for videnscenteret.

Videnscenterets overordnede formal er at indsamle, generere og formidle viden om rehabilitering af
parkinsonramte samt at understgtte forskning og forskningsprojekter (jf. afsnit 1.2). Mere konkret,
sa arbejder videnscenteret med:

14 Beslutningen om at inddrage MoCA som en del af visitationskriterierne blev taget i dialog mellem det administrative team, parkin-
sonteamet, neurolog, neuropsykolog, den sundhedsfaglige chef, lederen af videnscenteret og Parkinsonforeningen. Beslutnin-
gen blev godkendt af projektets styregruppe i november 2018 (23).
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= Opbygning af forsknings- og kvalitetsdatabasen ‘SanoBasen’, der skal omfatte data fra rehabi-
literingsopholdene pa Sano med henblik pa at kunne initiere forskning om rehabilitering af par-
kinsonramte

= Udvikling af appen 'Mit Sano’, der skal give de parkinsonramte digital adgang til treeningsmate-
riale (fx treeningsplaner og traeningsvideoer) samt facilitere kommunikation patienter og behand-
lere imellem

= Indsamling og formidling af viden om rehabilitering at parkinsonramte, der understgtter mulig-
heden for Igbende faglig udvikling inden for parkinsonrehabilitering, herunder udbud af kurser
til kommunale fagpersoner.

215 Sammenfatning af beskrivelserne af rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret

Sano har i projektperioden 2017-2018 naet malet om at fa samlet og implementeret fire rehabilite-
ringstilbud i sin organisation: weekendophold til parkinsonramte i fase 1, 2-ugers rehabiliteringsop-
hold til parkinsonramte i fase 2-3 til parkinsonramte og et nyt 1-uges opfglgningsophold til parkin-
sonramte i fase 2-3, der tidligere har veeret pa et opfalgningsophold pa Sano eller Vejlefjord Reha-
bilitering, samt hjemmebesgg til parkinsonramte i fase 4.

Parkinsonforeningen og Sano har i indeveerende projektperiode arbejdet med opbygning af videns-
centeret i tilknytning til rehabiliteringstilbuddene. | videnscenteret arbejdes der — som beskrevet i
projektansggningen om satspuljemidler — med initiering af forskning, herunder udvikling af databa-
sen 'SanoBasen’, digitalisering af traeningsmateriale til og registrering af parkinsonramtes traening i
appen 'MitSano’ samt formidling af viden om rehabilitering af parkinsonramte.

Parkinsonforeningen og Sano har i projektperioden (2017-2018) foretaget en raekke aendringer og
tiltag i forhold til tidligere tiders rehabiliteringstilbud'5. Disse er sammenfattet her:

= Skarpede krav til henvisning: Sano stiller nu krav om, at de henvisende laeger skal bruge et
kognitivt screeningsveerktgj ved henvisning til rehabiliteringsophold pa Sano.

= Justering af rehabiliteringsopholdenes varighed: Weekendopholdet har ikke laengere en
opfalgningsdag. 2-ugers rehabiliteringsopholdet har faet tilfgjet en opfglgningsdag, sa der nu
indgar 2 opfalgningsdage, og tilbuddet til de pargrende er udvidet til 2 dage.

= Digitaliserede registreringer og systematiseret opfelgning. Fzelles for alle parkinsonramte,
der har veeret pa et rehabiliteringsophold pa Sano, er, at deres registreringer af egen aktivitet
digitaliseres via appen MitSano. Opfelgningen pa rehabiliteringsopholdene er blevet stremlinet,
idet Sano nu foretager systematiske telefonopkald til alle parkinsonramte 6 maneder efter af-
sluttet ophold/hjemmebesgg.

Samlet set. Ovennaevnte sendringer og tiltag betyder, at rehabiliteringen af parkinsonramte i fase
2-3 samt tilbuddet til deres parerende er blevet styrket, idet de parkinsonramte far et leengereva-
rende og mere omfattende rehabiliteringstilbud. Samtidig er der i Igbet af projektperioden blevet
dannet grundlag for at skabe et gensidigt samspil mellem Sano’s rehabilitering af parkinsonramte
og forskningen heri, idet dataindsamlinger og opfglgningsdata kan indga i SanoBasen. VIVE har
ikke grundlag for at vurdere, om der kan veaere andre veesentlige implikationer.

5 En detaljeret beskrivelse af rehabiliteringstilbuddene, som de fremstod i 2015, fremgar af KORAs to evalueringsrapporter (1,3).
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2.2 Kortleegning af aktiviteten

2.2.1 Antal henvisninger og henvisere

| Tabel 2.1 ses en opggrelse af antal henvisninger til et af de fire rehabiliteringstilbud fordelt pa
arstal, type rehabiliteringstilbud, samt hvem der har henvist de parkinsonramte (henvisere).

Tabel 2.1  Antal henvisninger af parkinsonramte til rehabiliteringsophold pa Sano eller til hjem-
mebesgg fordelt pa arstal, type rehabiliteringstilbud* og henviser

Type og henviser 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal henvisninger 147 97 175 151 23 28 10 19 355 295
Specialleeger 63 51 69 57 5 13 5 4 142 125
Leege pa sygehus 22 9 55 48 8 7 5 15 90 79
Alment prak. laege 62 37 49 46 10 8 0 0 121 91
Uoplyst 0 0 2 0 0 0 0 0 2 0

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.1, at der i 2017 blev foretaget i alt 355 henvisninger til et af de fire rehabili-
teringstilbud (ophold eller hjemmebesag), i 2018 var der 295 henvisninger. Der er saledes blevet
henvist i alt 650 parkinsonramte til et rehabiliteringstilbud/hjemmebesgg i perioden 2017-2018.

Samlet set var specialleegerne den gruppe, der foretog flest henvisninger, idet de foretog 142 af 355
henvisninger i 2017 (40 %) henholdsvis 125 af 295 (42 %) i 2018. Mens faerrest henvisninger blev
foretaget af en laege pa et sygehus (25 % i 2017 henholdsvis 27 % i 2018).

Opfalgningsopholdet i 2017 skiller sig imidlertid ud fra denne fordeling, idet der var flest alment
praktiserende laeger, der henviste hertil (43 %). Det er ogsa tilfaeldet med henvisning til hjiemmebe-
sgg i 2018, idet der var flest laeger pa sygehus, som henviste hertil (79 %).

2.2.2 Antal afholdte rehabiliteringstilbud

| Tabel 2.2 ses antallet af afholdte rehabiliteringstilbud og deres fordeling pa arstal, type ophold og
sted.

Tabel 2.2 Antal afholdte rehabiliteringsophold fordelt pa arstal, type ophold* og sted. 2017-2018

Weekendophold 2-ugers ophold 1-uges opfolg- | alt
(fase 1) (fase 2-3) ningsophold
(fase 2-3)
Type og sted 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal rehabiliteringstilbud 4 4 4 5 2 1 10 10
Middelfart 1 1 1 1 0 0 2 2
Skeelsker 2 2 3 4 2 1 7
Aarhus 1 1 0 0 0 0 1 1

Note: * Faseinddelinger er baseret p4 Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.2, at der bade i 2017 og 2018 blev afholdt 10 rehabiliteringsophold fordelt pa
to rehabiliteringsophold i Middelfart, syv i Skaelskar og et ophold i Aarhus (2017).
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Hovedparten af rehabiliteringsopholdene er séledes afholdt i Skaelsker (70 % i begge ar). Det skal
bemeerkes, at 1-uges opfelgningsopholdet kun afholdes i Skeelskar. 6

223 Antal parkinsonramte og pargrende pa rehabiliteringsophold

| Tabel 2.3 ses antallet af parkinsonramte og antal pargrende, som har deltaget i et af de tre reha-
biliteringsophold fordelt pa arstal, type og sted. Det skal bemeerkes, at pargrende ikke deltager i 1-
uges opfelgningsopholdet.

Tabel 2.3  Antal parkinsonramte og parerende til parkinsonramte, der har deltaget i et rehabilite-
ringsophold, fordelt pa arstal, tilbud* og sted. 2017-2018

Weekendophold  2-ugers ophold 1-uges opfolg- | alt
(fase 1) (fase 2-3) ningsophold
(fase 2-3)
Type og sted 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal parkinsonramte 4l 76 47 49 23 10 141 135
Middelfart 16 16 12 8 i.r. i.r. 28 24
Skeelskar 42 44 35 Y| 23 10 100 95
Aarhus 13 16 0 0 i.r. i.r. 13 16
Antal pargrende til
parkinsonramte 59 7 40 40 i.r. i.r. 99 111
Middelfart 12 15 12 6 i.r. i.r. 24 21
Skeelskar 35 40 28 34 i.r. i.r. 63 74
Aarhus 12 16 0 0 ir. ir. 12 16
Anm.: i.r.: Ikke relevant, da 1-uges opfalgningsophold kun afholdes i Skaelsker.

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde: Jf. data leveret af Sano marts 2019

Det fremgar af Tabel 2.3, at der i alt deltog 141 parkinsonramte og 99 pargrende i et rehabiliterings-
ophold i 2017. 12018 var der 135 parkinsonramte og 111 pargrende pa rehabiliteringsophold. Sam-
let set har der séledes deltaget 276 parkinsonramte og 210 pargrende i et af rehabiliteringsophol-
dene i 2017-2018.

Samlet set betyder det, at antallet af parkinsonramte, der har modtaget et rehabiliteringsophold i
projektperioden 2017-2018, er gget med 24 parkinsonramte sammenlignet med perioden 2015-
2016 (se evt. Bilagstabel 4.1). Af sammenligningen fremgar det, at der er lidt faerre, der har modtaget
et weekendophold og et 2-ugers rehabiliteringsophold i 2017-2018 end i 2015-2016. Men fra 2017
er der tilkommet 1-uges rehabiliteringsophold, hvilket forklarer forskellen. Det samlede antal parg-
rende i perioden 2015-2016 kendes ikke ifglge Parkinsonforeningen.

Hovedparten af de parkinsonramte deltog i et rehabiliteringsophold i Skaelsker (71 % i 2017 og 70
% i 2018), ligesom det ogsa var tilfeeldet for de pargrende, at de fleste deltog i et ophold i Skeelskar
(64 % i 2017 og 67 % i 2018). Weekendopholdene var i 2015-2016 fordelt p4 Scandic Hoteller i
Aalborg, Aarhus, Kolding, Odense og Kgbenhavn (ingen af dem blev afholdt p4 Sano), mens 2-
ugers rehabiliteringsopholdene blev afholdt pa Sano i Skaelsker eller pa Vejlefjord Rehabilitering (jf.
Bilagstabel 4.1).

16 Lederen af videnscenteret oplyser, at fra 2019 afholdes alle 2-ugers rehabiliteringsophold i Sano’s afdeling i Skeelskar.
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224 Frameldinger fra de parkinsonramte og afvisninger fra Sano

| den efterfglgende opgerelse er fokus rettet mod antal parkinsonramte, der selv har frameldt sig til
et rehabiliteringsophold, efter at de var blevet henvist hertil, foruden antallet af afvisninger, som
Sano har foretaget og arsagen hertil.

| Tabel 2.4 ses antal henvisninger, antal afvisninger fra de parkinsonramte, antal afvisninger af Sano
og antal tildelte rehabiliteringsophold. Alle opgerelser er fordelt pa typen af rehabiliteringstilbud og
arstal. Procentvise'” fordelinger fremgar ogsa af tabellen.

Tabel 2.4 Antal henvisninger, selvafvisninger fra de parkinsonramte, afvisninger af Sano og
grund til afvisning samt tildelte rehabiliteringsophold/hjemmebesag fordelt pa arstal
og rehabiliteringstilbud* (2017-2018) samt deres procentvise fordelinger

Type og antal (procentvise andele) Week- 2-ugers ophold 1-uges opfolg- Hjemmebesgag | alt
endop- (fase 2-3)* ningsophold (fase 4)*

hold (fase 2-3)*
(fase 1)*

Henvisninger

Det samlede antal henvisninger 244 326 51 29 650

(den procentvise andel af alle hen-
visninger) (38) (50) (8) 4) (100)

Selvafvisninger foretaget af de
parkinsonramte

Antal parkinsonramte, der fortrad

henvisning/var forhindret** 18 27 2 0 47

(den procentvise andel af antal

henvisninger) (7) (8) 4) 0) (7)
Afvisninger foretaget af Sano

Det samlede antal afvisninger 79 203 16 7 305

(den procentvise andel af antal

henvisninger) (32) (62) (31) (24) (47)

Antal afviste henvisninger grundet

eksklusionskriterier ** 2 50 5 1 58

(den procentvise andel af antal af-

visninger) 3) (25) (31) (14) (19)

Antal afviste uden for den bevilli-

gede ramme**** 77 153 11 6 247

(den procentvise andel af antal af-
visninger) (97) (75) (69) (86) (81)

Tildelte rehabiliteringsop-
hold/hjemmebesag

Antal tildelte rehabiliteringsop-

hold/hjemmebesag 147 96 33 22 298
(den procentvise andel af antal
henvisninger) (60) (29) (65) (76) (46)

Note:  * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
** Omfatter personer, der har trukket deres henvisning tilbage eller er blevet forhindret i deltagelse grundet anden sygdom,
personlige forhold m.m.
*** De afviste faldt uden for inklusionskriterierne. De blev saledes afvist ved funktionsundersggelsen, grundet atypisk par-
kinson, behov for afklaring af medicin, svimmelhed/faldtendens, der skulle udredes eller bevirkede, at den henviste ikke er
selvhjulpen, og/eller kognitive udfordringer, der enten skulle afklares neermere eller bevirkede, at den henviste ikke var
selvhjulpen/kunne profitere af opholdet og/eller andre arsager.
**** Alle afviste opfyldte alle kriterier for det pageeldende rehabiliteringstilbud, men blev afvist grundet satspuljeprojektets
gvre ramme for antallet af parkinsonramte, der kunne indga i projektet i 2017-2018.

Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019 — opgjort pr. 31. december 2018.

7 Det skal bemaerkes, at de procentvise veerdier er afrundet i Tabel 2.4.
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Folgende hovedpointer fremgar af Tabel 2.4 fordelt pa de fire typer af rehabiliteringstilbud.

Weekendophold for parkinsonramte i fase 1:

| alt har 18 parkinsonramte efter henvisning foretaget en selvafvisning til et weekendophold i 2017-
2018 (7 % af henvisningerne hertil). De har saledes trukket deres henvisning tilbage, idet de blev
forhindret i deltagelse grundet anden sygdom, personlige forhold m.m. Ingen af dem var pa tids-
punktet for selvafvisning blevet tildelt et rehabiliteringsophold pa Sano.

Sano har afvist 79 parkinsonramte (32 % af henvisningerne hertil):

= To parkinsonramte (3 % af de afviste) blev afvist af en eller flere grunde (i forbindelse med
funktionsundersagelsen, grundet atypisk parkinson, behov for afklaring af medicin, svimmel-
hed/faldtendens, der skulle udredes eller bevirkede, at den henviste ikke er selvhjulpen, og/eller
kognitive udfordringer, der enten skulle afklares naermere eller bevirkede, at den henviste ikke
var selvhjulpen/kunne profitere af opholdet og/eller andre arsager)

= 77 parkinsonramte opfyldte alle henvisningskriterier, men der var ikke plads til dem grundet
satspuljebevillingens gvre ramme for antallet af parkinsonramte, der kunne indga i projektet i
2017 og 2018 (97 % af de afviste).

| alt har 147 parkinsonramte saledes faet tildelt et weekendophold i 2017-2018 (60 % af de 244
henvisninger).

2-ugers rehabiliteringsophold for parkinsonramte i fase 2-3

| alt har 27 parkinsonramte efter henvisning foretaget en selvafvisning til et 2-ugers ophold i 2017-
2018 (8 % af henvisningerne hertil). Mens Sano har afvist 203 parkinsonramte (62 % af henvisnin-
gerne hertil):

= 50 parkinsonramte blev afvist grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne (25 % af de
afviste)
= 153 parkinsonramte blev afvist grundet pladsmangel (75 % af de afviste).

| alt har 96 parkinsonramte saledes faet tildelt et 2-ugers ophold i 2017-2018 (29 % af de 326 hen-
visninger).

En uges opfolgningsophold for parkinsonramte i fase 2-3
| alt har to parkinsonramte efter henvisning selvafvist sig til en uges opfalgningsophold i 2017-2018 (4

% af henvisningerne hertil). Mens Sano har afvist 16 parkinsonramte (31 % af henvisningerne hertil):

= Fem parkinsonramte blev afvist grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne (31 % af
de afviste)
= 11 parkinsonramte blev afvist grundet pladsmangel (69 % af de afviste).

| alt har 33 parkinsonramte saledes faet tildelt en uges opfglgningsophold i 2017-2018 (65 % af de
51 henvisninger).

Hjemmebesoag

Ingen af de parkinsonramte, der var henvist til at modtage hjemmebesgg, har selvafvist sig i perio-
den 2017-2018. Der var syv parkinsonramte, der blev afvist af Sano (24 % af henvisningerne hertil):

= 1 parkinsonramt blev afvist grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne (14 % af de
afviste)
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= 6 parkinsonramte blev afvist grundet projektets @vre loft for antal hjemmebesgg i perioden 2017-
2018 (86 % af de afviste).

| 2017-2018 var der saledes 22 parkinsonramte, der fik tildelt hjemmebesag (76 % af de 29 henvis-
ninger). Til sammenligning fik 40 parkinsonramte tildelt et hjemmebesag i 2015-2016 (jf. Bilagstabel
4.1).18

Handtering af afvisninger

Sano gar opmaerksom pa, at afvisningen af henviste grundet pladsmangel har haft forskellig betyd-
ning i forhold til, hvilket rehabiliteringstilbud den parkinsonramte har veeret henvist til.

=  Weekendopholdene/opfalgningsopholdene fyldes Igbende op. Det betyder, at alle henviste
som udgangspunkt far en plads pa et tidspunkt. Dette har imidlertid medfert relativ lang ventetid
for nogle af de henviste parkinsonramte. | nogle tilfaelde har ventetiden veeret pa ca. 1 ar.

= 2-ugers rehabiliteringsophold: 91 af de 153 henviste parkinsonramte har faet et reelt afslag
grundet manglende plads. De gvrige 64 henviste har ansggt igen eller er blevet revisiteret til det
efterfelgende ar med den for@gede ventetid, det har givet.

= Hjemmebesgag tilbydes Igbende. De henviste parkinsonramte, som ikke har kunnet tilbydes et
hjemmebes@g grundet den gvre ramme for tildeling i det givne ar, er blevet visiteret til et tilbud
primo aret efter.

225 De henvistes kgn, alder og bopeel

| de efterfelgende opgerelser fremgar de henvistes kgn, alder, og hvor de kommer fra (bopeelsregion
0g -kommune)°.

Kon og alder

| Tabel 2.5 ses saledes antallet af parkinsonramte, der er henvist til et af de fire rehabiliteringsop-
hold fordelt pa arstal, rehabiliteringstilbud og k@n og alder.

8 Ved sammenligning skal der huskes pa, at 2017 kun omfatter hjiemmebesgg i perioden august 2017-december 2017.
19 Der skal ggres opmaerksom pa, at Parkinsonforeningen ikke har opggrelser fra 2015-2016 ift. fx kgn, alder m.m. pa de henviste,
der kan bruges som sammenligningsgrundlag.
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Tabel 2.5 Antal parkinsonramte, der er henvist til rehabiliteringsophold pa Sano eller til hjiemme-
besgg fordelt pa arstal, type tilbud*, ken og alder pa henvisningstidspunktet

Weekendophold  2-ugers ophold 1-uges opfolg- Hjemmebesag

(fase 1) (fase 2-3) ningsophold (fase 4)
(fase 2-3)
Type, ken og alder 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal henviste 147 97 175 151 23 28 10 19 355 295
Mand 83 57 105 84 14 10 5 16 207 167
Kvinde 64 40 70 67 9 18 5 3 148 128
Antal henviste 147 97 175 151 23 28 10 19 355 295
50 ar eller yngre 6 4 1 1 0 0 0 0 7 5
50-54 7 7 5 4 1 0 0 0 13 11
55-59 17 5 14 10 2 0 0 0 33 15
60-64 26 17 29 23 1 2 1 0 57 42
65-69 33 23 36 28 7 9 0 3 76 63
70-74 36 24 42 38 6 9 2 6 86 77
75-79 16 14 29 35 3 6 4 4 52 59
80 ar eller aeldre 6 3 19 12 3 2 3 6 31 23
Uoplyst 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.5, at hovedparten af de henviste samlet set var maend: Der var saledes 207
maend (58 %) og 148 kvinder (42 %) i 2017. | 2018 var fordelingen naesten den samme: 167 maend
(57 %) og 128 kvinder (43 %). Henvisning til en uges opfalgningsophold i 2018 skiller sig ud fra denne
fordeling, idet det var flest kvinder, der blev henvist: 18 kvinder (64 %) versus 10 maend (36 %).

Det fremgar ligeledes af Tabel 2.5, at hovedparten af de henviste var i alderen 65-79 ar: Samlet set
var der saledes 214 af de 355 henviste (60 %), der var i alderen 65-79 ar i 2017, mens det i 2018
var 199 af de 295 henviste (67 %), der var i alderen 65-79 ar.

Henvisning til weekendopholdet i 2017 skiller sig lidt ud fra denne fordeling, idet de 65-79-arige ’kun’
udgjorde 58 % af de henviste.

Bopeel

| Tabel 2.6 ses en opgerelse af antal parkinsonramte, der har vaeret henvist til et af de fire rehabili-
teringstilbud fordelt pa den region, de var bosiddende i pa henvisningstidspunktet.
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Tabel 2.6  Antal parkinsonramte, der er henvist til rehabiliteringsophold pa Sano eller til hjiemme-
besgg fordelt pa arstal, type tilbud* og den parkinsonramtes bopalsregion pa hen-
visningstidspunktet

Weekendophold  2-ugers ophold 1-uges opfoelg- Hjemmebesgg

(fase 1) (fase 2-3) ningsophold (fase 4)
(fase 2-3)
Type og bo-
peelsregion 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal henviste 147 97 175 151 23 28 10 19 355 295
Region
Nordjylland 9 9 9 13 1 1 0 0 19 23
Region
Midtjylland 39 21 36 31 5 10 1 2 81 64
Region
Syddanmark 24 20 42 25 2 2 3 2 71 49
Region
Sjeelland 29 20 30 33 3 2 2 5 64 60
Region
Hovedstaden 46 27 58 49 12 13 4 10 120 99

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.6, at Region Hovedstaden var den region, hvori flest af de henviste var
bosiddende: Samlet set var 120 af de 355 henviste i 2017 bosiddende (34 % i 2017) i Region Ho-
vedstaden og 99 af de 295 henviste i 2018 (34 % i 2018). Mens Region Midtjylland var den region,
hvori naestflest var bosiddende (23 % i 2017 og 22 % i 2018), og Region Nordjylland var den region
hvori faerrest var bosiddende (5 % i 2017 og 8 % i 2018).

Henvisning til weekendopholdet i 2018 skiller sig lidt ud fra denne fordeling, idet ’kun’ 28 % af de
henviste var bosiddende i Region Hovedstaden.

| Figur 2.2 er antallet af parkinsonramte, der har vaeret henvist til et af de fire rehabiliteringstil-
bud/hjemmebesag fordelt pa bopaelskommune pa henvisningstidspunktet.
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Figur 2.2 Det samlede antal parkinsonramte, der er henvist til rehabiliteringsophold pa Sano
eller til hiemmebesag, fordelt pa den parkinsonramtes bopalsregion pa henvis-
ningstidspunktet

0-5 6-9 10-14 15-19 20-37

Kilde: Baseret pa data leveret af Sano (august 2019).

Det fremgar af Figur 2.2, at der er en vis spredning i antallet af henvisninger. Pa basis af de bag-
vedliggende data for figuren fremgar det, at der er 54 kommuner, som har faerre end 6 henvisninger,
22 kommuner har 6-9 henvisninger, 15 kommuner har 10-14 henvisninger, mens tre kommuner har
15-19 henvisninger, og fire kommuner har 20 eller flere henvisninger i perioden 2017-2018.

Det skal bemaerkes, at ovenstaende fremstilling i Figur 2.2 ikke tager hensyn til indbyggerantallet i
kommunerne og heller ikke til antallet af parkinsonramte i den enkelte kommune.
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2.2.6 Antal genoptraeningsplaner udarbejdet af Sano

| Tabel 2.7 ses antallet af antal genoptraeningsplaner?’, som er udarbejdet i forbindelse med et re-
habiliteringsophold pa Sano, fordelt pa arstal og rehabiliteringstilbud. Det skal bemaerkes, at der
ifelge oplysninger fra Sano alene udarbejdes genoptraeningsplaner for parkinsonramte i fase 2-3,
der er pa et 2-ugers rehabiliteringsophold, idet der ikke er et tilstreekkeligt grundlag for at udarbejde
genoptreeningsplaner for parkinsonramte, der deltager i en uges rehabiliteringsophold.

Tabel 2.7 Antal genoptraeningsplaner udarbejdet i forbindelse med parkinsonramtes rehabilite-
ringsophold pa Sano (fase 2-3)* fordelt pa arstal og tilbud. 2017-2018

2-ugers ophold

(fase 2-3)
Type 2017 2018
Antal genoptraningsplaner (almen genoptreening**) 5 13

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).
** Jf. bekendtgarelse om genoptraeningsplaner BEK nr. 918 af 22/06/2018.
Kilde:  Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.7, at der i 2017-2018 samlet set er udarbejdet 18 genoptraeningsplaner til
almen genoptraening (5 2017 og 13 i 2018) for parkinsonramte, der har vaeret pa 2-ugers rehabili-
teringsophold. Nar dette antal sammenholdes med antallet af parkinsonramte, der har vaeret pa 2-
ugers rehabiliteringshold (jf.), kan det beregnes, at 11 % af dem, der var pa 2-ugers rehabiliterings-
hold i 2017, fik en genoptraeningsplan, mens det var tilfaeldet for 27 % i 2018.

Det fremgar ogsa af Tabel 2.7, at der ikke er udarbejdet genoptreeningsplaner for parkinsonramte i
fase 2-3, der har vaeret pa 1-uges opfelgningsophold.

2.2.7 Sano’s eksterne kontakter

| Tabel 2.8 ses antal eksterne kontakter, som parkinsonteamet har foretaget i forbindelse med par-
kinsonramtes rehabiliteringsophold pa Sano (eksklusive eventuelle kontakter i forbindelse med
fremsendelse af genoptraeningsplaner og epikriser til den parkinsonramtes alment praktiserende
lzege). De er fordelt pa arstal, type ophold og modtager. Det skal bemaerkes, at Sano har oplyst, at
der alene rettes henvendelser til andre fagpersoner for parkinsonramte i fase 2-3.

20 Ifglge Bekendtgerelse om genoptreeningsplaner og om patienters valg af genoptreeningstilbud efter udskrivning fra sygehus skal
patienten tilbydes en individuel genoptraeningsplan, safremt der er et laegefagligt begrundet behov for genoptraening efter ud-
skrivning fra sygehus (24).
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Tabel 2.8  Antal kontakter, der er rettet til eksterne fagpersoner i forbindelse med parkinsonram-
tes rehabiliteringsophold (fase 2-3) pa Sano fordelt pa arstal og tilbud* og fagperson.

2017-2018
2-ugers ophold 1-uges opfelgnings- I alt
(fase 2-3) ophold
(fase 2-3)
Type og fagperson 2017 2018 2017 2018 2017 2018
Antal eksterne kontakter** 12 26 0 0 12 26
Demenskoordinator (kommunal) 0 0 0 0 0 0
Forlgbskoordinator (kommunal) 1 1 0 0 1 1
Kommunal visitator 4 8 0 0 4 8
Kommunal traeningsenhed 0 2 0 0 0 2
Privatpraktiserende fysioterapeut 0 1 0 0 0 1
Person pa sygehus fx sygeplejerske i am-
bulatorium 2 2 0 0 2 2
Anden 5 12 0 0 5 12

Note: * Faseinddelinger er baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).

** Opgerelsen er eksklusive eventuelle kontakter i forbindelse med fremsendelse af genoptraeningsplaner og epikriser til
den parkinsonramtes alment praktiserende laege. Der kan vaere mere end én kontakt pr. parkinsonramt.

Kilde: Jf. data leveret af Sano marts 2019.

Det fremgar af Tabel 2.8, at der i 2017 og 2018 samlet set har vaeret 38 kontakter til en ekstern
fagperson (12 i 2017 og 26 i 2018) ud over de kontakter, der har mattet vaere i forbindelse med
fremsendelse af genoptreeningsplaner og epikriser til den parkinsonramtes alment praktiserende
leege/henviser (hvis denne er en anden end den alment praktiserende laege). Det skal bemeerkes,
at der kan vaere mere end én fagperson, der er kontaktet pr. parkinsonramt. Det fremgar ogsa af
Tabel 2.8, at der ikke er rettet kontakt til eksterne fagpersoner i forhold til de parkinsonramte, der
har veeret pa et 1-uges opfelgningsophold.

Herudover fremgar det af Tabel 2.8, at uanset arstal har knap en tredjedel af kontakterne vaeret
rettet til en kommunal visitator. Det fremgar ogsa, at der i Igbet af de 2 ar har veeret ganske fa
kontakter til kommunale traeningsenheder (to kontakter) henholdsvis til privatpraktiserende fysiote-
rapeuter (én kontakt).

2017 og 2018 har der samlet set veeret 46 parkinsonramte ud af de 96 parkinsonramte (48 %), der
har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold, hvor der har veeret taget kontakt til en ekstern fag-
person (fordelingen er: 32 % i 2017 og 63 % i 2018) (fremgar ikke af nogen tabel).

228 Indsatser til parkinsonramte i fase 4

| dette afsnit er der foretaget en sammenfatning af de indsatser, der er foretaget i forbindelse med
Sano’s rehabiliteringstilbud til parkinsonramte i fase 4.

Antal hjemmebesgg. | 2017 og 2018 er der gennemfart 7 henholdsvis 15 hjemmebesgg hos par-
kinsonramte i fase 4 og deres naermeste pargrende. De naermeste pargrende har veeret segtefaeller
og/eller bgrn til den parkinsonramte.

Bopal. De 22 hjemmebesgg er gennemfgrt i 17 kommuner, som er beliggende i fire af de fem
regioner: Der har vaeret gennemfert hjiemmebesgag i otte kommuner i Region Hovedstaden, fire kom-
muner i Region Sjeelland, to kommuner i Region Midtjylland og tre kommuner i Region Syddanmark,
mens der ikke vaeret gennemfart hjemmebesag i Region Nordjylland i perioden 2017-2018. Det
betyder, at i 12 ud af 22 tilfeelde (55 %) er hjemmebesggene gennemfart i sjeellandske kommuner.
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Til sammenligning blev alle hjemmebesgg (40 i alt) gennemfgrt i sjeellandske kommuner i perioden
2015-2016 (jf. Bilagstabel 4.1).

Indsatser. Der har veeret stor variation i de indsatser, som hjemmebesggene har resulteret i, og de
tiltag, der er arbejdet videre med i samarbejde med de pagaeldende kommuner. Her fglger en sam-
menfatning omfattende seks overordnede indsatsomrader:

= Praktisk hjeelp og pleje til den parkinsonramte

= Visitation til rehabiliteringstilbud til den parkinsonramte

= Hjeelpemidler og andre praktiske foranstaltninger

= Vejledning, radgivning og formidling af forskellige former for kontakter
= Indsatser malrettet den pargrende

= Indsats malrettet plejepersonale.

| Bilag 4 er der en specificeret liste over indsatserne. | samme bilag er der ogsa en opsummering af
de udfordringer, der har vaeret i spil hos de parkinsonramte og deres pargrende.

2.2.9 Sammenfatning af kortlaegningen

| Boks 2.1 har vi foretaget en sammenfatning af kortleegningens opggrelser.
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Boks 2.1 Sammenfatning af opgerelser, der relaterer til rehabiliteringsophold pa Sano

Rehabiliteringsophold/hjemmebesog

= Der har veeret afholdt 20 rehabiliteringsophold for parkinsonramte fordelt pa otte weekendop-
hold, ni 2-ugers rehabiliteringsophold og tre 1-uges opfalgningsophold

= 70 % af opholdene er afholdt i Skaelskar

= Der er gennemfgrt hiemmebesgg ved 22 parkinsonramte fordelt pa 17 kommuner, hvoraf de 12
kommuner (55 %) er beliggende i Region Hovedstaden eller Region Sjeelland.

Henvisninger

= Der er foretaget 650 henvisninger fordelt pa 244 til weekendophold, 326 til 2-ugers rehabilite-
ringsophold, 51 til 1-uges opfalgningsophold og 29 til hiemmebesag

= Henvisningerne er primeert foretaget af speciallaeger

= 58 % af de henviste var maend, 64 % af de henviste var i alderen 65-79 ar, og 33 % af de henviste
var bosiddende i Region Hovedstaden.

Selvafvisninger fra de parkinsonramte

= Weekendophold: 18 foretog en selvafvisning efter henvisningen (7 % af henvisningerne hertil)
= 2-ugers rehabiliteringsophold: 27 selvafviste sig (8 % af henvisningerne hertil)

= 1-uges opfolgningsophold: 2 selvafviste sig (4 % af henvisningerne hertil)

= Hjemmebesgag: Ingen selvafviste sig.

Afviste henvisninger af Sano

= Weekendophold: 79 blev afvist (32 % af henvisningerne hertil); 77 som falge af pladsmangel
og to grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne

= 2-ugers rehabiliteringsophold: 203 blev afvist (62 % af henvisningerne hertil); 153 som folge
af pladsmangel og 50 grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne

= 1-uges opfelgningsophold: 16 blev afvist (31 % af henvisningerne hertil); 11 som folge af
pladsmangel og 5 grundet manglende opfyldelse af inklusionskriterierne

= Hjemmebesgg: 7 parkinsonramte blev afvist (24 % af henvisningerne hertil); 6 som fglge af
projektets gvre loft for antal hjemmebesag og 1 grundet manglende opfyldelse af inklusionskri-
terierne.

Deltagere: Parkinsonramte og parerende

= 276 parkinsonramte (210 parerende) har deltaget i et rehabiliteringsophold fordelt pa 147 par-
kinsonramte (130 pargrende) pa weekendophold, 96 parkinsonramte (80 pargrende) pa 2-ugers
rehabiliteringsophold og 33 parkinsonramte pa 1-uges opfelgningsophold (pargrende deltager
ikke i opfaglgningsopholdene).

Genoptraeningsplaner/kontakter til eksterne fagpersoner
= Der eri alt udarbejdet 18 genoptreeningsplaner til almen genoptraening til parkinsonramte, der
har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold (19 % af deltagerne)

= Entredjedel af parkinsonteamets henvendelser til eksterne fagpersoner er rettet til en kommunal
visitator, i forbindelse med parkinsonramte, der har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold.

Kilde: VIVE baseret pa data leveret af Sano marts 2019.
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2.3 Malsaetninger for det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret

For de 2 farste ar af projektperioden (2017 og 2018) er der i forbindelse med Parkinsonforeningens
ansggning (17) om satspuljemidler til projektet formuleret i alt ni malsaetninger for rehabiliteringstil-
buddene og fem malsaetninger for videnscenteret (Bilag 1). Farst praesenterer vi malsaetningerne,
hvorefter vi falger op pa, hvorvidt malesaetningerne er naet. Det skal bemaerkes, at vi har grupperet
malsaetningerne efter indhold frem for den numeriske raekkefalge, der fremgér i Bilag 1.

2.3.1 Malsaetninger for det samlede rehabiliteringstilbud

Antal afholdte rehabiliteringstilbud og antal deltagere. Parkinsonforeningen har formuleret fire
malsaetninger for antallet af afholdte rehabiliteringsophold/antal hjemmebesgag og antal deltagere
(parkinsonramte og pargrende) — én malseetning for hvert rehabiliteringstilbud:

Der lzegges op til at afvikle:

= fire arlige weekendkurser for i alt 70 parkinsonramte og 70 pargrende (malsaetning 1)

= fire arlige 2-ugers rehabiliteringsforlgb for i alt 48 parkinsonramte og deres pargrende (malsaet-
ning 4)

= 1-2 arlige opfelgningsforleb for i alt 12-24 parkinsonramte (malsaetning 6)

= 15 hjemmebesag pr. ar — dog vil der i 2017 blive afviklet 7 hjemmebesag, da henvisningsperio-
den fgrst begynder 1. august (malsaetning 8). Se evt. Tabel 2.9.

Tabel 2.9 Parkinsonforeningens malsaetninger for antal rehabiliteringstilbud fordelt pa type re-
habiliteringstilbud og antal parkinsonramte og pargrende, der deltager i tilbuddene.

2017-2018

- =
Type rehabiliteringstilbud Malsaetning Ophold  Parkinsonramte Pargrende ‘
(nummer) (pr. ar) (i alt) (i alt)

Weekendophold (fase 1) 1 4 70 70
2-ugers rehabiliteringsophold (fase 2-3) 4 4 48 48
Opfelgningsophold (fase 2-3) 6 1-2 12-24 i.r.
Hjemmebesag (fase 4) 8 15% 22 Ikke fastsat

Anm.: i.r.: Ikke relevant.

;625017 skal der kun afvikles 7 hjemmebesgag, idet henvisningsperioden fagrst begyndte 1. august 2017, versus mod 15 i

Kilde:  VIVE baseret pa Parkinsonforeningens malsaetninger for projektperioden (17).

Parkinsonramtes fastholdelse af traaningsplanen. Parkinsonforeningen har formuleret tre ensly-
dende malsaetninger for de parkinsonramtes fastholdelse i traeningsplanen (her gengivet i ét punkt):

= 80 % af de parkinsonramte, der har veeret pa et weekendkursus/et 2-ugers rehabiliteringsop-
hold/et opfalgningsophold, skal fastholde traeningen efter 6 maneder, hvilket males ved, at de
falger den traeningsplan, som de far udleveret ved kursets afslutning (malsaetning 3, 5 og 7). Se
evt. Tabel 2.10.

Parkinsonramtes fastholdelse pa arbejdsmarkedet. Der er én malseetning for de parkinsonram-
tes fastholdelse pa arbejdsmarkedet:

= 80 % af parkinsonramte péa et weekendkursus, som er i et arbejde inden kurset — enten fuldtid,
pa deltid eller i fleksjob — skal veere fastholdt pa arbejdsmarkedet efter 1 ar (malsaetning 2).
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Parkinsonramtes fastholdelse i eget hjem. Der er én malsaetning for parkinsonramtes fasthol-
delse i eget hjem, efter at de har modtaget hjemmebesag:

= Hovedparten af de parkinsonramte i den sene fase skal fastholdes i eget hjem 6 maneder efter
hjemmebesgg og dermed udskyde tidspunktet for plejehjem (malsaetning 9).

Tabel 2.10 Parkinsonforeningens malsaetninger for traeningsplaner, tilknytning til arbejdsmarke-
det og de parkinsonramtes forbliven i eget hjem fordelt pa type rehabiliteringstilbud og
antal parkinsonramte og pargrende, der deltager i tilbuddene. 2017-2018

Weekendophold
(fase 1)

2-ugers ophold
(fase 2-3)

1-uges opfolg-
ningsophold
(fase 2-3)

Hjemmebesag
(fase 4)

Malszetning

(nummer)

Traenings- 80 % skal fast- 80 % skal fast- 80 % skal fast- i.r. 3,5097
plan holde treeningspla- | holde treeningspla- | holde treeningspla-
nen efter 6 mane- | nen efter 6 mane- | nen efter 6 mane-
der (ifalge trae- der (ifelge trae- der (ifalge trae-
ningsplanen) ningsplanen) ningsplanen)
Tilknytning til | 80 % af parkinson- ir. ir. i.r. 2
arbejdsmar- ramte, der eri et
kedet arbejde inden kur-
set — enten fuldtid,
pa deltid eller i
fleksjob — skal
veere fastholdt pa
arbejdsmarkedet
efter 1 ar
| eget hjem Hovedparten af de
parkinsonramte
skal fastholdes i
eget hjem 6 mane-
der efter hjemme-
besag
Anm.: i.r.: Ikke relevant.

Kilde: VIVE baseret pa Parkinsonforeningens malsaetninger for projektperioden (17).

23.2

Parkinsonforeningen har formuleret felgende malsaetninger for videnscenteret:

Malseetninger for videnscenteret

= En beskrivelse af samarbejdet med neurologiske afdelinger og universiteter i ind- og udland,
herunder overvage og papege relevante forskningsbehov og initiere disse (malszetning 10)

= Indsamling af data om parkinsonramtes rehabiliteringsforlgb i SanoBasen med henblik pa forsk-
ningsprojekter og videreudvikling af rehabiliteringstilbuddene (malsaetning 11)

= Udvikling af MitSano (app), som kan understgtte den parkinsonramte i at fastholde dels den
fysiske traening, dels mestringen af sin situation (malsaetning 12)

= En beskrivelse af omfanget, indholdet og effekten af uddannelsesforlgb for kommunale medar-
bejdere (malseetning 13)

= Indsamling og formidling af viden om rehabilitering til fagprofessionelle pa alle niveauer og pa
tveers af sektorer, fx kommuner, neurologiske afdelinger, privatpraktiserende neurologer og uni-
versiteter (malsaetning 14).

233

Antal afholdte rehabiliteringstilbud og antal deltagere. Ifglge Parkinsonforeningens opfalgning
(jf. Bilag 1) er de fire malsaetninger om antal afholdte rehabiliteringstilbud og antal deltagere opfyldt

Opfelgning pa malsaetninger for det samlede rehabiliteringstilbud
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med én undtagelse. Der har ikke veeret det malsatte antal pargrende pa rehabiliteringsopholdene,
idet der i alt har veeret 130 pararende i perioden 2017-2018 i forhold til malseetningen om 140 pa-
rerende (jf. malsaetning 1).

VIVE har ikke belaeg for at antage andet end at denne konklusion er rigtig, idet der er overensstem-
melse med de af Sano leverede data til kortlaegningen af omradet (jf. Tabel 2.2-Tabel 2.3).

Fastholdelse i treeningsplanen, pa arbejdsmarkedet og i eget hjem. Ifalge Parkinsonforeningen
er alle malsaetningerne opfyldt i forhold til: 1) den procentvise andel, der fortsat felger treeningspla-
nen 6 maneder efter afsluttet rehabiliteringsophold, 2) den procentvise andel, der er fastholdt pa
arbejdsmarkedet 1 ar efter deltagelse i et weekendophold, og 3) andelen, der er fastholdt i eget
hjem et halvt ar efter hjemmebesag.

Men hertil kan det indvendes, at de procentvise beregninger, som Parkinsonforeningen har foreta-
get, kun er baseret pa parkinsonramte, der har besvaret de telefoniske opkald fra Sano (jf. beskri-
velse af datagrundlag og databearbejdning i Bilag 1). Parkinsonramte, der ikke har besvaret tele-
fonopkaldene fra Sano, indgar altsa ikke i beregningerne. Det betyder, at Parkinsonforeningen kan
have overvurderet graden af fastholdelse, saledes at malsaetningerne ikke er naet. | hvilket omfang
det er tilfeeldet, kan vi ikke vide, idet vi ikke har viden om, hvorfor de parkinsonramte ikke har be-
svaret opkaldene fra Sano — er de fx for syge til at besvare telefonopkaldet? Derudover ved vi heller
ikke, hvad de ville have svaret pa spgrgsmalene om fastholdelse af treeningsplanen henholdsvis
fastholdelse pa arbejdsmarkedet. Hvis de parkinsonramte, der besvarer opkaldet, ikke er repraesen-
tative for den malgruppe af parkinsonramte, de er taget fra (de respektive rehabiliteringsophold), er
der tale om selektionsbias (25). Hvorvidt det er tilfaeldet, har vi ikke mulighed for at undersgge neer-
mere, idet lederen af videnscenteret oplyser, at der ikke laengere er adgang til fx alder og ken pa
dem, der har besvaret telefonopkaldene, henholdsvis dem, der ikke har besvaret opkaldene.

VIVE har derfor - som supplement til Parkinsonforeningens egne beregninger — foretaget det, man
kan kalde konservative beregninger. | de konservative beregninger indgar alle parkinsonramte, der
har deltaget i et rehabiliteringstilbud, uanset om de har besvaret det telefoniske opkald fra Sano
eller ej. Samtidig antages det, at de parkinsonramte, der ikke har besvaret opkaldet, ikke fastholder
treeningsplanen/ikke er fastholdt pa arbejdsmarkedet/ikke er fastholdt i eget hjem. De konservative
beregninger er saledes et udtryk for det veaerst teenkelige scenarie i forhold til at kunne opfylde mal-
seetningerne.

Falgende fremgar af de konservative beregninger:

Fastholdelse af traeningsplanen: Nar alle parkinsonramte indgar i beregningerne, er méalsaetnin-
gerne om, at 80 % af de parkinsonramte fortsat fglger traeningsplanen 6 maneder efter et rehabili-
teringsophold, ikke opfyldt: 76 % af de parkinsonramte fastholder traeningsplanen efter et weekend-
ophold (112 af 147); 77 % af de parkinsonramte fastholder traeningsplanen efter et 2-ugers rehabi-
literingsophold (74 af 96), og 76 % fastholder traeningsplanen efter 1-uges opfalgningsopholdet (25
af 33).

Fastholdelse pa arbejdsmarkedet: Malsaetningen om, at 80 % er fastholdt pa arbejdsmarkedet 1
ar efter deltagelse i weekendopholdet (givet de var i arbejde umiddelbart, inden de deltog pa week-
endopholdet), er ikke naet, nar alle parkinsonramte indgar i beregningerne: 70 % er fortsat pa ar-
bejdsmarkedet (31 af 44 parkinsonramte).
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Her skal det dog bemeerkes, at fordi antallet af parkinsonramte, der var pa arbejdsmarkedet umid-
delbart inden weekendopholdet, var sa forholdsvis lille, betyder det, at selv et mindre antal parkin-
sonramte, der ikke har svaret pa opringningen fra Sano, kan fa relativ stor betydning for de procent-
vise beregninger.

Hjemmebesoeg: Nar alle, der har modtaget hjemmebesg@g, indgar i beregningerne, er malsaetningen
om, at hovedparten af de parkinsonramte er fastholdt i eget hjem 6 maneder efter hjiemmebesag,
opfyldt: 91 % af de parkinsonramte, der har modtaget hjemmebesgg, er fortsat bosiddende i eget
hjem 6 maneder efter hjemmebesgg (20 af 22).

234 Opfelgning pa malsaetninger for videnscenteret

Det er Parkinsonforeningens vurdering, at alle malsaetninger er opfyldt i forhold til videnscenteret:

= Der foreligger en beskrivelse af samarbejdet med neurologiske afdelinger og universiteter

= Der er er foretaget indsamling af data om parkinsonramtes rehabiliteringsforlgb i SanoBasen

= Appen MitSano er under fortsat udvikling

= Der foreligger en beskrivelse af uddannelsesforlgb for kommunale medarbejdere med hensyn
til omfang, indhold og effekt

= Sano har faet oprettet en hjemmeside, hvor indsamlet viden om rehabilitering af parkinsonramte
bliver formidlet til fagprofessionelle.

VIVE nér ligeledes frem til, at malsaetningerne for videnscenteret er opfyldt. Denne vurdering er
baseret pa:

1. VIVEs interview med lederen af videnscenteret
2. Parkinsonforeningens redegerelse (jf. Bilag 1)
3. VIVEs gennemgang af Sano’s hjemmeside.

235 Sammenfatning af opfglgningen pa malsesetninger

Det samlede rehabiliteringstilbud

Malsaetningerne for rehabiliteringstilbuddene (i perioden 2017-2018) er opfyldt i forhold til: Antal
rehabiliteringsophold/hjemmebes@g, antal parkinsonramte pa ophold og antal parkinsonramte, der
fortsat er bosiddende i egen bolig 6 maneder efter hjemmebesgg. Der har dog ikke veeret det mal-
satte antal pargrende pa rehabiliteringsopholdene (130 i forhold til malet pa 140 pargrende).

Malsaetningerne for de procentvise andele, der fortsat fglger traeningsplanen efter 6 maneder hen-
holdsvis er fastholdt pa arbejdsmarkedet 1 ar efter weekendopholdet, er opfyldt, nar beregningerne
er baseret pa parkinsonramte, der har besvaret telefonopkaldene fra Sano. Malsaetningerne er ikke
opfyldt, nar beregningerne baseres pa et konservativt grundlag (en form for worst case scenarie),
hvor 1) alle parkinsonramte, der har deltaget pa rehabiliteringsopholdet, indgar i beregningerne, og
2) det antages, at de, der ikke har svaret pa Sano’s henvendelse ikke fastholder traeningsplanen
henholdsvis ikke er fastholdt pa arbejdsmarkedet.

Videnscenteret

Alle malsaetninger for videnscenteret er opfyldt (for perioden 2017-2018). Der er saledes: 1) foreta-
get en beskrivelse af samarbejdet med neurologiske afdelinger og universiteter, 2) der er indsamlet
data fra rehabiliteringsforleb i SanoBasen til brug for forskningsformal, 3) MitSano er udviklet til
understgttelse af parkinsonramte, 4) uddannelsesforlgb for kommunale medarbejdere er beskrevet
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og evalueret, og 5) der er indsamlet og formidlet viden om rehabiliteringsforlgb til fagprofessionelle
pa Sano’s hjemmeside.

2.4  Sammenfatning af aktiviteten i projektperioden 2017-2018

Sano har i projektperioden naet malet om at fa samlet og implementeret fire rehabiliteringstilbud i
sin organisation: Weekendophold til parkinsonramte i fase 1, 2-ugers rehabiliteringsophold og et
nyudviklet et-uges opfelgningsophold til parkinsonramte i fase 2-3 til parkinsonramte, der tidligere
har veeret pa et opfglgningsophold pa Sano eller Vejlefjord Rehabilitering, samt hjemmebesag il
parkinsonramte i fase 4.

Antallet af henviste til et af de fire rehabiliteringstilbud pa Sano (i alt 650 i perioden 2017-2018) har
oversteget det antal parkinsonramte, som Sano har kunnet efterkomme inden for rammerne af sats-
puljemidlerne. | perioden 2017-2018 har Sano gennemfgrt 20 rehabiliteringsophold med deltagelse
af i alt 274 parkinsonramte og 210 pargrende foruden hjemmebesag hos 22 parkinsonramte.

Parkinsonforeningen og Sano har som anfgrt i ansggningen om satspuljemidler arbejdet med op-
bygning af videnscenteret i tilknytning til rehabiliteringstilbuddene. | videnscenteret er der saledes
arbejdet med initiering af forskning, herunder udvikling af databasen 'SanoBasen’; digitalisering af
traeningsmateriale til og registrering af parkinsonramtes treening i appen 'MitSano’ samt formidling
af viden om rehabilitering af parkinsonramte via Sano’s hjiemmeside.

| lgbet af projektperioden er der foretaget en raekke strukturelle aendringer og tiltag i forhold til tidli-
gere tiders rehabiliteringstilbud. Disse omfatter ud over et nyt opfglgningskursus skeerpede krav til
henvisning, justering af varigheden af rehabiliteringsopholdene og systematiseret opfalgning efter
rehabiliteringsopholdet. Samtidig er der et skabt et fundament for et gensidigt samspil mellem
Sano’s rehabilitering af parkinsonramte og forskningen heri.

Ifglge Parkinsonforeningen er alle malsaetninger for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret naet
i projektperioden 2017-2018. Parkinsonforeningen kan imidlertid have overvurderet andelen af par-
kinsonramte, der fortsat fglger traeningsplanen 6 maneder efter et rehabiliteringsophold henholdsvis
er fastholdt pa arbejdsmarkedet 1 ar efter deltagelse i et weekendophold pa Sano. Af VIVEs bereg-
ninger fremgar det, at malseetningerne ikke er opfyldt, nar beregningerne baseres pa et konservativt
grundlag (en form for worst case scenarie), hvor 1) alle parkinsonramte, der har deltaget pa rehabi-
literingsopholdet, indgar i beregningerne, og 2) det antages, at de, der ikke har svaret pa Sano’s
henvendelse ikke fastholder treeningsplanen henholdsvis ikke er fastholdt pa arbejdsmarkedet.
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3 Implementering af det samlede
rehabiliteringstilbud

Dette kapitel samler op pa og analyserer implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud og
etableringen af videnscenteret. Herunder hvordan samarbejdet mellem Sano og Parkinsonforenin-
gen har udviklet sig, hvordan Sano har arbejdet pa indsatsniveau med organisations- og kompeten-
ceudvikling, overleveringen af patienter til primaersektoren og endelig arbejdet med videnscenterets
opgaver. Som afslutning har vi sammenfattet fordele og ulemper ved det samlede rehabiliteringstil-
bud og etableringen af videnscenteret, som er udledt af interviewene (afsnit 3.4).

Som kontekst for analysen skal der fgrst etableres et overblik over, hvilke og hvor mange medar-
bejdere der har veeret involveret i implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud og videns-
centeret pa Sano. Sano’s traenings- og rehabiliteringstilbud er primaert malrettet gigtpatienter (26),
og det er saledes et mindre team pa ni medarbejdere, der varetager rehabiliteringen af de parkin-
sonramte. Dette 'parkinsonteam’ bestar af tre fysioterapeuter, tre ergoterapeuter og tre sygeplejer-
sker, der jf. beskrivelsen af Sano’s organisation alle er tilknyttet afdelingen i Skaelskar. | projektpe-
rioden 2017-2018 blev der afholdt to 2-ugers rehabiliteringsophold i Middelfart, hvor parkinsontea-
met flyttede sig hertil (jf. afsnit 2.1.1). Pa basis af projektets satspuljemidler er der herudover ansat
en forlebskoordinator?! og en leder af det nye videnscenter for rehabilitering af parkinsonramte (28).
Ansvaret for implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud henholdsvis videnscenteret er
delt mellem Sano’s sundhedsfaglige chef og lederen af videnscenteret?? i samarbejde med Parkin-
sonforeningen (projektleder) med input fra projektets styregruppe.

Den fglgende analyse er baseret pa interviews pa ledelsesniveau, hvorfor de forhold, som analysen
belyser pa medarbejderniveau, er en ledelsesudlzegning heraf.

3.1 Forandringsarbejde pa ledelsesniveau

Siden 2010 har Sano tilbudt rehabilitering af parkinsonramte, idet Parkinsonforeningen fik satspul-
jemidler til at etablere nye rehabiliteringstilbud, som blandt andre Sano kom til at afvikle. Det betyder,
at samarbejdet mellem Parkinsonforeningen og Sano ikke er nyt. Men hvor samarbejdet tidligere
har haft karakter af, at Parkinsonforeningen var ’bestiller’, og Sano var ’leverandgr’ af bestemte
ydelser, forteeller bade den sundhedsfaglige chef og Parkinsonforeningens projektleder, at de med
implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud beveaeger sig i retning af et mere gensidigt
involverende samarbejde.

Den sundhedsfaglige chef pa Sano og projektlederen i Parkinsonforeningens peger begge pa, at
Sano har efterlyst et mere gensidigt involverende samarbejde, mens Parkinsonforeningen langt hen
i projektperioden har veeret fastlast i ‘'den gamle rolle’ som bestilleren af fastlagte ydelser. Den sund-
hedsfaglige chef pa Sano forteeller, at det seerligt har veeret i forbindelse med opbygningen af vi-
denscenteret, at Sano har gnsket et teettere samarbejde, hvor de to parter (Sano og Parkinsonfor-
eningen) udnytter hinandens viden til en strategisk dialog om videnscenterets fokuspunkter og ud-
viklingsmuligheder.

2! Forlgbskoordinatoren er ansat i den centrale administration og har ansvar for at sikre gode og hensigtsmaessige forlab samt
samarbejde med det gvrige team om at sikre dokumentation, kvalitetsmonitorering samt opfelgning til bade patienter, henvisere
og personale (jf. stillingsopslag maj 2018) (27).

22 Jf. interview af den sundhedsfaglige chef pa Sano (maj 2019) deler centerchefen og Sano’s sundhedsfaglige chef ansvaret for
implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud. Den sundhedsfaglige chef praeciserer imidlertid d. 31. oktober 2019, at
det er hendes ansvar, at det samlede rehabiliteringstilbud bliver implementeret pa Sano.
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Parterne er ifglge den sundhedsfaglige chef pa Sano stadig tidlig i processen med at fa etableret et
teet samarbejde, ligesom strukturen for samarbejdet stadig er relativ Igs. Den sundhedsfaglige chef
pa Sano peger fx pa, at der ikke er udarbejdet formelle aftaler om mgdekadencer, rolle- og ansvars-
fordeling eller mal for samarbejdet. Sano og Parkinsonforeningen er imidlertid begyndt at afholde
formgder til projektets styregruppemgder, hvor de opdaterer hinanden om nye initiativer, vender
dagsordenen samt drgfter, hvordan de bedst kan udnytte styregruppemedlemmernes kompetencer
og viden. Det skal bemaerkes, at Parkinsonforeningens projektleder har vaeret pa orlov i ca. 1 ar,
hvilket har forringet betingelserne for at udvikle samarbejdet mellem Parkinsonforeningen og Sano
i indeveerende projektperiode.

3.2 Forandringsarbejde pa medarbejderniveau
Arbejdet med at samle rehabiliteringstilbuddene i Sano har vaesentligst bestaet i:

1. atudvikle Sano’s interne organisation, sa den kan handtere den betydelige stigning i antal hen-
viste parkinsonramte, som det samlede rehabiliteringstilbud har medfert

2. atvidereudvikle medarbejdernes kompetencer i forhold til rehabilitering af parkinsonramte

3. atunderstoatte de parkinsonramtes videre traening enten hos privatpraktiserende fysioterapeuter
eller i kommunale tilbud.

Det skal her preeciseres, at weekendopholdene for parkinsonramte i fase 1 og deres pargrende ikke
varetages af parkinsonteamet, idet det afholdes af eksterne konsulenter, hvilket ifalge Sano’s sund-
hedsfaglige chef ogsa var tilfaeldet inden denne projektperiode (2017-2018).

Forandringsarbejdet bliver uddybet og opsamlet i de efterfglgende tre afsnit.

3.2.1 Organisationsudvikling

For at kunne handtere det sgede antal henvisninger er der blevet ansat en forlgbskoordinator, som
modtager, journaliserer og kvitterer for henvisninger og koordinerer tidspunktet for visitation. Samme
medarbejder har ansvaret for at koordinere weekendopholdene. Det er ogsa forlgbskoordinatoren,
der foretager de opfelgende telefonopkald 6 maneder efter, at de parkinsonramte har veeret pa et
2-ugers rehabiliteringsophold.

Den sundhedsfaglige chef pa Sano forteeller, at grundet det agede antal rehabiliteringsophold for
parkinsonramte har Sano ogsa foretaget en minutigs planlaegning af rehabiliteringsopholdene og de
anvendte medarbejderressourcer. Dette har veaeret nedvendigt, fordi der har skullet skabes et logi-
stisk flow mellem rehabiliteringsophold for parkinsonramte og patienterne med gigt, idet medarbej-
derressourcerne overlapper de to patientgrupper.

Sano har herudover taget initiativ til optimering af visitationsprocessen. Visitationsprocessen er der-
med aendret fra én arlig visitationsrunde til fortlgbende visitationer, hvor enkelte henvisninger be-
handles og besvares inden for en uge. Dette skal modvirke, at laeger og patienter oplever lange
svartider pa henvisninger. Tiltaget imgdekommer et vaesentligt kritikpunkt rejst af en neurolog om
lange svartider (jf. afsnit 4.2).

De 2-ugers rehabiliteringsophold, der tidligere har veeret afviklet pad Sano’s matrikler i bade Middel-
fart og Skeelsker, bliver fra 2019 kun afholdt i Skeelskar, hvor der er bedre traeningsfaciliteter og
udstyr (29). Ifglge den sundhedsfaglige chef pa Sano har de allerede (maj 2019) naet at erfare, at
denne forandring giver bedre mulighed for fortigbende intern sparring for parkinsonteamet.
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3.2.2 Videns- og kompetenceudvikling

Ifelge den sundhedsfaglige chef pa Sano er kompetenceudviklingen af Sano’s parkinsonteam pri-
meert blevet baret frem af den @gede aktivitet og et deraf falgende starre fokus pa Sano’s rehabili-
tering af parkinsonramte. Medarbejdernes deltagelse i seminarer og kurser samt brugen af eksterne
konsulenter har ogsa bidraget hertil.

Ovenneevnte forhold har ifalge den sundhedsfaglige chef pa Sano medvirket til et staerkere fagligt miljg
for rehabilitering af parkinsonramte, hvor medarbejderne i hgjere grad end tidligere vedligeholder og
udvikler kompetencer og viden pa omradet qua fx intern sparring og supervision. Rehabilitering af
parkinsonramte er saledes blevet et omrade, der arbejdes kontinuerligt med i Igbet af aret, og erfarin-
ger opsamles lgbende og diskuteres. Ifalge den sundhedsfaglige chef pa Sano havde parkinsonreha-
biliteringen og de parkinsonramte tidligere naermest en rolle som en ‘gaest’ i huset, der primaert be-
handler og genoptraener/rehabiliterer gigtpatienter. Medarbejderne havde derfor ikke den samme fg-
lelse af ejerskab og stolthed ved rehabiliteringen af de parkinsonramte, som det nu er tilfeeldet.

Kompetenceudviklingen har haft flere konkrete fokuspunkter, fx medarbejdernes tilegnelse af meto-
der til at inddrage de parkinsonramte i at saette mal for traeningen. Inddragelsen af patienterne har
ifelge den sundhedsfaglige chef pa Sano medvirket til, at patienternes behov bedre bliver indfanget,
saledes at treeningen i hgjere grad kan malrettes den enkelte patient, fremfor nar malene alene
saettes af en fra parkinsonteamet. Sano har benyttet en ekstern konsulent fra DEFACTUM til arbej-
det med dette omrade. Derudover oplyser den sundhedsfaglige chef pa Sano, at alle i parkinsonte-
amet har deltaget i et grundkursus om ‘den motiverende samtale’ (30). Herudover har parkinsonte-
amets ergoterapeuter og fysioterapeuter deltaget i et kursus om evidensbaseret rehabilitering for
parkinsonramte (31) og et kursus om dysfagi (synkebesvaer) og Parkinson?? (32). Som eksempel
pa en mere internt drevet form for kompetenceudvikling fremhasver den sundhedsfaglige chef pa
Sano, at en af fysioterapeuterne, som har en master i rehabilitering, ogsa har faet en funktion som
udviklingsterapeut (28). Dette indebaerer, at fysioterapeuten lgbende superviserer kolleger i rehabi-
literingspraksis til parkinsonramte, og arbejder med udviklingsomrader, herunder fx afdeekning af
nye metoder til afdeekke parkinsonramtes funktionsevnenedseettelser.

Samlet set beskrives kompetenceudviklingen af den sundhedsfaglige chef pa Sano bade som en or-
ganisatorisk forandring, hvor rehabiliteringen af parkinsonramte pa Sano er blevet et staerkere omdrej-
ningspunkt for udviklingsarbejde, og som konkrete indsatser, hvoraf enkelte er naevnt ovenfor.

3.2.3 Kontaktflader og overleveringer til primaersektoren

Nar parkinsonramte udskrives fra Sano (33), er der saledes udarbejdet en treeningsplan, som pati-
enten har ansvar for at arbejde videre med evt. i samarbejde med en privatpraktiserende fysiotera-
peut, forudsat at den parkinsonramte er eller bliver henvist hertil. Nogle af de parkinsonramte, der
har deltaget i et 2-ugers rehabiliteringsophold, far herudover en genoptraeningsplan, hvor den par-
kinsonramtes hjemkommune ifglge § 140 i sundhedsloven (33) er forpligtet til efterfelgende at til-
byde genoptraening.

Treeningsplanen indebeerer saledes ikke tilsvarende forpligtelser i kommunalt eller privat regi som
genoptraeningsplanerne.

For Sano har det indebaret et starre arbejde at finde frem til, hvem der er de relevante modtagere
af en genoptraeningsplan. Kommunernes struktur og organisering er forskellig, hvorfor det ikke har
veeret abenlyst, hvortil Sano skulle rette henvendelse. Sano har derfor fortlgbende arbejdet med at

2 Det skal naevnes, at grundkurset i den motiverende samtale og kurset 'Dysfagi og Parkinson’ blev afholdt i januar 2019, hvilket
betyder, at det netop ligger uden for evalueringsperioden (2017-2018).
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kortlaegge de relevante kommunale kontaktflader og institutioner. Kortleegningsarbejdet knytter ogsa
an til videnscenterets arbejde, hvor videnscenteret ifglge lederen af videnscenteret skal bidrage til
et generelt teettere samarbejde med kommunerne bl.a. om opkvalificering af kommunale medarbej-
dere. Videnscenteret er pa evalueringstidspunktet i proces med denne kortleegning.

| indeveerende projektperiode har Sano haft fokus pa, hvorvidt de parkinsonramte har behov for en
genoptraeningsplan ud over en traeningsplan, nar de parkinsonramte udskrives fra Sano. Parkinson-
teamet har ogsa arbejdet pa at forbedre kvaliteten af savel treeningsplaner som genoptreeningsplaner.

For den majoritet af parkinsonramte, der udskrives med en traeningsplan, men uden en genoptrae-
ningsplan, har parkinsonteamet haft fokus pa at fa de parkinsonramte til at medbringe og vise tree-
ningsplanen til deres fysioterapeut. Formalet hermed er at skabe gode overgange fra Sano til den
videre treening i privat regi, sa den enkelte patient bliver fastholdt i traeningsplanen, der er udarbejdet
pa Sano.

Endelig skal det naevnes, at for den del af de parkinsonramte, der afvises pa baggrund af en forun-
dersggelse pa Sano’s afdeling i Skaelskar, sender Sano resultatet fra forundersggelsen til patien-
tens laege, forudsat patienten har godkendt dette.

Opsummerende har arbejdet med, at der er en god overlevering fra Sano til kommunalt/privat regi,
bestaet i:

Kortlaegning af relevante kontaktflader i de enkelte kommuner
Forbedring af traeningsplaner og genoptraeningsplaner

3. Dialog med patienterne om vigtigheden i at videregive traeningsplanen fra Sano til egen fysiote-
rapeut.

3.3  Arbejdet i videnscenteret

Videnscenteret er en ny organisatorisk enhed, der har skullet bygges op fra bunden. Arbejdet med
og i videnscenteret adskiller sig dermed vaesentligt fra det hidtil beskrevne forandringsarbejde med
rehabiliteringstilbuddene.

Indledningsvis skal det naevnes, at arbejdet i videnscenteret har vaeret udfordret af, at der midt i
forlgbet matte rekrutteres en ny leder af videnscenteret, idet den farste opsagde sin stilling efter
trekvart ar. Der skal derudover naevnes to tveergaende udfordringer, som ifglge lederen af videns-
centeret har udfordret arbejdet med videnscenterets opgaver. For det farste har den ressourcemaes-
sige ramme pa 30 timer ugentlig vaeret en udfordring i forhold til at Iafte alle videnscenterets opgaver
i projektperioden 2017-2018. For det andet har der ifglge lederen af videnscenteret manglet klarhed
og afgreensning af videnscenterlederens befgjelser og beslutningskompetence i forhold til Parkin-
sonforeningen, som har den formelle projektledelse af satspuljeprojektet (fremgar af interviewet i
maj 2019)4.

| det efterfglgende afsnit beskriver vi fgrst, hvordan Sano har arbejdet med at integrere videnscen-
teret i Sano’s organisation og skabe samspil mellem videnscenter og klinisk praksis. Derefter fglger

24 VIVEs forespgrgsel til Sano’s organisationsdiagram pa hjemmesiden foranledigede som tidligere skrevet, at Sano’s organisations-
diagram blev zendret, saledes at det fremgar, at parkinsonomradet og dermed lederen af videnscenteret hgrer under den sund-
hedsfaglige chef (31. oktober 2019) jf. Figur 2.1.
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vi op pa videnscenterets arbejde med at etablere samarbejder med neurologiske afdelinger, udvik-
lingen af den kliniske database 'SanoBasen’, herunder facilitering af forskning, samt udvikling af
appen 'MitSano’.

3.3.1 Integration af videnscenter og samspil med klinisk praksis

Sano har lige fra starten af satspuljeprojektet prioriteret, at videnscenteret skal indga i et konstruktivt
samspil med klinisk praksis frem for at blive en afkoblet enhed. Tanken har bl.a. veeret, at en evi-
densbaseret praksis pa Sano skal basere sig bade pa videnscenterets forskningsinputs, parkinson-
teamets praktiske erfaringer og patienternes tilbagemeldinger og registreringer. Derudover peger
lederen af videnscenteret pa det veesentlige i, at videnscenteret i sin dialog med eksterne parter har
et nzert kendskab til klinisk praksis.

Malet for dette samspil er sggt ndet gennem bl.a. fastlagte mader mellem lederen af videnscenteret,
en af parkinsonteamets medarbejdere og Sano’s sundhedsfaglige chef, hvor madedeltagerne op-
daterer hinanden pa bade drifts- og udviklingsmaessige opgaver i tilknytning til rehabiliteringen. Som
et konkret eksempel har lederen af videnscenteret i samarbejde med parkinsonteamets udviklingste-
rapeut udviklet en protokol for rehabiliteringsopholdene, hvori det praeciseres, hvilke elementer ophol-
dene skal indeholde, og hvad det forskningsmaessige og klinisk erfaringsmaessige grundlag er herfor.

Det tvaergdende samarbejde mellem videnscenter og klinisk praksis er ifglge lederen af videnscen-
teret stadig i sin vorden og er udfordret af, at det tager tid for parkinsonteamet at indga heri, tid, som
skal tages ud af en travl hverdag med rehabilitering.

3.3.2 Samarbejde med neurologiske afdelinger og universiteter

Videnscenteret har i indevaerende projektperiode taget en raekke initiativer i forhold til at fa etableret
samarbejder med neurologiske afdelinger i Danmark samt nationale forskningsinstitutioner med
henblik pa at initiere og facilitere forskning. Lederen af videnscenteret har saledes faet etableret et
samarbejde med Neurologisk Afdeling pa Bispebjerg Hospital. Samarbejdet med Neurologisk Afde-
ling pa Bispebjerg Hospital har primeert fokuseret pa at validere et screeningvaerktgj, som afpreves
pa nogle af patienterne i Sano’s rehabiliteringstilbud.

| lIgbet af 2018 blev der opdyrket en samarbejdsrelation til Sjeellands Universitetshospital, men dette
samarbejde er blevet afbrudt grundet besparelser og udskiftning af personale pa universitetshospi-
talet. Sano arbejder imidlertid pa at genetablere kontakten.

Lederende af videnscenteret peger pa, at arbejdet med at etablere samarbejdsrelationer med neu-
rologiske afdelinger har vaeret udfordret af manglende tid og ressourcer pa hospitalerne til at indga
i nyt udviklingsarbejde. Lederen af videnscenteret har ogsa arbejdet ops@gende i forhold til at initiere
forskning om tveerfaglige og tveersektorielle rehabiliteringsindsatser, og hun har veeret i dialog med
flere universitaere forskningsmiljger, der har tilkendegivet interesse i bl.a. SanoBasen. Med undta-
gelse af et samarbejde med DEFACTUM om et ph.d.-projekt er det endnu ikke lykkedes at fa igang-
sat samarbejde om flere konkrete forskningsprojekter. VIVE vurderer, at dette er en naturlig konse-
kvens af, at videnscenteret stadig er i proces med at akkumulere viden og opbygge den kliniske
database (SanoBasen), som vil kunne facilitere forskningen.

Videnscenteret og en arbejdsgruppe fra projektets styregruppe har herudover faet planlagt et forsk-
ningsseminar om rehabilitering af parkinsonramte, der blev afholdt i foraret 2019.

Endelig skal det naevnes, at lederen af videnscenteret har faet en deltidsansaettelse (7 timer/uge)
som forskningsassistent ved ’'Videncenter for Rehabilitering og Palliation’ (REHPA). Ud over at
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knytte videnscenteret an til et relevant universiteert forskningsmiljg har anseettelsen ifalge lederen
af videnscenteret givet konkrete fordele i form af adgang til forskningslitteratur.

3.3.3 Udvikling af den kliniske database 'SanoBasen’

En konkret og vigtig opgave for videnscenteret har veeret at opbygge den kliniske database
‘'SanoBasen’. Formalet med SanoBasen er at muligggre forskning og udvikling bade internt pa Sano
og i eksterne samarbejdsrelationer. SanoBasen er baseret pa data fra parkinsonramte i fase 2-3,
der har modtaget et eller flere af rehabiliteringstilbuddene pa Sano. Her skal det bemeaerkes, at den
sundhedsfaglige chef pa Sano i anden interviewsammenhaeng har gjort opmeerksom pa, at de par-
kinsonramte, der bliver visiteret til rehabiliteringsophold pa Sano, foruden at vaere selvhjulpne, tilsy-
neladende ogsa er forholdsvis velstillede og veluddannede med staerke pargrende (Sano har ikke
konkrete opggrelser heraf). Dette billede understattes desuden af to henvisende neurologer, som
VIVE har interviewet (jf. 4.2).

Udviklingen af databasen har indebaret en proces med at undersgge og afgreense, hvilke data der
skal inkluderes. | udveelgelsen af databasens indhold er der lagt veegt pa at benytte standardiserede
spgrgeskemaer, der er anerkendt og udbredt i forskningsverdenen, for dermed at give de bedste
betingelser for etablering af forskningssamarbejder og -projekter. Derudover er der lagt vaegt pa at
begraense datamaengden for dermed at minimere registreringsarbejdet for patienter og klinikere.

| 2018 afsluttede styregruppen for projektet draftelserne af, hvilke data (spgrgeskemabesvarelser,
testresultater mv.) Sano skulle indsamle fra parkinsonramte, der har veeret pa et 2-ugers rehabilite-
ringsophold eller et opfalgningsophold. De inkluderede data omfatter patienternes oplevede livskva-
litet og resultater fra fysiske tests. Der indsamles og registreres data for og ved opholdets afslutning
samt ved Sano’s opfglgning pa patienterne 3, 6 og 12 maneder efter et rehabiliteringsophold. Planen
er ifglge lederen af videnscenteret, at SanoBasen pilot-testes i forbindelse med de rehabiliterings-
ophold, der afvikles i efteraret 2019, og at eventuelle tilretninger foretages i ultimo 2019, hvorefter
databasen er implementeret.

3.34 Udvikling af app’en 'Mit Sano’

Videnscenteret har til opgave at udvikle appen 'MitSano’, som skal give patienter adgang til tree-
ningsvideoer og -planer samt mulighed for at kommunikere med hinanden og behandlerne.

Appen er udviklet som en overbygning pa en allerede eksisterende app, som Sano bruger til pati-
enter med gigt. Parkinsonteamet har derfor veere inddraget i en proces for at afklare, hvilke gvelser
der skulle tilfgjes i appen for at imgdekomme parkinsonramtes behov. Pa den baggrund er der ud-
viklet nye treeningsvideoer, som dog endnu ikke (maj 2019) er integreret i appen, da udvikleren har
haft tekniske problemer med brugerfladen.

Pa et styregruppemgde i 2018 blev det besluttet, at den fremadrettede udvikling af appen skal va-
retages eksternt, da opgaven er for tidskraevende for videnscenteret.

3.4  Opsamling og vurdering af fordele og ulemper

Kompetenceudvikling og hgjere kvalitet. Samlingen af rehabiliteringstilbuddene i samme organi-
sation har ifglge den sundhedsfaglige chef pd Sano medfart et hgjere antal parkinsonramte i Sano
og som fglge heraf et mere vedvarende fokus pa at udvikle medarbejdernes kompetencer i forhold
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til rehabilitering af parkinsonramte, hvilket ifalge den sundhedsfaglige chef pa Sano har bidraget til
hgjere kvalitet i rehabiliteringen.

Samspil mellem klinisk praksis og videnscenter. Videnscenterets placering taet pa den kliniske
praksis pa Sano’s afdeling i Skeelsker, hvor de 2-ugers rehabiliteringsophold afholdes, danner et
godt udgangspunkt for et gensidigt samspil mellem klinisk praksis og forskningen i rehabilitering af
parkinsonramte. | forhold til at udnytte dette samspil er det en fordel, at alle rehabiliteringstilbud og
videnscenteret er samlet i samme organisation, frem for at de er adskilte. Det er ligeledes positivt,
at man pa Sano har tilstreebt et sddant samspil mellem klinisk praksis og videnscenter fra start.

Samspil med ovrige sundhedsfaglige interessenter. Sammenholdt med analysen af de sund-
hedsfaglige interessenters perspektiver (kapitel 4) synes det samlede rehabiliteringstilbud at veere
en fordel, idet de henvisende laeger, kommunale fagpersoner og privatpraktiserende fysioterapeuter
kun har én organisation at orientere sig mod for at fa information om specifikke parkinsonramte pa
rehabiliteringsophold eller mere generel information om form og indhold i Parkinsonforeningens re-
habiliteringstilbud.

Et samlet rehabiliteringstilbud giver ligeledes den fordel, at diverse informationskampagner mv. om
rehabilitering af parkinsonramte ikke skal koordineres mellem to eller flere organisationer, som af-
vikler rehabiliteringstilbuddene. | samspillet med kommunerne kan videnscenterets kortlaegning af
relevante kommunale kontaktflader og institutioner vise sig at vaere en fordel i forhold til udvikling af
et teettere og mere direkte samarbejde med kommunerne ved overlevering af parkinsonramte efter
rehabiliteringsophold og i forbindelse med opkvalificering af kommunale medarbejdere.

Samlet set oplever den sundhedsfaglige chef pa Sano og lederen af videnscenteret vaesentlige
fordele ved at samle rehabiliteringstilbuddene i én organisation i forhold til at styrke kompetence- og
kvalitetsudvikling pa Sano samt skabe internt samspil mellem klinisk praksis og videnscenter. De
vurderer ogsa, at strukturen med et samlet rehabiliteringstilbud giver bedre muligheder for samspil
med eksterne fagpersoner.
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4  Brugeres og sundhedsfaglige interessenters
perspektiver

Dette kapitel afdeekker og analyserer perspektiver fra brugere og sundhedsfaglige interessenter.
‘Brugere’ skal her forstas som de parkinsonramte, der har veeret pa rehabiliteringsophold pa Sano,
mens 'sundhedsfaglige interessenter’ omfatter laeger, der henviser til Sano’s rehabiliteringstilbud,
samt fagpersoner, der i kommunalt eller privat regi har treenet og stattet parkinsonramte efter deres
rehabiliteringsophold pa Sano. Farst gennemgar vi for hver af de ovennaesvnte grupper de specifikke
fund, som analysen af interviewene har givet anledning til. Som afrunding pa kapitlet gennemgar vi
nogle tvaergdende fund og opmaerksomhedspunkter pa baggrund af de i alt ni interview, analysen

bygger pa.

Det skal understreges, at analysen ikke tilbyder et repreesentativt billede af, hvordan parkinsonramte
og sundhedsfaglige interessenter generelt opfatter Sano’s rehabiliteringstilbud, idet analysen er ba-
seret pa meget fa informanter. | stedet giver vi med analysen et detaljeret indblik i disse fa informan-
ters erfaringer og perspektiver.

4.1 De parkinsonramtes perspektiver

VIVE har interviewet to parkinsonramte, der har vaeret pa 2-ugers rehabiliteringsophold pa Sano’s
afdeling i Skaelsker. Vi har benaevnt dem P1 og P2, og de praesenteres her:

= P1 eren mand pa +70 ar, som har haft diagnosen i 10 ar. P1 bor med aegtefeelle i Aarhus
Kommune, er selvhjulpen og treener dagligt hjemme og modtager vederlagsfri fysioterapi?® to
gange ugentligt. P1 har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold.

= P2 erenkvinde pa +70 ar, som har haft diagnosen i 7 ar, men symptomerne har veaeret der flere
ar for. P2 bor alene i Favrskov Kommune, er selvhjulpen og modtager vederlagsfri fysioterapi.
P2 har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold samt et opfglgningsophold.

4.1.1 Analysens fund

Overordnet fund

De to parkinsonramte (P1 og P2) beskriver deres rehabiliteringsophold i meget positive vendinger.
Det geelder bade opholdenes forlgb og indhold og det, de efterfglgende har faet ud af opholdene.

Mere konkret har analysen givet anledning til at fremhaeve felgende omrader:

Det terapeutiske miljg. P1 og P2 har oplevet Sano som et positivt terapeutisk miljg med tid, ro og
fokus pa at udvikle treeningen for hver enkelt parkinsonramt. De har oplevelsen af, at Sano har et
fagligt kompetent personale, der skaber motivation for fysisk traening, og som star til radighed for at
drgfte individuelle problemer i forhold til det at leve med Parkinsons sygdom.

Tvaerfagligt tilbud. Begge parkinsonramte peger pa, at personalet, som er tvaerfagligt sammensat,
bidrager til at adressere en flerhed af de problemer, de har oplevet som parkinsonramt. Som ek-
sempler herpa naevner de: talepaedagogiske rad, vejledning om hjaelpemidler samt samtaler med

25 Personer med et varigt, sveert fysisk handicap som fglge af en medfedt eller arvelig lidelse, erhvervede neurologiske lidelser,
fysiske handicap som felge af ulykke eller nedseettelse af led- eller muskelfunktion som fglge af inflammatoriske gigtlidelser
har efter laegehenvisning ret til et vederlagsfrit tilbud om fysioterapi, evt. ved ridefysioterapeut fra kommunalbestyrelsen (jf. §
14 i (34)).
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en sygeplejerske. Sidstnaevnte har for P1 og P2 haft en velggrende virkning, idet personlige, fal-
somme emner er blevet drgftet med en fagperson, der har dyb indsigt i deres sygdom og livssituation.

Samvar med ligestillede. Ud over at tilfgje en vigtig social dimension til opholdet skaber samveeret
med ligestillede en naturlig udveksling af erfaringer med at leve med Parkinsons sygdom. Sidst-
naevnte fremhaeves isaer af P2, som bl.a. har udvekslet erfaringer med andre parkinsonramte om
brug af forskellige typer medicin.

Traeningsmassigt udbytte. Begge parkinsonramte har faet veesentligt forbedrede traeningsvaner.
P1 betoner, at opholdet og treeningsplanen fra Sano har hjulpet ham til, hvordan han kan traene
dagligt i eget hjem. Mens P2 fremhaever, at rehabiliteringsopholdene har faet hende til at treene pa
et vaesentligt hardere fysisk niveau, hvilket har givet hende en helt ny forstaelse af, hvad hun er i
stand til med sin krop.

Traening hos privatpraktiserende fysioterapeuter. P1 og P2 adskiller sig fra hinanden i forhold
til, hvorvidt ovennaevnte aendrede treeningsvaner indgar i den vederlagsfrie fysioterapi, de modtager.

P1 forklarer, at traeningsplanen fra Sano (der ikke skal forveksles med genoptreeningsplaner, der
sendes til patientens hjemkommune) sigtede mod at supplere styrketraeningen ved den privatprak-
tiserende fysioterapeut med smidighedstraening. Det betyder, at P1 nu dagligt laver smidighedstrae-
ning i eget hjem, mens styrketraeningen fortsaetter uforandret hos den privatpraktiserende fysiotera-
peut. P1 har ikke gnske om en teettere integration af disse to traeningspraksisser. | modsaetning
hertil star P2’'s eksempel, hvor den privatpraktiserende fysioterapeut og P2 har gennemgaet tree-
ningsplanen fra Sano i en individuel konsultation. Det har betydet, at P2 har skiftet til et mere inten-
sivt treeningshold, og at P2 har faet udviklet sit individuelle styrketraeningsprogram ved fysioterapeu-
ten, sa det er blevet fysisk hardere.

Eksemplerne fra P1 og P2 afspejler dels en forskellighed i forhold til, hvorvidt treeningsplanen fra
Sano integreres hos de privatpraktiserende fysioterapeuter, dels, at de parkinsonramte ikke ngd-
vendigvis har gnske om eller behov for en saddan integration.

Rejseafstand til rehabiliteringsopholdene. Som fglge af, at Sano har besluttet, at 2-ugers reha-
biliteringsopholdene fra 2019 ikke laengere afvikles i Middelfart, men kun pa Sano’s matrikel i Skeel-
sker (jf. afsnit 3.2.1), far nogle patienter leengere rejseafstand. Bade P1 og P2 understreger i den
forbindelse, at de gerne vil rejse langt for at opna de kvaliteter, de har oplevet pa Sano’s traenings-
center i Skeelskgr. P2 peger dog pa, at rejsen til en forundersggelse faltes lidt lang, seerligt hvis det
ikke havde resulteret i et rehabiliteringsophold. VIVE har med denne evaluering dog ikke tilstrackke-
ligt grundlag for at konkludere pa, hvorvidt en gget rejseafstand vil blive oplevet som en barriere for
den bredere population af parkinsonramte.

4.2 Henvisende neurologers perspektiver

VIVE har interviewet to af de neurologer, der har henvist parkinsonramte til SANO. Vi har benzevnt
dem N1 og N2, og de praesenteres her:

= N1 er privat praktiserende neurolog med over 15 ars erfaring. N1 har praksis i en provinsby i
Region Sjeelland og har som fglge af et stort optageomrade relativ stor erfaring med parkinson-
omradet. Cirka 500 patienter med Parkinsons sygdom gar til fast kontrol i N1’s praksis

= N2 er neurolog pa et hospital i Region Midtjylland med over 10 ars erfaring med parkinsonom-
radet. Parkinsonramte udger den stgrste del af de diagnosegrupper, som N2 arbejder med. N2
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anslar at have over 100 kontakter med patienter med Parkinsons sygdom pr. maned i forbin-
delse med kontrol eller diagnostik.

4.2.1 Analysens fund

Analysen har givet anledning til at fremhaeve fglgende omrader:

Verdien af rehabiliteringsforlebene. De to neurologer (N1 og N2) anser Sano’s forlgb for at veere
et attraktivt og relevant rehabiliteringstilbud for parkinsonramte. N1 uddyber, at Sano’s forlgb, i mod-
saetning til korte og medicinsk fokuserede kontroller pa sygehuset, giver mulighed for en grundig og
holistisk afklaring af hele den parkinsonramtes livssituation. Ligeledes betoner N2 veerdien af en
rammeseetning, hvor de parkinsonramte er fokuspunkt i et terapeutisk miljg i 2 uger, og hvor de
parkinsonramte kan dele erfaringer med andre parkinsonramte. Bade N1 og N2 oplever, at de par-
kinsonramte taler positivt om rehabiliteringsforlesbene. N1 mgder ofte parkinsonramte, der efter et
rehabiliteringsophold har faet en gget motivation i forhold til at tage vare pa egen sygdom.

Henvisning og visitation. Sano har gjort det obligatorisk, at laegerne bruger det kognitive scree-
ningsveerktaj MoCA (35,36) ved henvisning til Sano i forsaget pa at undga, at de henviste ma afvi-
ses, fordi deres kognitive funktionsevne er nedsat i en sadan grad, at de ikke kan gennemfare et
rehabiliteringsophold. Sano har imidlertid afvist flere af de henviste parkinsonramte ved forundersg-
gelserne til rehabiliteringsopholdene pa grund af utilstraekkelige kognitive evner, i nogle tilfaelde
0gsa, hvor den kognitive screening er gennemfgrt af henviser. Men bade N1 og N2 finder, at kravet
om screening er uhensigtsmaessigt, fordi screeningen er overordnet og overfladig.

N2 uddyber, at i mange tilfeelde kan neurologen foretage den kognitive vurdering uden brug af te-
sten, idet kendskabet til den parkinsonramte er tilstreekkeligt i forhold til at treeffe beslutning om
henvisning. Hertil kommer, at patienter typisk ringer til N2 pa hospitalet og beder om henvisning til
et rehabiliteringsophold pa Sano. Men kravet om anvendelse af testen betyder, at patienten skal
indkaldes til hospitalet for at blive testet, hvilket i N2’s optik ikke er optimal brug af hospitalsressour-
cer. Neurologerne giver eksempler pa patienter, hvor den kognitive screening er blevet foretaget,
og patienten er blevet henvist, men hvor Sano, ifglge neurologen, efterfalgende har afvist patienten
med henvisning til kognitiv utilstreekkelighed.

Neurologerne peger pa, at henvisning som regel sker pa patientens initiativ.

Kendskab til Sano. N2 har primeert faet sin viden om Sano fra patienterne. N2 savner derfor mere
preecis information om malgruppen for Sano’s rehabiliteringstilbud, sa hun er sikker pa, at henvis-
ningerne er relevante. For N1's vedkommende er det iszer inden for det sidste 1-1,5 ar, at Sano ‘er
kommet pa lystavlen’ som henvisningsmulighed. Neurologerne peger herudover p4, at det gjensyn-
ligt kun er de mest velfungerende og relativt velstillede patienter, der kommer pa Sano. En af neu-
rologerne har saledes eksempler pa, at de henviste patienter, som i neurologens vurdering kunne
have gavn af et ophold pa Sano, blev afvist ved forundersggelsen pa Sano.

Ventetider pa henvisning og ophold. N1 savner en hurtigere respons fra Sano pa henvisninger til
rehabiliteringsophold. Ofte har N1 eller patienten ringet Sano op for at fa afklaret, om henvisningen
er modtaget, behandlet og i givet fald med hvilket resultat? N1 gnsker derfor mere gennemsigtighed
i forhold til, hvordan Sano behandler henvisninger, og hvornar visitation finder sted. | forleengelse
heraf peger N1 pa, at ventetiden pa et rehabiliteringsophold pa Sano ofte er meget lang, i enkelte
tilfeelde op til 1 ar. Dette er problematisk for iseer de ny-diagnosticerede, der henvises til weekendop-
hold, idet ventetiden kan betyde, at den parkinsonramte ikke laengere opfatter sig som ny-diagnosti-
ceret, nar der tilbydes et ophold. Dermed oplever patienten ikke laengere opholdet som relevant.
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4.3 Kommunale fagpersoners perspektiver

VIVE har interviewet tre kommunale fagpersoner, der har arbejdet med den videre genoptraening af
parkinsonramte efter deres rehabiliteringsophold pa Sano. Interviewpersonerne har hver haft én
patient, der er blevet udskrevet med en genoptraeningsplan fra Sano. De taler saledes ud fra et
meget specifik og afgreenset erfaringsgrundlag. Vi har benaevnt dem K1, K2 og K3, og de praesen-
teres her:

= K1 er fysioterapeut i kommunalt sundhedscenter med +30 ars erfaring som fysioterapeut

= K2 erfysioterapeut med 20 ars erfaring og nu ansat som faglig koordinator i et starre sundheds-
center

= K3 er fysioterapeut og har arbejdet i et kommunalt sundhedscenteri 10 ar.

4.3.1 Analysens fund

Overordnet fund

De tre kommunale fagpersoner har overordnet set et positivt indtryk af Sano som et sted med dygtige,
velkvalificerede medarbejdere. De har dog divergerende oplevelser af, hvordan genoptraeningsplanen
fra Sano har fungeret i forbindelse med overgangen fra at have treenet pa et specialiseret treenings-
center (pa et hospital) til treening i kommunalt regi. Analysens fund konkretiseres som falger:

Overlevering via en genoptraningsplan. K1 og K2 har savnet, at genoptreeningsplanen rummede
en fyldig beskrivelse af patientens historik, antal ar med diagnose, segtefeelle, livssituation osv.
Selvom det er muligt at fa oplysninger herom ved mgdet med patienten, giver det ifelge K1 bedre
mulighed for forberedelse at have kendskab til oplysningerne forinden. K1 har desuden manglet en
klar begrundelse for de gvelser, der blev foreslaet i genoptraeningsplanen. | modsaetning til disse
kritikpunkter star K3, som for nyligt har faet en genoptraeningsplan fra Sano. K3 beskriver genop-
treeningsplanen som fyldig og med gode beskrivelser af den parkinsonramtes sygdomshistorik og
livssituation samt treeningen pa Sano og de fysiske testresultater (fgr og ved afslutningen af rehabi-
literingsopholdet).

Genoptraningsplaner, funktionstab og vedligeholdelse af traening. K2 anfgrer, at en genop-
treeningsplan ngdvendigvis kraever beskrivelse af et funktionstab, som skal genoptraenes.? | gen-
optraeningsplanen, som K2 modtog fra Sano, var det beskrevet, at patienten ville have gavn af 'su-
perviseret treening’. Men ifglge K2 var der ikke beskrevet et funktionstab, hvorfor genoptraenings-
planen snarere var en plan for at vedligeholde traeningen fra Sano. | K2’s perspektiv kan genoptree-
ningsplanen veere lavet for at sikre, at 'nogen derude’ arbejder videre med patienten. Men den rigtige
lgsning ville ifglge K2 have veeret at tilbyde den parkinsonramte stotte i at vedligeholde traeningen. |
dette specifikke tilfeelde henvendte den parkinsonramte sig telefonisk til K2 for at drgfte mulige tree-
ningstilbud. P& baggrund heraf hjalp K2 vedkommende videre til vederlagsfri fysioterapi via en hen-
visning fra patientens egen laege. Denne Igsning var ifalge K2 efter den parkinsonramtes eget gnske.

K2 beskriver genoptraeningen af parkinsonramte i det kommunale sundhedscenter som en ‘udslus-
ningsproces’ til vederlagsfri fysioterapi. | denne overgang bliver flere af de parkinsonramte ifglge K2
kede af 'skilsmissen’ med sundhedscenteret og de behandlere, de har udviklet en relation til her.
Set i det lys peger K2 pa, at det fra et patientperspektiv er mest attraktivt at komme direkte fra Sano
til vederlagsfri fysioterapi — hvis muligt — frem for at skulle opleve en overgang fra det kommunale
tilbud til den privatpraktiserende fysioterapeut.

% Red.: jf. § 2 stk. 2 (24).

48



Det skal tilfgjes, at K1 og K3 ikke havde tilsvarende indvendinger vedrerende genoptreeningsplaner
versus vedligeholdende traening.

4.4 Privatpraktiserende fysioterapeuters perspektiver

VIVE har interviewet to privatpraktiserende fysioterapeuter, der har treenet parkinsonramte efter de-
res rehabiliteringsophold pa Sano. Vi benaevner dem F1 og F2, og de praesenteres her:

= F1 er privatpraktiserende fysioterapeut og har haft egen klinik i 4,5 ar. Klinikken modtager hver
uge ca. 50 parkinsonramte til vederlagsfri fysioterapi. Traeningen foregar primaert pa hold, men F1
varetager ogsa individuel traening i mindre omfang. F1 beskriver sig selv som fagligt opdateret og
ops@gende efter ny forskning og viden — bade generelt og pa parkinsonomradet specifikt

= F2er praktiserende fysioterapeut i en starre praksis med 14 fysioterapeuter. Klinikken modtager
ca. 150 parkinsonramte til vederlagsfri fysioterapi, hvoraf F2 treener med ca. 40-50 parkinson-
ramte (primeaert pa hold, men ogsa individuelt alt efter behov). F2 har arbejdet med parkinson-
ramte i ca. 15 &r og har veeret fysioterapeut i ca. 30 ar.

4.4.1 Analysens fund

Analysen af interviewene har givet anledning til fglgende fund:

Vurdering af rehabilitering pa Sano. Begge privatpraktiserende fysioterapeuter (F1 og F2) ser po-
sitivt pa Sano’s rehabiliteringstilbud. De betoner, at Sano gjensynligt far de parkinsonramte til at forsta
vigtigheden af hard fysisk traening. De vurderer herudover, at rehabiliteringsopholdene giver de par-
kinsonramte et vigtigt boost. F2 har saledes erfaret, at parkinsonramte, der har vaeret pa rehabilite-
ringsophold, intensiverer deres treening efterfelgende. Samtidig betoner F1 og F2 vaerdien af, at de
parkinsonramte kan spejle sig i hinanden ved ophold pa Sano, hvilket de ikke kan i deres fysiotera-
peutiske praksis, hvor parkinsonramte treener sammen med patienter med forskellige diagnoser.?”

Begraenset kendskab til Sano’s rehabiliteringstilbud. Bade F1 og F2 betoner, at deres kendskab
til Sano’s rehabiliteringstilbud er relativt begreenset, og at de efterlyser mere information om tilbud-
denes indhold og form. F1’s kendskab til Sano er alene kommet via en enkelt patient, der har fortalt
om sit 2-ugers rehabiliteringsophold. F2’s kendskab er en smule stgrre, idet vedkommende har tree-
net 3-5 patienter og derudover indgar i nogle specifikke faglige netvaerk med forbindelse til Sano.

Sano’s hjemmeside indeholder en fyldig beskrivelse af rehabiliteringstilbuddenes form og indhold,
men F1 og F2 forklarer, at de ikke har haft anledning til at besage hjemmesiden.

Fysioterapeutens rammer for opfelgning. Bade F1 og F2 udtrykker gnsker om at modtage en
fysioterapeutisk redegarelse for de parkinsonramtes ophold pa Sano. Som tidligere beskrevet (afsnit
3.2.3), er det op til den parkinsonramte at videregive treeningsplanen fra Sano til den privatpraktise-
rende fysioterapeut med henblik pa en draftelse af, hvordan treeningsplanen kan indga i den videre
traening. Ifelge F1 og F2 er der imidlertid ikke oplagte muligheder for at facilitere sadanne samtaler i
deres daglige program. Det betyder, at samtalen i stedet er foregaet pa ustruktureret og lettere tilfaeldig
vis. F2 beskriver fx, at samtalen har fundet sted i en drikkepause i forbindelse med en holdtraening,
hvor patienter med andre diagnoser ogsa deltog. Men holdtraening er ifalge F2 ikke et godt udgangs-
punkt for en individuel samtale. Samtalen med den parkinsonramte blev derfor ikke saerlig grundig, og

27 VIVE vil her gere opmaerksom pa, at det maske kan forholde sig anderledes hos privatpraktiserende fysioterapeuter, hvor der er
tilknyttet flere parkinsonramte til en praksis.
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det var sveert at fglge op herpa. F1 valgte efter en holdtreening at treekke den parkinsonramte til side
og tage en 20-minutters individuel samtale om rehabiliteringsopholdet pa Sano.

Perspektiver pa det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret. Bade F1 og F2 ser det
samlede rehabiliteringstilbud som en oplagt fordel i forhold til at samle fagpersoner og derved styrke
grundlaget for faglig sparring og kompetenceudvikling. Derudover peger F2 pa, at det fremadrettet
kan give nye muligheder for kommunikation mellem fysioterapeuter og udbydere af rehabiliterings-
ophold, nar disse kun afvikles af én organisation. Bade F1 og F2 holder sig fagligt opdateret pa
parkinsonomradet gennem fx fagbladet ‘Danske Fysioterapeuter’ og Parkinsonforeningens med-
lemsblad 'Parkinson Nyt'. De ser videnscenteret som endnu et attraktivt sted at opsage ny, forsk-
ningsbaseret viden om parkinsonrehabilitering.

4.5  Tveergaende fund og opmaerksomhedspunkter

Analysen af interviewene med de to parkinsonramte og de syv sundhedsfaglige interessenter peger
opsummerende pa falgende tveergaende fund og opmaerksomhedspunkter:

Perspektiver pa det samlede rehabiliteringstilbud. Ingen af de interviewede personer har haft
grundlag for at kunne tale om erfaringer med rehabiliteringstilbuddene fagr og efter det samlede re-
habiliteringstilbud. Der har saledes ikke veeret grundlag for at belyse konkrete, oplevede fordele eller
ulemper ved, at rehabiliteringstilbuddene nu er samlet pa Sano. Alle de interviewede fagpersoner
vurderer dog det samlede rehabiliteringstilbud som et positivt tiltag i forhold til at koncentrere og
udvikle faglige kompetencer og opna bedre kvalitet i rehabiliteringen af parkinsonramte, og de ser
ingen ulemper herved. De to parkinsonramte, som VIVE har interviewet, oplever ikke, at det er en
udfordring, at 2-ugers rehabiliteringsopholdene fremadrettet bliver samlet i Skaelskgr, men de ople-
vede, at rejsen til forundersagelsen i Skeelsker var lang, nar de ikke var garanteret et ophold.

Hgj kvalitet og udbytte for patienter. De interviewede fagpersoner anser rehabiliteringsopholdene
pa Sano som gode, relevante og med vaesentlige resultater for patienterne, som opnar bedre for-
staelse for deres sygdom og forbedrede traeningsvaner. Dette fremgar ogsa af interviewet med pa-
tienterne.

Synlighed og information til fagpersoner. Et gennemgéaende tema for de interviewede fagperso-
ner er, at de pa forskellig vis italesaetter et anske om sterre synlighed og mere information om Sano’s
rehabiliteringstilbud til parkinsonramte. @nsket om starre synlighed har for fysioterapeuternes ved-
kommende baggrund i, at de grundleeggende ikke er opmaerksomme pa eksistensen af Sano’s re-
habiliteringstilbud. For neurologernes vedkommende er kendskabet begreenset til viden fra patien-
ter, og de savner derfor mere information om malgruppen for rehabiliteringstilbuddene.

Fagpersonernes gnske om mere information handler om mere indgaende kendskab til rehabilite-
ringstilbuddenes indhold og forlgb, hvilke parkinsonramte, de henvender sig til (malgruppen), og
hvordan processerne i forhold til henvisning og visitation mere preecist foregar.

Det kan umiddelbart virke overraskende, at de interviewede fagpersoner mangler kendskab til eller
information om rehabiliteringstilbuddene, nar efterspgrgslen pa Sano’s rehabiliteringstilbud er sa
forholdsvis stor. Men dette kan formentlig forklares med, at det er via Parkinsonforeningen, at kend-
skabet primeert er blevet udbredt, hvilket ogsd harmonerer med, at henvisning til rehabiliteringsop-
hold pa Sano ifelge en af neurologerne primeert synes at ske pa de parkinsonramtes initiativ. Det
skal samtidig bemeerkes, at der pa Sano’s hjemmeside er information om rehabiliteringstilbuddenes
form og indhold, som formentligt kunne besvare nogle af fagpersonernes spgrgsmal. Men pointen
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er mere grundleeggende, at denne information primeert er opsegt af — og maske ogsa malrettet —
patienter, mens de interviewede fagpersoner ikke har haft anledning til at sege efter information pa
Sano’s hjemmeside.

Henvisningsproces. Det er gjensynligt de parkinsonramte og ikke laegen, der tager initiativ til en
henvisning til Sano’s rehabiliteringstilbud. Dette kan bestyrke forrige punkt om, at det primeert er de
parkinsonramte, der kender til tilbuddene, mens de sundhedsfaglige interviewpersoners kendskab
er mere begraenset. Fra neurologerne rejses der kritik af Sano’s krav om, at den henvisende leege
skal foretage den kognitive screening. Screeningen anses for at veere overfladig i de fleste tilfaelde,
og derudover medfgrer det, at den hospitalsansatte neurolog skal indkalde patienterne en ekstra
gang pa hospitalet.

Rehabiliteringstilbud for velstillede og veluddannede parkinsonramte. En forudseetning for at
blive visiteret til et rehabiliteringsophold pa Sano er, at den parkinsonramte er selvhjulpen. Der teg-
ner sig imidlertid et billede af — pa tvaers af de sundhedsfaglige interessenters og Sano’s sundheds-
faglige chefs beretninger (jf. afsnit 3.3.3) — at det er de relativt velstillede og veluddannede parkin-
sonramte med staerke pargrende, der tildeles et rehabiliteringsophold pa Sano. Dette billede bestyr-
kes yderligere af, at det @gjensynligt ofte er den parkinsonramte, der tager initiativ til at fa en henvis-
ning til Sano, hvilket kraever et vist overskud fra den parkinsonramte.

Overlevering til kommunalt regi: De kommunale medarbejdere giver varierende beretninger om,
hvordan og hvorvidt genoptreeningsplanen fra Sano har understgttet den videre genoptraening af
den parkinsonramte. Den kommunale fagperson, der senest har modtaget en genoptraeningsplan
fra Sano, beskriver den som anvendelig for genoptreeningsarbejdet og med fyldestggrende og brug-
bare beskrivelser af den parkinsonramtes historik, traeningen pa Sano og resultater fra de fysiske
tests, der er gennemfgrt i forbindelse med rehabiliteringsopholdet. De to gvrige kommunale fagper-
soner, der har modtaget en genoptreeningsplan fra Sano ca. 1-1,5 ar forinden, beskriver den som
mangelfuld i forhold til at understgtte genoptraeningen.

Overlevering til privat fysioterapeutisk regi: Sano sender ikke patienternes traeningsplaner til de
privatpraktiserende fysioterapeuter, idet patienterne selv skal afgere, om de gnsker at dele deres
treeningsplan fra Sano med den privatpraktiserende fysioterapeut. Fysioterapeuterne naevner i den
forbindelse, at deres daglige arbejdsprogram ikke giver dem en oplagt ramme for sammen med
patienten at falge op pa og viderefere den enkelte parkinsonramtes traeningsplan fra Sano.
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5 Diskussion, konklusion og handlingsanvisninger

| dette kapitel diskuterer vi farst de anvendte metoder og resultater af analyserne, hvorefter vi kon-
kluderer pa evalueringen. Afslutningsvis falger der pa basis af den samlede evaluering en raekke
handlingsanvisninger for Sano og Parkinsonforeningen i det videre projektforigb.

5.1 Diskussion

5.1.1 Diskussion af datakilder og metoder

| dette afsnit er relevante problemstillinger vedrerende de anvendte metoder i evalueringen diskuteret.

Beskrivelsen og kortleegningen af aktiviteten pa Sano

Beskrivelsen og kortlaegningen af den rehabiliterende aktivitet for de parkinsonramte og deres parg-
rende er baseret pa skriftligt materiale fra og mundtlig kommunikation med Parkinsonforeningen og
Sano. Idet det statistiske materiale er specificeret af VIVE og leveret af Sano pa aggregeret niveau,
anser vi datagrundlaget for at veere tilstrackkeligt solidt i forhold til at danne afseet for evalueringen.

Grundlaget for evalueringen

Analysen af implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud er baseret pa interviews af
ledere pa Sano. Analysen kunne have staet steerkere, hvis der var foretaget nogle supplerende
interviews af medarbejdere fra parkinsonteamet i forhold til fx det forandringsarbejde, der er foregaet
pa medarbejderniveau. Det skal dog bemeerkes, at analysens fokus har veeret pa det overordnede
arbejde med at udvikle organisationen til at kunne afholde alle Parkinsonforeningens rehabiliterings-
tilbud.

Analysen af brugere og sundhedsfaglige interessenters perspektiver er baseret pa interviews
af i alt ni personer: to henvisende neurologer, to parkinsonramte, der har veeret pa et rehabiliterings-
ophold, tre kommunale sundhedsfaglige personer og to privatpraktiserende fysioterapeuter, der har
traenet parkinsonramte efter deres rehabiliteringsophold pa Sano. For de to sidstnaevnte grupper af
interviewpersoner er der tale om fagpersoner med yderst begraenset erfaring med at modtage
Sano’s patienter. Dette er imidlertid en konsekvens af:

at parkinsonramte udgear en relativt beskeden patientpopulation i Danmark (ca. 6.200-7.300)

2. atdet er et fatal af de parkinsonramte, som kommer i rehabilitering pa Sano (274 parkinsonramte
pa 2 ar, jf. Boks 2.1)

3. aten evt. efterfglgende traening ved fysioterapeut er fordelt pa mange privatpraktiserende fysio-
terapeuter, mens evt. opfelgende genoptraening ved en kommunal samarbejdsperson kun sker
for det fatal af patienter, der udskrives med en genoptraeningsplan (18 parkinsonramte pa 2 ar,
jf. Boks 2.1).

Ud over at informanterne har begraenset erfaring, er det ogsa relativt fa informanter, der indgar i
analysen, hvilket ville vaere en svaghed ved analysen, hvis formalet med evalueringen havde veeret
at opna et repraesentativt billede af parkinsonramtes og sundhedsfaglige interessenters perspektiver
pa fordele og ulemper ved implementeringen af det samlede rehabiliteringstilbud til parkinsonramte
pa Sano.
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Ambitionen med evalueringen har imidlertid vaeret at identificere relevante opmaerksomhedspunkter
i forhold til implementeringen af rehabiliteringstilbuddene. Til dette formal vurderer vi, at datagrund-
laget er tilstreekkeligt, om end det skal bemaerkes, at analysen ville have staet staerkere, hvis der
var foretaget interview af fx ledere og medarbejdere fra Vejlefjord Rehabilitering, hvorfra nogle af 2-
ugers rehabiliteringsopholdene er fjernet i forbindelse med dette satspuljeprojekt.

51.2 Diskussion af resultater

| dette afsnit er relevante problemstillinger vedrgrende denne evaluerings resultater og implikationer
diskuteret — bade i forhold til den kvantitative kortleegning og den kvalitative evaluering.

Kortlaegning af aktiviteten

Vi skal indledningsvis ggre opmaerksom pa, at opggrelserne i kortlaegningen af antal henvisninger,
antal deltagere og genoptraeningsplaner m.m. skal betragtes med varsomhed, da antallet af henvis-
ninger/deltagere i rehabiliteringsopholdene er forholdsvis begraenset. Det betyder, at sma udsving i
antal kan have forholdsvis stor betydning for de procentvise opggarelser.

Sano’s kapacitet. | perioden 2017-2018 har Sano naet malsaetningen for antal rehabiliteringsophold
og antal parkinsonramte (jf. malsaetningerne 1, 4, 6 og 8 i Bilag 1). Der er i alt blevet afholdt 20
rehabiliteringsophold med 276 parkinsonramte fordelt pa:

= 8 weekendophold med 147 parkinsonramte
= 9 2-ugers rehabiliteringsophold med 96 parkinsonramte
= 3 1-uges opfelgningsophold med 31 parkinsonramte

Hertil kommer 22 hjemmebesag (7 hjemmebesgg i perioden august 2017-december 2017 og 15
hjemmebesgg i 2018).

Til sammenligning var der i perioden 2015-2016 i alt 252 parkinsonramte pa rehabiliteringsophold
fordelt pa:

= 152 parkinsonramte pa weekendophold
= 100 parkinsonramte pa 2-ugers rehabiliteringsophold.

Herudover var der 40 parkinsonramte, der modtog hjemmebesgg.

Samlet set er antallet af parkinsonramte, der har modtaget rehabiliteringsophold i projektperioden
2017-2018 saledes steget med i alt 24 personer sammenlignet med perioden 2015-2016, mens
antallet af parkinsonramte, der har modtaget hjemmebesgag, er reduceret med 18 personer. Stignin-
gen i antal parkinsonramte pa rehabiliteringsophold kan i vid udstreekning forklares med, at der fra
2017 afholdes 1-uges opfalgningsophold, mens en del af reduktionen af hjemmebesgg kan forklares
med, at der kun var 5 maneder i 2017, hvor der blev gennemfart hjemmebesag. Det skal dog be-
maerkes, at antallet af rehabiliteringsophold/antal deltagere i en vis udstreekning er betinget af stor-
relsen af de satspuljemidler, som Parkinsonforeningen far tildelt.

Interessen for et rehabiliteringstilbud har imidlertid oversteget Sano’s kapacitet i forhold til den be-
villigede ramme for antal rehabiliteringsophold og hjemmebesgg/antal parkinsonramte. Ud af de i
alt 650 henviste til rehabiliteringsophold har 47 parkinsonramte (7 % af de henviste) selv foretaget
en afvisning af deres henvisning (inden forundersagelsesdagen). Af de resterende 603 parkinson-
ramte er 51 % blevet afvist af Sano: 10 % er afvist ved forundersggelsen pa grund af eksklusions-
kriterierne (58 af 603 parkinsonramte), mens de gvrige 41 % er afvist efter forundersagelsen, til
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trods for at de har opfyldt alle kriterier for det pageeldende rehabiliteringstilbud (247 af 603 parkin-
sonramte). Grunden til sidstneevnte afvisning er, at den gvre graense for antal deltagere pa de en-
kelte rehabiliteringsophold pa Sano har veeret naet.

| 2015-2016 blev weekendopholdene afholdt pa fem forskellige Scandic Hoteller rundt om i Dan-
mark, mens 2-ugers rehabiliteringsopholdene blev afholdt pa Sano i Skeelskar eller pa Vejlefjord
Rehabilitering. Hovedparten af rehabiliteringsopholdene er i projektperioden 2017-2018 blevet af-
holdt i Skeelskgr, men fra 2019 afholdes alle rehabiliteringsophold, bortset fra weekendopholdene, i
Sano’s afdeling i Skaelskgr, ifglge Sano’s sundhedsfaglige leder bl.a., fordi Sano kan tilbyde de
bedste treeningsfaciliteter der.

| projektperioden 2017-2018 er der ikke foretaget hjemmebesag i Region Nordjylland, hvorvidt det
kan tilskrives en barriere i form af den fysiske afstand til Sano, kan vi ikke vide pa det foreliggende
datagrundlag. Til sammenligning blev alle hjemmebesag foretaget i sjaellandske kommuner i perio-
den 2015-2016.

VIVE kan heller ikke vide pa det foreliggende datagrundlag, om der fremadrettet vil vaere samme
efterspergsel pa rehabiliteringstilbuddene pa Sano.

De henvistes kon og alder. Resultaterne fra kortlaegningen viser, at hovedparten af de henviste
var maend (ca. 57 %), og ca. 60 % af deltagerne var i alderen 65-79 ar. Dette afspejler, at der er
flest maend, som diagnosticeres med Parkinsons sygdom, og at diagnosen som oftest stilles i 60-
65-arsalderen (5). De parkinsonramtes sociogkonomiske baggrund er ikke blevet kortlagt i denne
undersggelse.

Bopalskommune. Nar man ser pa bopaelskommunen for de henviste parkinsonramte, er der en
forholdsvis stor forskel kommunerne imellem. | nogle kommuner er der slet ikke blevet henvist parkin-
sonramte, mens der i andre kommuner har veeret henvist mere end 20 parkinsonramte i Igbet af peri-
oden 2017-2018. Der ses en vis sammenhaeng mellem indbyggerantallet i kommunerne: Tre af de
kommuner, hvorfra der er blevet henvist flest, er blandt de kommuner, der har det hgjeste indbygger-
antal. Hvorvidt forskellen herudover kan tilskrives 1) en tilfeeldighed, 2) at der ikke er tilstraekkelig viden
om rehabiliteringstilbuddet pa Sano blandt de henvisende laeger, 3) at de henvisende laeger finder, at
der er et fuldt og tilstreekkeligt rehabiliteringstilbud pa regionens sygehuse/i kommunerne eller 4) en
anden eller flere samtidige grunde, det kan vi ikke vide pa det foreliggende datagrundlag.

Genoptraningsplaner. Ifalge lovgivningen skal der tilbydes en genoptraeningsplan til patienter, der
har et leegefagligt begrundet behov for genoptraening efter udskrivning fra sygehus. Ifglge oplysnin-
ger fra Sano kan dette vaere relevant i forhold til parkinsonramte i fase 2-3. | hele perioden 2017-
2018 er der blevet udarbejdet i alt 18 genoptraeningsplaner til parkinsonramte, der har deltaget i et
2-ugers rehabiliteringsophold, mens der ikke er udarbejdet genoptraeningsplaner til parkinsonramte,
der har veeret pa et 1-uges opfelgningsophold. Der er saledes udarbejdet en genoptraeningsplan for
knap hver ottende parkinsonramte, der har veeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold. Hvorvidt det
er et adaekvat antal, det kan vi ikke udtale os om pa det foreliggende grundlag, idet genoptraenings-
planer bliver udarbejdet pa et individuelt grundlag og efter tilsagn fra patienten. Lederen af videns-
centeret gor opmeerksom pa, at der er patienter, som ikke gnsker at fa udarbejdet en genoptrae-
ningsplan, selvom de vurderes at have et begrundet behov herfor (antallet er ikke kendt).

Vi har ikke grundlag for at vurdere andet arbejde i form af fx kontakter til eksterne fagpersoner i
forhold til behov og kvaliteten heraf, idet dette ligger uden for denne evaluering.
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Evalueringens kvalitative resultater

Varierende oplevelser af genoptraningsplaners kvalitet. Analysen af de eksterme sundheds-
faglige interessenters perspektiver viser en markant kontrast mellem, hvorvidt de tre kommunale
medarbejdere har oplevet genoptreeningsplanen fra Sano som et brugbart og relevant grundlag for
at understgtte den efterfglgende genoptraening af den parkinsonramte. De to kritiske vurderinger
var rettet mod genoptraeningsplaner, som pa interviewtidspunktet var ca. 1-1,5 ar gamle, mens en
mere positiv vurdering var rettet mod en genoptreeningsplan, der var 1 uge gammel. Kontrasten
mellem de kritiske og den positive vurdering afspejler sandsynligvis, at Sano har arbejdet pa at
udvikle kvaliteten af genoptraeningsplaner i den mellemliggende periode.

Obligatorisk kognitiv screening ved henvisning. | analysen af de sundhedsfaglige interessenters
perspektiver er de interviewede neurologer kritiske over for kravet om, at de skal udfere en kognitiv
screening af alle patienter, far de kan henvises. Ifglge neurologerne er screeningen meget overord-
net og i mange tilfeelde overfladig givet det forhandskendskab, de har til deres patienter. Sano har
imidlertid mattet afvise flere patienter ved forundersggelsen til rehabiliteringsopholdene pa grund af
utilstreekkelige kognitive evner, hvilket kunne indikere relevansen af screeningen. Men omvendt gi-
ver en af neurologerne eksempler pa parkinsonramte, hvor screeningen er blevet gennemfart, og
patienten er blevet henvist, men hvor Sano, ifglge neurologen, efterfalgende har afvist patienten
med henvisning til kognitiv utilstreekkelighed.

Vi kan saledes konstatere, at der er divergerende syn pa og erfaringer med den kognitive screening.
Der kan veere flere mulige forklaringer, der knytter sig hertil, fx:

= at neurologerne ikke har tilstreekkelig forstaelse for, hvilke krav rehabiliteringen pa Sano stiller
til de parkinsonramtes kognitive formaen, herunder Sano’s formal med at kraeve de henviste
screenet med MoCA

= at screeningen giver meget overordnede resultater, som kraever yderligere vurdering og fortolk-
ning

= at Sano’s begraensede udbud af rehabiliteringsophold medfgrer, at kravene til patienternes kog-
nitive formaen bliver hgjere end det, neurologerne anser som passende.

Der kan veere flere mulige forklaringer.

Forholdt kritikken fra de interviewede neurologer oplyser lederen af videnscenteret, at Sano forhol-
der sig pragmatisk til kravet om, at henviserne skal screene med MoCA. Det betyder, at hvis en
henviser modseetter sig at udfare testen/ikke har kompetencerne hertil, kan Sano pa basis af gvrige
tilgaeengelige oplysninger veelge at indkalde den parkinsonramte til en forundersggelse, hvor neuro-
psykologen laver en kognitiv screening.

Overvejelserne om implementering af et screeningsvaerktaj ved henvisning til Sano udsprang ifglge
lederen af videnscenteret af faglige og erfaringsmaessige kriterier, idet man pa Sano oplevede, at et
stigende antal patienter ved forundersggelsen blev identificeret med demens, hvorfor de matte af-
vises. Det blev derfor besluttet, at screeningsinstrumentet MoCA skal benyttes af den henvisende
lzege forud for forundersggelsen, fremfor at testen er en del af forundersggelsen (23). Lederen af
videnscenteret peger herudover p4, at Sano har et gnske om at undga:

= at nogle parkinsonramte ma rejse langt til en forundersggelse for sa at fa en afvisning

= at de parkinsonramte skal gennemga den psykiske belastning, det er at blive afvist ved forun-
dersggelsen

= at Sano’s team skal gennemga den psykiske belastning, der er forbundet med at afvise menne-
sker med store behov, som Sano’s rehabiliteringstilbud ikke kan imgdekomme.

55



Endelig oplyser lederen af videnscenteret, at Sano havde overvejelser om, hvorvidt henviserne
skulle benytte testen Mini Mental State Examination (MMSE) (37), som er langt den mest udbredte
kognitive test, der kan anvendes ved basal udredning for demens (38), mens MoCA er udviklet med
henblik pa afdeekning af mild kognitiv svaekkelse ('mild cognitive impairment’) (39). Ifglge lederen af
videnscenteret er MMSE imidlertid ikke sensitiv nok til at give Sano det lidt klarere billede af de
parkinsonramte, som de har behov for pa Sano. VIVE skal dog pege pa, at omend MoCA, der er
udviklet i Canada, er oversat til dansk, sa foreligger der endnu ingen dansk validering (38).

Om de henvisende lzegers screening med MoCA kan reducere antallet af parkinsonramte, der bliver
afvist ved forundersagelsen, kan ikke vurderes pa nuvaerende tidspunkt. VIVE kan heller ikke afgere
pa det foreliggende grundlag, om det er omkostningseffektivt, at de henvisende laeger foretager
screeningen af de parkinsonramte forud for henvisning til rehabilitering pa Sano, fremfor at testen
er en del af forundersggelsen. VIVE kan derfor ikke pa det foreliggende grundlag afggre, hvorvidt
den obligatoriske kognitive screening bgr fastholdes.

Akkumulering af viden og data pa baggrund af Sano’s patienter. Analysen af de sundhedsfag-
lige interessenters perspektiver samt en vurdering fra den sundhedsfaglige chef pa Sano indikerer
samlet set, at det er de mest velstillede, veluddannede og selvhjulpne parkinsonramte, der kommer
pa et rehabiliteringsophold pa Sano. For sa vidt at dette er tilfeeldet??, er det vaerd at overveje, hvilken
betydning det har fremadrettet for de data og den viden, der over tid vil blive akkumuleret i videns-
centeret og 'SanoBasen’. Hvis data i 'SanoBasen’ alene genereres pa baggrund af de mest velstil-
lede, veluddannede og selvhjulpne parkinsonramte, vil fremtidig forskning baseret pa 'SanoBasen’
rumme en empirisk begreensning. 'SanoBasen’ og videnscenteret rummer uanfeegtet et unikt og
vigtigt potentiale i forhold til at genere viden og facilitere forskning inden for parkinsonrehabilitering.
Pa ovennaevnte baggrund vil VIVE blot opfordre til en kritisk opmaerksomhed pa, hvordan data- og
vidensgrundlaget i videnscenteret fremadrettet formes og begreenses af det relativt lille udsnit af
parkinsonramte, som kommer pa rehabiliteringsophold pa Sano.

5.2 Konklusion

Sano har i projektperioden 2017-2018 faet samlet og implementeret fire rehabiliteringstilbud i sin
organisation:

= Weekendophold til parkinsonramte i fase 1

= 2-ugers rehabiliteringsophold

= Nyudviklet 1-uges opfglgningsophold til parkinsonramte i fase 2-3
= Hjemmebesgag til parkinsonramte i fase 4.

Antallet af henviste til et af de fire rehabiliteringstilbud pa Sano (i alt 650 i perioden 2017-2018) har
oversteget det antal parkinsonramte, som Sano har kunnet efterkomme inden for rammerne af sats-
puljemidlerne. | perioden 2017-2018 har Sano gennemfgrt 20 rehabiliteringsophold med deltagelse
af i alt 274 parkinsonramte og 210 pargrende foruden hjemmebesgg hos 22 parkinsonramte.

Parkinsonforeningen vurderer, at malsaetningerne for rehabiliteringstilbouddene i projektperioden
2017-2018 er opfyldt, bortset fra antallet af pargrende, hvor der er en mindre afvigelse. Parkinson-
foreningen kan dog have overvurderet andelen af parkinsonramte, der fortsat fglger traeningsplanen
6 maneder efter et rehabiliteringsophold henholdsvis er fastholdt pa arbejdsmarkedet 1 ar efter del-
tagelse i et weekendophold pa Sano, saledes at malseetningerne herfor ikke er opfyldt. Det fremgar

28 VIVE har ikke kortlagt den socioskonomiske baggrund for parkinsonramte, der er blevet visiteret til et rehabiliteringsophold.
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af konservative beregninger (et worst case scenarie), hvor alle parkinsonramte, der har veeret pa et
rehabiliteringsophold, indgar i beregningerne, og hvor det antages, at de personer, der ikke har
besvaret opkaldet fra Sano, ikke fastholder traeningsplanen/ikke fortsat er pa arbejdsmarkedet.

Det samlede rehabiliteringstilbud har i henhold til interviewpersonerne veeret en fordel i forhold til at
styrke kompetence- og kvalitetsudvikling pa Sano, skabe internt samspil mellem klinisk praksis og
videnscenter og give bedre muligheder for samspil med eksterne interessenter. Der er etableret et
miljg med intern sparring og supervision med henblik pa at udvikle og forbedre rehabiliteringen af
de parkinsonramte pa Sano. Videnscenterets fysiske placering pa treeningscenteret i Skaelsker er
sggt udnyttet gennem en fastlagt og tvaergdende mgdeaktivitet. Dette har bl.a. resulteret i en proto-
kol for rehabilitering af parkinsonramte pa Sano, der bade er erfarings- og forskningsbaseret.

Analysen har ikke identificeret nogen ulemper ved det samlede rehabiliteringstilbud eller etablerin-
gen af videnscenteret. Det skal dog bemeerkes, at analyserne er baseret pa relativt fa interviewper-
soner, at Parkinsonforeningen har staet for rekrutteringen — dog pa basis af relevanskriterier udstuk-
ket af VIVE — og dernaest, at hverken de interviewede parkinsonramte, de praktiserende fysiotera-
peuter eller de kommunale fagpersoner har erfaringsmaessigt grundlag for at sammenligne rehabi-
literingstilbuddene, for og efter de blev samlet pd Sano. Endelig skal det bemaerkes, at vi fx ikke har
interviewet ledere og medarbejdere fra Vejlefjord Rehabilitering, hvorfra nogle af 2-ugers rehabilite-
ringsopholdene er fiernet i forbindelse med satspuljeprojektet.

Videnscenteret

Videnscenteret har i indevaerende projektperiode taget en raekke initiativer i forhold til at fa etableret
samarbejder med neurologiske afdelinger i Danmark samt nationale forskningsinstitutioner. Det har
ifolge lederen af videnscenteret resulteret i en samarbejdsaftale med Bispebjerg Hospital om vali-
dering af et screeningvaerktgj samt et samarbejde med DEFACTUM om et ph.d.-projekt. Der er
herudover kommet en raekke interessetilkendegivelser fra forskellige forskningsmiljger i forhold til
fremadrettet at ggre brug af SanoBasen.

Udviklingen af SanoBasen er ifglge lederen af videnscenteret naet sa langt, at den pilot-testes i
forbindelse med de rehabiliteringsforlgb, der afvikles i efteraret 2019. Der er udviklet traeningsavel-
ser malrettet parkinsonramte, men disse er ifglge lederen af videnscenteret endnu ikke en integreret
del af appen MitSano (maj 2019), som fremadrettet skal udvikles eksternt.

Sano’s arbejde med det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenterets fokus pa opkvalificering i
kommunerne har, ifglge lederen af videnscenteret, foranlediget, at Sano er i proces med systematisk
at kortlaegge relevante kommunale kontaktflader og institutioner med henblik pa at styrke grundlaget
for Sano’s samspil med kommunerne, hvad enten det handler om at finde de mest relevante mod-
tagere af genoptraeningsplaner eller relevante modtagere af Sano’s kursustilbud om faglig opkvali-
ficering af kommunale medarbejdere i forhold til rehabilitering af parkinsonramte.

VIVE vurderer, at Parkinsonforeningens malsaetninger for videnscenteret i projektperioden 2017-
2018 er opfyldt.

5.3 Handlingsanvisninger

VIVE har pa baggrund af den samlede evaluering udarbejdet en reekke handlingsanvisninger til brug
for Sano og Parkinsonforeningen i det videre projektforlab, hvor der med fordel fortsat kan arbejdes
pa at styrke samarbejdet mellem rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret — samt at viderefare
arbejdet med de initiativer, der allerede er sat i gang. Anvisningerne er kategoriseret i organisations-
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og kompetenceudvikling, samarbejde og ekstern kommunikation og praktiske foranstaltninger.
Reekkefglgen af handlingsanvisningerne er ikke udtryk for en prioritering.

Organisations- og kompetenceudvikling, samarbejde og ekstern kommunikation

Taettere samarbejde mellem Parkinsonforeningen og Sano. VIVE foreslar, at Parkinsonforenin-
gen og Sano fortsaetter kursen mod et taettere samarbejde, hvor parterne udnytter hinandens viden
til at udvikle rehabiliteringstilbuddene og saette mal for videnscenterets fremadrettede virke. Det er
seerligt videnscenteret, som ger et sddant teettere samarbejde oplagt. Med et taettere samarbejde
har parterne mulighed for at opna en synergieffekt mellem videnscenterets udviklingsfunktion inden
for parkinsonrehabilitering og Parkinsonforeningens bredere kontaktflade til landets parkinsonramte.

Fortszet organisations- og kompetenceudviklingen. VIVE anbefaler Sano, at arbejdet med at
styrke det faglige miljg for rehabilitering af parkinsonramte, der er udviklet i forbindelse med det
samlede rehabiliteringstilbud, fastholdes, og at der fortsat arbejdes kontinuerligt med kompetence-
og kvalitetsudvikling. Her er det vaesentligt ogsa at sikre det fortsatte samspil mellem videnscenteret
0g Sano’s parkinsonteam, der rehabiliterer parkinsonramte.

Information om rehabiliteringstilbuddene til de sundhedsfaglige kredse. Analysen af de sund-
hedsfaglige interessenters perspektiver peger pa, at isaer praktiserende fysioterapeuter har et mang-
lende kendskab til Sano’s rehabiliteringstilbud for parkinsonramte. VIVE foreslar pa den baggrund, at
Parkinsonforeningen og Sano fx via artikler i relevante sundhedsfaglige blade gar en indsats for at
orientere om Sano’s rehabiliteringstilbud, herunder at de parkinsonramte fra Sano udskrives med en
traeningsplan, som de opfordres til at dele med deres fysioterapeut. Derudover kan Sano’s hjemme-
side eventuelt udvides med en side, der eksplicit henvender sig til privatpraktiserende fysioterapeuter.

Samtidig foreslar VIVE, at Parkinsonforeningen og Sano mere tydeligt formidler rehabiliteringstil-
buddenes malgruppe til de henvisende laeger/neurologer samt brugen af og formalet med MoCa,
saledes at Sano’s forventning til de parkinsonramtes kognitive formaen fremgar mere eksplicit af
diverse informationsmaterialer pa eksempelvis Sano’s hjemmeside eller via artikler i Dagens Medi-
cin/Ugeskrift for Laeger.

Praktiske foranstaltninger

Henvisninger. VIVE foreslar, at Sano falger op pa, om de henvisende laegers screening med MoCA
ved henvisning til et rehabiliteringstilbud pa Sano reducerer antallet og andelen af henviste parkin-
sonramte, der ungdigt rejser til en forundersggelse, fordi de ikke opfylder kriterierne for visitation.
Hvis dette ikke synes at veere tilfeeldet, sa foreslar VIVE, at Sano genovervejer, om denne praksis
skal benyttes fremadrettet.

Forundersagelser. VIVE foreslar, at Sano overvejer at tilpasse antallet af forunders@gelser til den
faktiske rehabiliteringskapacitet pa Sano, saledes at andelen af parkinsonramte, der bliver afvist,
fordi loftet for projektets gvre bevillingsramme er naet, minimeres.

De interviewede patienter understreger, at de gerne rejser langt for et rehabiliteringsophold, men
den ene patient supplerer, at det forholder sig anderledes med forundersggelserne, som ikke ngd-
vendigvis udlgser et ophold. Fra dette specifikke patientperspektiv er det derfor attraktivt, hvis rej-
seafstanden til forundersegelse kan mindskes. Dette kunne ggres ved ogsa at tilbyde forundersa-
gelser pa Sano’s matrikler i Aarhus og/eller Middelfart. VIVE foreslar, at Sano ser naermere pa ge-
vinsterne ved denne lgsning, og hvad den eventuelt vil have af omkostninger og organisatoriske
konsekvenser.
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SanoBasen. Forsknings- og kvalitetsdatabasen SanoBasen har — som den eneste af slagsen i
Danmark - et seerligt potentiale i forhold til at facilitere forskning og generere viden. VIVE opfordrer
derfor Sano til at fortsaette arbejdet med at pilot-teste og bruge databasen som planlagt. Med henblik
pa at fa skabt opmaerksomhed om databasen foreslar VIVE, at der indrykkes en artikel i et relevant
forskningsorienteret tidsskrift eller magasin, der beskriver de farste erfaringer med databasen, nar
de er gjort.

MitSano. Appen MitSano er en tidsvarende Igsning i forhold til at give patienterne let adgang til
treeningsmateriale og til at facilitere kommunikation patienter og behandlere imellem. VIVE opfordrer
derfor til, at Sano fortseetter udviklingen samt fglger op pa, at appen bliver driftet som planlagt trods
de tekniske udfordringer, der har vist sig i forbindelse med implementeringen af de nye traeningsvi-
deoer, der er malrettet parkinsonramte.

Traeningsplan til fysioterapeuter. Sano’s parkinsonteam har allerede fokus pa at fortaelle patien-
terne, der modtager vederlagsfri fysioterapi, at de skal vise traeningsplanen fra Sano til deres fysio-
terapeut. Et lavpraktisk forslag til at stette yderligere op om dette er at give patienterne to traenings-
planer, hvoraf den ene er til fysioterapeuten. Som supplement hertil kan Sano evt. undersgge mu-
ligheden for, at treeningsplanen laegges pa Sundhed.dk, forudsat at den parkinsonramte giver tilla-
delse hertil. Hvis dette er muligt, vil alle kunne tilga treeningsplanen, forudsat at den parkinsonramte
accepterer dette.
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Bilag 1 Parkinsonforeningens opfglgning pa mal-
saetninger for rehabiliteringstilbuddene og
videnscenteret

Dette bilag omfatter Parkinsonforeningens opfelgning pa malsaetningerne, der er opstillet for reha-
biliteringstilbuddene og videnscenteret i forbindelse med Parkinsonforeningens ansggning om sats-
pulijemidler.

Datagrundlag og metoder

For de 2 fagrste ar af projektperioden (2017 og 2018) er der formuleret i alt ni malsaetninger for
rehabiliteringstilbuddene og fem for videnscenteret.

Malszetninger for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret

Fire malseetninger vedrgrer antal afholdte kurser/ophold og hjemmebesgg samt antal deltagere
(malsaetningerne 1, 4, 6 og 8). Fem malsaetninger vedrerer traeningsplaner (malsaetningerne 3, 5 og
7), arbejdsmarkedstilknytning (malseetning 2) og andelen af parkinsonramte, der fortsat er bosid-
dende i eget hjem (méalsaetning 9).

De fem malsaetninger vedrarer:

= Beskrivelse af samarbejdet med neurologiske afdelinger og universiteter
= Indsamling af data fra rehabiliteringsforlgb i SanoBasen til forskningsformal
= Udvikling af MitSano (app) til understattelse af parkinsonramte

= Beskrivelse/evaluering af uddannelsesforlgb for kommunale medarbejdere henholdsvis ved ind-
samling og formidling af viden om rehabiliteringsforlgb til fagprofessionelle.

Indsamling af data

Sano har telefonisk forsggt at kontakte alle parkinsonramte, der har veeret visiteret til et rehabilite-
ringstilbud. Der er foretaget op til tre opringninger. Alle deltagere er blevet spurgt, om de 6 maneder
efter kurset/rehabiliteringsopholdet fortsat felger traeningsplanen, som de fik udleveret ved ophol-
dets afslutning. Parkinsonramte, der inden deltagelsen i et weekendkursus (omtales i VIVEs evalu-
ering som weekendophold) var i arbejde, er blevet spurgt, om de stadig er pa arbejdsmarkedet 1 ar
efter kurset. Endelig er de parkinsonramte, der har modtaget hjemmesgg, blevet spurgt om, hvorvidt
de fortsat er bosat i eget hjem 6 maneder efter hjemmebesag.

Fysioterapeuter har foretaget opringningen til parkinsonramte deltagere, der har vaeret pa weekend-
ophold. Social- og sundhedsassistenter, der har vaeret med under rehabiliteringsopholdene, har rin-
get til de parkinsonramte, der har veeret pa 2-ugers ophold/opfglgningsophold. Sygeplejersker, der
har foretaget hjemmebesag, har kontaktet de parkinsonramte, der modtog hjemmebesgag.

Viden om i hvilket omfang og hvordan malsaetningerne for videnscenteret er naet, er formidlet fra
lederen af videnscenteret til projektlederen i Parkinsonforeningen i et arligt skriftligt dokument.

Databearbejdning

Der er foretaget en opteelling af antal afholdte kurser, antal rehabiliteringsophold og hjemmebesgag
samt deltagerantal (parkinsonramte og pargrende). Der er herudover foretaget en beregning af de
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procentvise andele, der opfylder de specificerede malsaetninger for traening, arbejdsmarkedstilknyt-
ning og parkinsonramte bosiddende i eget hjem. | beregningen indgar parkinsonramte, der har be-
svaret telefonopkaldene.

Resultater

Opfelgning pa malsaetninger for rehabiliteringstilbuddene

Weekendkurser

Malsaetning 1 — Der leegges op til at afvikle fire arlige weekendkurser for i alt 70 parkinsonramte og
70 pérgrende. Denne malsaetning er stort set opfyldt. Der har veeret afholdt fire weekendkurser i
2017 med 71 parkinsonramte og 59 pargrende. | 2018 har der veeret afholdt fire weekendkurser
med 76 parkinsonramte og 71 pargrende. Samlet set har der vaeret 147 parkinsonramte og 130
pargrende pa weekendkursus.

Malsaetning 2 — 80 % af parkinsonramte péa et weekendkursus, som er i et arbejde inden kurset —
enten fuldtid, pa deltid eller i fleksjob — skal vaere fastholdt pa arbejdsmarkedet efter 1 ar. Malsaet-
ningen er opfyldt: 31 af de 38 adspurgte parkinsonramte har fastholdt arbejdsmarkedstilknytningen
efter 1 ar, hvilket svarer til 82 %. Der var i alt 45 parkinsonramte, der inden kurset var pa arbejds-
markedet, heraf var det ikke muligt at fa kontakt til seks parkinsonramte deltagere, og én var gaet
pa pension 1 ar efter kurset.

Malsaetning 3 — 80 % af de parkinsonramte, der har veeret pa et weekendkursus, skal fastholde
traeningen efter 6 maneder, hvilket méles ved, at de falger den traeningsplan, som de far udleveret
ved kursets afslutning. Malsaetningen er opfyldt: 112 af 118 adspurgte parkinsonramte oplyser ved
opfelgningen 6 maneder efter weekendkurset, at de har traenet som aftalt ifelge traeningsplanen,
hvilket svarer til 95 %. Der var 21 deltagere, som ikke kunne kontaktes, og én, som ikke gnskede at
besvare Sano’s henvendelse.

2-ugers ophold

Malsaetning 4 — Der Izegges op til at afvikle fire arlige rehabiliteringsforlgb for i alt 48 parkinsonramte
og deres pargrende. Malsaetningen er opfyldt. Der har veeret afholdt fire 2-ugers rehabiliteringsop-
hold i 2017 med 47 parkinsonramte og 40 pargrende, og i 2018 blev der afholdt fem 2-ugers ophold
med 49 parkinsonramte og 40 pargrende. En parkinsonramt blev afvist pa den farste dag pa ophold i
2017, da personen var for darlig. Der blev derfor oprettet en ekstra plads pa det fgrste rehabiliterings-
ophold i 2018. Samlet set har der veeret 96 parkinsonramte og 80 paregrende pa weekendkursus.

Malsaetning 5 — 80 % af de parkinsonramte, der har veeret pa et 2-ugers ophold, skal fastholde
treeningen efter 6 maneder, hvilket méles ved, at de falger den traeningsplan, som de far udleveret
ved kursets afslutning. Malsaetningen er opfyldt: 74 af de 84 adspurgte parkinsonramte oplyser ved
opfalgningen 6 maneder efter rehabiliteringsopholdet, at de har fulgt treeningsplanen, hvilket svarer
til 88 %. Der var 12 parkinsonramte deltagere, som ikke kunne kontaktes, en, som ikke gnskede at
besvare Sano’s henvendelse, og en parkinsonramt, som blev ekskluderet af opggrelsen, fordi op-
holdet ikke blev gennemfart.

Opfelgningsforleb

Malsaetning 6 — Der leegges op til at afvikle 1-2 arlige opfalgningsforlab for i alt 12-24 parkinson-
ramte. Malsaetningen er opfyldt. Der har vaeret afholdt to opfalgningsforlgb for 23 parkinsonramte i
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2017. 1 2018 har der veeret afholdt ét opfglgningsforlgb for 10 parkinsonramte. Samlet set har der
veeret 33 parkinsonramte pa en uges opfalgningsforlgb.

Malsaetning 7 — 80 % af parkinsonramte pa et opfalgningsforlab skal fastholde traeningen efter 6
maneder, hvilket males ved, at de falger den treeningsplan, som de far udleveret ved kursets afslut-
ning. Malseetningen er opfyldt: 25 af de 28 adspurgte parkinsonramte oplyser ved opfglgningen 6
maneder efter rehabiliteringsopholdet, at de har treenet som aftalt ifelge traeningsplanen, hvilket
svarer til 89 %. Der var fem deltagere, der ikke kunne kontaktes.

Hjemmebesgag

Malsaetning 8 — Der Iaegges op til at afvikle 15 hiemmebesgg pr. ar— dog vil der i 2017 blive afviklet
7 hjiemmebesgg, da henvisningsperioden farst begynder 1. august. Malsaetningen er opfyldt. Der er
blevet gennemfart 7 hjemmebesag i 2017 og 15 hjemmebesag i 2018. Samlet set har der veeret
gennemfart 22 hjiemmebesag.

Malsaetning 9 — Hovedparten af de parkinsonramte i den sene fase skal fastholdes i eget hjem efter
6 méaneder og dermed udskyde tidspunktet for plejehjem. Malszetningen er opfyldt: 20 af de 20 ad-
spurgte patienter var fortsat bosiddende i eget hjem 6 maneder efter hjemmebesag, hvilket svarer
til 100 %. To patienter dede, inden der var gaet 6 maneder, og er derfor ikke talt med.

Opfalgning pa malsaetninger for videnscenteret

Malsaetning 10 — En beskrivelse af samarbejdet med neurologiske afdelinger og universiteter i ind-
og udland, herunder overvage og papege relevante forskningsbehov og initiere disse. Malsaetningen
er opfyldt.

Videnscenteret har i 2017 og 2018 Igbende veeret i dialog med neurologiske afdelinger pa Sjaellands
Universitetshospital og Bispebjerg Hospital. | udgangen af 2018 blev der udarbejdet et nyhedsbrev
til landets neurologer, der indeholdt informationer om rehabiliteringstilbuddet og ny henvisningsprak-
sis for fase 2-3 og opfelgningsforlgb.2®

| 2018 blev neurolog Karen Jstergaard tilknyttet Sano’s rehabiliteringsophold, hvilket har gget mu-
lighederne for inddragelse af neurologiske kompetencer i forhold til indhentning af data, henvis-
ningsprocedurer, forskningsseminar m.m. Karen Jstergaard og Kristian Winge (neurolog og tidli-
gere styregruppeformand) var begge i 2018 med til at kvalificere arbejdsopgaverne i videnscenteret.

| et samarbejde med en arbejdsgruppe under projektets styregruppe planlagde videnscenteret i
2018 et forskningsseminar om rehabilitering ved Parkinsons sygdom. Dette seminar blev afholdt
den 5. april 2019 med deltagelse af bade nationale og internationale ressourcepersoner inden for
rehabiliteringsforskning og Parkinsons sygdom.

Videnscenteret har i de fagrste 2 ar prioriteret at indga i netvaerks- og samarbejdsmader samt nationale
konferenceaktiviteter. Dette har resulteret i mader med fx DEFACTUM, Region Midtjylland og Det
Sundhedsvidenskabelige Fakultet ved SDU med fokus pa muligheder for tilknytning af ph.d.- og kan-
didatstuderende og pa muligheden for samskabelse af forskningsaktiviteter. Der har herudover vaeret
deltaget i Danske Fysioterapeuters kursus om parkinson, Rehabiliteringsforum Danmarks arlige, nati-
onale konference, professortiltraedelser inden for rehabiliteringsfeltet og et nordisk parkinsonmgade.

| 2018 indgik Sano en samarbejdsaftale med projekt- og udviklingskonsulent Merete Tonnesen,
mag.art. i etnografi og socialantropologi, DEFACTUM, om et ph.d.-projekt. Merete Tonnesen skal

29| 2019 har videnscenteret indledt et samarbejde med Bispebjerg Hospital med henblik pa validering af en dansk udgave af det
kliniske vurderingsredskab Unified Parkinson's Disease Rating Scale (UPDRS).
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undersgge patienters mal, hab og dilemmaer gennem et rehabiliteringsforlgb blandt mennesker, der
har Parkinsons sygdom/reumatologiske sygdomme.

1 2018 indgik videnscenteret et universiteert samarbejde med REHPA, Videncenter for Rehabilitering
og Palliation, hvor lederen af videnscenteret er ansat som forskningsassistent (7 timer/uge) med
forskningsopgaver inden for neurodegenerative sygdomme som fx Parkinsons sygdom. Dette giver
Sano adgang til bl.a. forskningslitteratur og sparring med erfarne forskere.

Samlet set har ovenstdende bidraget med national og international netveerksdannelse, der pa sigt
kan styrke videnscenterets arbejde.

Malsaetning 11 — Indsamling af data om parkinsonramtes rehabiliteringsforlgb i SanoBasen med hen-
blik pé forskningsprojekter og videreudvikling af rehabiliteringstilbuddene. Malsaetningen er opfyldt.

| 2018 indledte videnscenteret et samarbejde med aktgren, der udvikler den digitale platform, der
udger SanoBasen. Videnscenteret har i samarbejde med aktegren varetaget en lang raskke opgaver
i labet af 2018, bl.a. valideret alle spagrgeskemaer, der er lagt ind i databasen, og haft dialog med
fagpersoner om spgrgsmal, der relaterer til co-morbiditet. Endelig er databasen blevet stremlignet i
forhold til data fra Sano’s reumatologiske patienter, hvilket fx muligger studier pa tvaers af de to
patientgrupper.3°

| 2018 afsluttede styregruppen sine draftelser af, hvilke data (spergeskemabesvarelser, testresulta-
ter mv.) Sano fremadrettet skal indsamle fra parkinsonramte, der har deltaget i et 2-ugers rehabili-
teringsophold/opfelgningsophold (patienter i fase 2-3). Sidelebende hermed indsamlede Sano data
fra en raekke fysiske test og livskvalitetsmal (for perioden 2017 og 2018), som efterfglgende er over-
fart til SanoBasen.

Malsaetning 12 — Udvikling af MitSano (app), som kan understatte den parkinsonramte i at fastholde
dels den fysiske treening, dels mestringen af sin situation. Malsaetningen er opfyldt.

| 2017 blev der nedsat en arbejdsgruppe med sundhedsfagligt personale pa rehabiliteringstilbud-
dene, som skulle identificere det materiale, der skal vaere tilgaengeligt pa MitSano, sa det er i over-
ensstemmelse med forlgbenes indhold.

Enkelte parkinsonramte blev i 2017 tildelt adgang til evelsesprogrammer fra MitSano, der rummer
gvelser, der gar pa tveers af patientgrupper. Primo 2018 blev der udarbejdet et videomateriale, der
specifikt er malrettet parkinsonramte, men udfordringer med udvikleren af appen betgd, at de spe-
cifikke gvelser for parkinsonramte ikke kunne tilfgjes til den eksisterende app i 2018.31

Pa et styregruppemade i 2018 blev det besluttet, at udviklingen af MitSano fremadrettet ikke skulle
ligge i videnscenteret, da denne opgave er for tidskraevende i forhold til anseettelsesrammen.

Malsaetning 13 — En beskrivelse af omfanget, indholdet og effekten af uddannelsesforlgb for kom-
munale medarbejdere. Malseetningen er opfyldt.

Parkinsonforeningen udbgd et uddannelsesforlgb i foraret 2017, hvor 19 kommunale medarbejdere
deltog. Deltagerne var meget tilfredse med kurset og oplevede, at indholdet var meget relevant og
brugbart for deres videre praksis jf. evalueringen af Center for Sund Aldring, Kebenhavns Universitet

30 SanoBasen var i fuld drift primo 2019.
31 Dette blev muligt i 2019, hvor der i mellemtiden ogsa blev udviklet en ny funktionalitet til optagelse af individuelle videosekvenser
i forhold til den enkeltes behov.
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(40). Der blev i 2017-2018 forsggt udbudt flere uddannelsesforlgb, som blev aflyst p4 grund af for
fa deltagere.

Parkinsonforeningen og videnscenteret har arbejdet videre med formen og indholdet pa en uddan-
nelse om Parkinsons sygdom for kommunale medarbejdere. P4 baggrund heraf afholdt Parkinson-
foreningen et 1-dags grundkursus for 15 kommunale sundhedspersoner i 2018 og solgte kursusfor-
lgbet til to kommuner til afholdelse i 2019.

Videnscenteret oprettede i 2018 en radgivende gruppe (advisory board) af repraesentanter fra det
kommunale sundhedsomrade. Repraesentanterne er henholdsvis ledere, udviklingsmedarbejdere
og rehabiliteringspersonale fra kommuner landet over.32 Herudover blev der i 2018 arbejdet pa ud-
viklingen af et kursuskatalog for bade mennesker med parkinson og sundhedsprofessionelle.

Videnscenteret har i 2017 og 2018 forsagt at skabe et forum for netvaerksdannelse for kommunale
medarbejdere, men det har vaeret vanskeligt grundet forskellige muligheder og interesser.33

Malsaetning 14 — Indsamling og formidling af viden om rehabilitering til fagprofessionelle péa alle
niveauer og pa tveers af sektorer, fx kommuner, neurologiske afdelinger, privatpraktiserende neuro-
loger og universiteter. Malsaetningen er opfyldt.

Sano har faet udarbejdet en hjemmeside malrettet Parkinsons sygdom: https://Sanocenter.dk/par-
kinson. P& hjemmesiden er de forskellige rehabiliteringstilbud beskrevet. Herudover er der en profil
af videnscenteret, der henvender sig til fagprofessionelle pa alle niveauer. Eksempelvis er der link
til de mest relevante nationale rapporter om rehabilitering ved Parkinsons sygdom.34

I 2018 har lederen af videnscenteret i samarbejde med parkinsonteamet pa Sano afholdt oplaeg om
rehabilitering i lokale parkinsonklubber og ved parkinsonskolen i Middelfart. Der er ligeledes gjort
tiltag til afholdelse af fyraftensmader for privatpraktiserende fysioterapeuter i et samarbejde med
Dansk selskab for Neurologisk Fysioterapi. Dette har dog ikke baret frugt, men erfaringer og ideer
fra dette udviklingsarbejde baeres med ind i den videre udvikling af fremtidige uddannelsestilbud.

32 Gruppen madtes farste gang i 2019, hvor de netop dreftede uddannelse og vidensdeling.

33| januar 2019 madtes rehabiliteringspersonale fra henholdsvis Odense og Slagelse Kommuner pa Sano for at drgfte, hvad det er
realistisk at stile efter i et netvaerk om Parkinsons sygdom, sa der arbejdes videre med problemstillingen.

3412019 bliver der foretaget en analyse af brugerne af hjemmesiden, og forskellige interessenter vil evaluere indholdet.
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Bilag2  Datagrundlag og metoder

Deskriptive beskrivelser og kortlaegning af aktiviteten

Beskrivelsen af rehabiliteringstilbuddene til parkinsonramte og deres pargrende er beskrevet
deskriptivt, som de fremstod ultimo 2018/primo 2019. Beskrivelsen er baseret pa: skriftligt materiale
fra og mundtlig kommunikation med Parkinsonforeningen og lederen af videnscenteret samt viden
fra tidligere evalueringer udarbejdet af KORA (1-3).

De fire rehabiliteringstilbud er beskrevet efter samme skabelon:

= Malgruppe og vilkar (for deltagelse)

= Henvisning og visitation

= Formal med rehabiliteringen

= Rehabiliteringstilbuddets form og indhold
= Fastholdelse og opfelgning.

Beskrivelsen af videnscenteret er baseret pa information fra Sano’s hjemmeside og interview af
lederen af videnscenteret.

Kortlaegningen af aktiviteten er baseret pa deskriptive, statistiske data af rehabiliteringstilbuddet,
der er specificeret af VIVE og leveret af Sano. Kortlaegningen omfatter folgende opggarelser:

= Antal rehabiliteringstilbud fordelt pa ar og sted
= Antal henvisninger fordelt pa type rehabiliteringstilbud og ar henholdsvis:
— henvisere (speciallaeger, lzeger pa sygehus, alment praktiserende laeger)
— kan péa de henviste
— aldersgrupper for de henviste (50 ar eller yngre; 50-54-arige, 55-59-arige ... 75-79-arige,
80+-arige)
— bopeelsregioner, som de parkinsonramte er bosiddende i ved henvisningen
— bopeelskommuner, som de parkinsonramte er bosiddende i ved henvisningen
= Antal afvisninger og grunde hertil fordelt pa rehabiliteringstilbud

= Antal parkinsonramte og parkinsonramte, der har deltaget i et rehabiliteringstilbud, fordelt pa
rehabiliteringstilbud, ar og sted

= Antal udarbejdede genoptreeningsplaner fordelt pa rehabiliteringstilbud og ar

= Antal kontakter, som parkinsonteamet har foretaget i forbindelse med parkinsonramtes rehabi-
literingsophold pa Sano, fordelt pa rehabiliteringsophold, ar og fagperson (eksklusive eventuelle
kontakter i forbindelse med fremsendelse af genoptraeningsplaner og epikriser til den parkin-
sonramtes alment praktiserende laege)

= Kortlaegning af hjemmebesgag i forhold til, hvilke kommuner Sano har foretaget hjemmebesag i
samarbejde med en kommunal medarbejder. Herudover er der foretaget en overordnet sam-
menfatning af den type indsatser, hjemmebesggene har resulteret i.

Opfelgning af malsaetninger for rehabiliteringstilbuddene og videnscenteret, der er opstillet i
forbindelse med Parkinsonforeningens ansggning om satspuljemidler, er baseret pa interview af
den sundhedsfaglige chef pa Sano, lederen af videnscenteret, foruden Parkinsonforeningens op-
felgning af malsaetningerne (jf. Bilag 1).
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Interview

Her praesenteres de vaesentligste metodiske aspekter ved de interviews, der indgar i analyserne af
det samlede rehabiliteringstilbud pa Sano samt analysen af brugernes og de sundhedsfaglige inte-
ressenters perspektiver herpa. De fglgende afsnit preesenterer for hver af disse analyser informan-
terne samt form og indhold pa interviewene.

Alle interviews er gennemfart som semistrukturerede interviews med udgangspunkt i en pa forhand
udarbejdet interviewguide.3® Interviewguiderne er sendt til informanterne forud for interviewene, sa-
ledes at informanterne var informeret om undersggelsens interesseomrader og havde mulighed for
at forberede sig inden interviewet. Andre betragtninger og tematikker, som opstod undervejs i inter-
viewet, blev inddraget.

Alle interviews er optaget pa diktafon efter tilsagn fra informanterne. De er senere gennemlyttet og
kondenseret i centrale fund.

Interviews til analyse af implementering af det samlede rehabiliteringstilbud

Analysen baserer sig pa interviews med fglgende tre personer:

= Den sundhedsfaglige chef pa Sano, der har ansvar for rehabiliteringstilbuddene pa Sano
= Lederen af videnscenteret, der har ansvar for arbejdet med videnscenterets opgaver
= Projektlederen i Parkinsonforeningen.

Interviewene med den sundhedsfaglige chef og lederen af videnscenteret har vaeret dybdegaende,
individuelle interviews. Interviewene, er blevet gennemfart i maj 2019 og har haft en varighed pa
1,5-2 timer. De to interviews (med den sundhedsfaglige chef p4 Sano henholdsvis lederen af vi-
denscenteret) blev foretaget i forbindelse med et besgg med rundvisning pa Sano’s genoptreenings-
center i Skeelskar. Interviewet med projektlederen i Parkinsonforeningen er gennemfgrt som et te-
lefoninterview i juni 2019 med en varighed pa ca. 1 time.

Temaer i interviewene

Interviewet med den sundhedsfaglige chef har overordnet set fokuseret pa:

= Samarbejdet med Parkinsonforeningen, og hvordan det har udviklet sig

= De interne forandringsprocesser pa Sano, som har veeret forbundet med at samle alle rehabili-
teringstilbuddene i Sano, herunder i forhold til kompetenceudvikling

= Udskrivning af de parkinsonramte og deres overgang til kommunale tilbud eller privatpraktise-
rende fysioterapeut.

Interviewet med lederen af videnscenteret har overordnet set fokuseret pa:

= Samarbejdet med Parkinsonforeningen
= Generelle udfordringer i arbejdet med at opbygge videnscenteret og drive opgaverne fremad
= Hvordan og hvorvidt videnscenteret er integreret i Sano’s gvrige organisation

= Arbejdet med de specifikke opgaver og mal, der er defineret for videnscenteret, herunder sam-
arbejde med neurologiske afdelinger og universiteter; udvikling af den kliniske database
(SanoBasen) og app til patienter (MitSano).

35 Det semistrukturerede interview er karakteriseret ved, at undersggeren pa forhand har udarbejdet en interviewguide, der er syste-
matiseret omkring et eller flere emner eller temaer, samtidig med at der er abenhed over for det, informanterne oplever som
vigtigt inden for givne tematikker.
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Interviewet med projektlederen fra Parkinsonforeningen har fokuseret pa:

= Baggrunden for det samlede rehabiliteringstilbud og videnscenteret

= Samarbejdet med Sano og projektlederens rolle i arbejdet med det samlede rehabiliteringstilbud
og videnscenteret.

Interviews til analysen af brugere og sundhedsfaglige interessenters perspektiver

Analysen er baseret pa interviews med informanter fordelt pa fire grupper: brugere (parkinson-
ramte), neurologer, kommunale samarbejdspersoner og privatpraktiserende fysioterapeuter.

De to parkinsonramte er interviewet ansigt-til-ansigt i eget hjem, mens de gvrige interviews er gen-
nemfgrt som telefoninterviews. Interviewene er gennemfgrt i perioden maj-juni 2019, og de har alle
haft en varighed pa 1-1,5 time.

Udvealgelsen af informanter

VIVE har gnsket at interviewe parkinsonramte af begge ken, som har levet med sygdommen gennem
flere ar, foruden at de har vaeret pa et 2-ugers rehabiliteringsophold og evt. et opfelgningsophold.

| forhold til de fagprofessionelle informanter har VIVE gnsket at interviewe nogle, der har erfaring
med henvisning af eller opfelgning pa parkinsonramte, der har deltaget i rehabiliteringsophold pa
Sano. Sidstnaevnte var vanskeligt at finde. De kommunale samarbejdspersoner og privatpraktise-
rende fysioterapeuter, der er blevet interviewet, har derfor et meget specifikt og afgreenset erfarings-
grundlag, hvor informanterne har udtalt sig pa baggrund af 1-2 patienter, der har vaeret pa Sano.36

Udveelgelsen af informanter er sket med afsaet i VIVEs specificerede relevanskriterier. P4 baggrund
heraf har Parkinsonforeningen med bistand fra Sano varetaget rekrutteringen af informanter.

| Bilagstabel 2.1 er informanterne beskrevet med hensyn til informantgruppe, eventuel ansaettelse
og baggrund. Det er herudover angivet, hvordan de omtales i analysen.

36 Dette er imidlertid en konsekvens af: 1) at parkinsonramte udger en relativt beskeden patientpopulation i Danmark, 2) det er et
fatal af de parkinsonramte, som kommer i rehabilitering pa Sano og 3) en evt. efterfalgende traening ved fysioterapeut er fordelt
pa mange privatpraktiserende fysioterapeuter, mens evt. opfglgende genoptreening ved en kommunal samarbejdsperson kun
sker for det fatal af patienter, der udskrives med en genoptreeningsplan.
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Bilagstabel 2.1

Oversigt over informanter ved interviews til analysen af brugere og sundheds-

faglige interessenters perspektiver pa Sano. Informanterne er fordelt i grupper
som enten bruger eller specifikke fagpersoner samt evt. ansaettelsessted
(omtale i rapporten) og baggrund

Informant og evt. ansattelsessted og Baggrund

(omtale i rapporten)

Parkinsonramte

Parkinsonramt mand (P1)

Er +70 ar, har haft diagnosen i 10 ar.
Bor med aegtefeelle og er selvhjulpen.

Treener dagligt hjiemme og modtager vederlagsfri fysioterapi* to gange
ugentligt.

Har veeret pa 2-ugers rehabiliteringsophold.

Parkinsonramt kvinde (P2)

Er +70, har haft diagnosen i 7 &r, men symptomerne har veeret der flere
ar for.

Bor alene, er selvhjulpen og modtager vederlagsfri fysioterapi.
Har veeret pa 2-ugers rehabiliteringsophold samt opfglgningsophold.

Neurologer

Privatpraktiserende neurolog (N1)

Mere end 15 ars erfaring. Ca. 500 parkinsonramte gar til fast kontrol i
N1’s praksis, som fglge af et stort optageomrade.

Neurolog pa et hospital (N2)

Mere end 10 ars erfaring med parkinsonomradet.

Patienter med Parkinsons sygdom udger den stgrste andel af de neuro-
logiske diagnosegrupper, som N2 arbejder med.

N2 har over 100 kontakter med parkinsonramte pr. maned i forbindelse
med kontrol/diagnostik.

Kommunale fagpersoner

Fysioterapeut i kommunalt sund-
hedscenter (K1)

Har +30 ars erfaring som fysioterapeut.
Har treenet én patient, der har veeret pa Sano.

Faglig koordinator i et sundheds-
center (K2)

Har 20 ars erfaring. Har tidligere arbejdet som fysioterapeut.
Har treenet én patient, der har veeret pa Sano.

Fysioterapeut i kommunalt sund-
hedscenter (K3)

10 ars erfaring.
Har treenet én patient, der har vaeret pa Sano.

Privatpraktiserende fysioterapeuter

Privatpraktiserende
med egen klinik (F1)

fysioterapeut

Har haft egen klinik i 4,5 &r. Hver uge modtager den ca. 50 parkinson-
ramte til vederlagsfri fysioterapi.

Traeningen foregar primaert pa hold, men F1 varetager ogsa individuel
traening i et mindre omfang.

F1 beskriver sig selv som fagligt opdateret samt ops@gende i forhold til
forskning/ny viden — bade generelt og specifikt pa parkinsonomradet.

Privatpraktiserende
(F2)

fysioterapeut

Er ansat i en praksis med 14 fysioterapeuter.

Har veeret fysioterapeut i ca. 30 ar og har arbejdet med parkinsonramte
i ca. 15 ar. Her modtager ca. 150 parkinsonramte vederlagsfri fysioterapi
hvert ar, hvoraf F2 traener med ca. 40-50 af patienterne (pa hold eller
individuelt afhaengigt af behov).

Anm.:
Kilde:

* Jf. § 14 i (34) om vederlagsfrit tilbud om fysioterapi, evt. ved ridefysioterapeut, fra kommunalbestyrelsen.
VIVE, baseret pa interviews i maj og juni 2019.
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Temaer i interviewene

| interviewene er der taget afsaet i en afdeekning af det perspektiv og de erfaringer, informanterne taler
ud fra. Det geelder for parkinsonramtes vedkommende deres sygdomshistorik, og hvordan de handte-
rer hverdagen med Parkinsons sygdom. For fagpersonerne tages der afsaet i deres faglige baggrund,
arbejdsroller og -ansvar i nuveerende stilling og deres erfaring og arbejde med parkinsonramte.

Folgende to temaer har varet gennemgaende i alle interviews:

= En grov vurdering af relevans, kvalitet og de parkinsonramtes udbytte af Sano’s rehabiliterings-
tilbud

= Betydningen af det samlede rehabiliteringstilbud.

Derudover er der specifikke temaer for hver gruppe af informanter, som gennemgas nedenfor.

Neurologer:
= Kendskab til Sano som henvisningsmulighed

= Hvordan henvisningen af parkinsonramte til Sano er foregaet, herunder hvad der fungerer godt,
og hvad der vil kunne forbedres?

= Kommunikation med Sano om parkinsonramte i forbindelse med henvisning, udskrivning eller
andet mere generelt.

Kommunale samarbejdspersoner:
= Arbejdet med parkinsonramte, der har veeret pa rehabiliteringsophold pa Sano

= Genoptraeningsplaner fra Sano som understgttelse af den kommunale genoptreening af parkin-
sonramte

= Kommunikation med Sano om parkinsonramte, der har deltaget i et rehabiliteringsophold pa Sano.

Privatpraktiserende fysioterapeuter:
= Kendskab til rehabiliteringsforigbene pa Sano
= Forskelle pa patienter og deres treening for og efter ophold pa Sano

= Kendskabet til den enkelte parkinsonramtes ophold pa Sano — hvordan er det opnaet, og hvor
detaljeret er det?

= Treeningsplaner fra Sano som understgttelse af den fysioterapeutiske treening af parkinson-
ramte

= Kommunikation med Sano om parkinsonramte, der har deltaget i et rehabiliteringsophold pa Sano.

De parkinsonramte:
= Hvorfra kommer kendskabet til rehabiliteringstilbuddet?
= Hvordan foregik henvisningen, og hvem tog initiativ hertil?

= Oplevelse af opholdet pa Sano i forhold til bl.a. behandlerne og deres kompetencer, samspil
med de gvrige patienter, fysiske omgivelser og det samlede udbytte af opholdet

= Udskrivningen og den efterfalgende kommunikation med laege, neurolog og/eller fysioterapeut
om opholdet

= Hvordan og hvorvidt treeningsplanen fra Sano er viderefgrt hos den privatpraktiserende fysiote-
rapeut?

72



Bilag3  Detaljerede beskrivelser af rehabiliteringstil-
buddene

Weekendophold (fase 1)

Malgruppe og vilkar

Weekendopholdet er rettet mod selvhjulpne og motiverede personer med idiopatisk Parkinsons syg-
dom i sygdomsfase 1 (1-2 ar efter symptomstart) jf. Danmodis’ forlgbsfaser (se evt. Tabel 1.2) samt
pargrende hertil.

Bade den parkinsonramte og den pargrende skal veere villige til at indga i rehabiliteringsopholdets
tilrettelagte traening og undervisning. Den parkinsonramte skal herudover veere villig til at treene
aktivt i efterforlabet ud fra en individuel treeningsplan.

Henvisning og visitation

Rehabiliteringsopholdet kraever laegelig henvisning fra neurolog eller praktiserende laege. Visitatio-
nen til det enkelte weekendophold foretages pa baggrund af henvisningen, evt. suppleret med en
telefonopringning til den parkinsonramte.

Det er en forudsaetning for henvisning og visitation til et weekendophold, at det skannes, at den
parkinsonramte og den pargrende kan profitere af et tveerfagligt rehabiliteringstilbud med szerlig
fokus pa forebyggelse, mestringsevne samt fastholdelse af arbejdsmarkedstilknytning. Lederen af
videnscenteret pa Sano oplyser, at i praksis bliver ingen af de henviste afvist, men enkelte er blevet
opfordret til i stedet at ans@ge om et ophold for parkinsonramte i fase 2-3.

Formal

Formalet med weekendopholdet er, at:

= forebygge/udskyde funktionsevnenedsaettelser — bade fysiske og psykosociale
= forebygge komplikationer

= bibringe den parkinsonramte forstaelse for sygdommen og accept af diagnosen
= inspirere til selvtraening og netveerksdannelse

= tilskynde til normale aktiviteter

= gge livskvaliteten for den parkinsonramte og de naermeste pargrende.

Rehabiliteringstilbuddets form og indhold

Opholdet forlaber over en weekend (fra lardag morgen til sgndag eftermiddag) med mulighed for,
at 13-22 parkinsonramte og samme antal pargrende kan deltage. Rehabiliteringsopholdet afholdes
pa Sano i Aarhus, Middelfart og Skaelskear.

Pa weekendopholdet er der opleeg fra en reekke fagpersoner: fysioterapeut, neurolog, logopeed,
socialradgiver, psykolog, diaetist og sexolog samt andre parkinsonramte. Fokus for rehabiliterings-
opholdet er rettet mod falgende omrader:

= Fysisk treening (herunder kropsholdning, konditionstraening, lgb og stavgang, mindfulness og
yoga, motivation, treeningsplanleegning og malsaetning)
= Sygdomslaere (herunder symptomer og behandlingsmuligheder)
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= Taleproblemer

= Stgttemuligheder

= Krisehandtering og et liv med kronisk sygdom
= Erneering

= Samliv

= Netvaerksdannelse.

| flere af de fysiske indleeg indgar en raekke korte treeningsseancer. Et eksempel pa program fremgar
af Bilagstabel 3.1.

Bilagstabel 3.1  Eksempel pa program for weekendophold for parkinsonramte i fase 1*

Tidspunkt Lerdag Sendag

07:30-08:00 Indkvartering og morgenmad
08:00-08:30
Morgenmad
08:30-09:00 |Velkomst og gennemgang af program, treeningsforlgb og
09:00-09:30 |online treening v/ fysioterapeut Foredrag og traening: Mindfulness og yoga (bevaegelighed, afspaending

09:30-10:00 |Foredrag og traening: LSVT Big*og kropstreening v/ fys. |og stressreduktion) v/ fys.
10:00-10:30 program for pargrende v/ _repraesentant for pargrende

Foredrag: Motivation, treeningsplanlaegning og malseetning**** v/ fys.

10:30-11:00
Foreddrag: Sygdomsleere, symptomer og Foredrag: Vejledning i krisehandtering og livet med kronisk sygdom for den
11:00-11:30 ) ) )
behandlingsmuligheder v/ neurolog parkinsonramte o pargrende v/ psykolog
11:30-12:00
12:00-12:30 Frokost og hvil Frokost
12:30-13:00

13:00-13:30 |Teori og praktiske svelser: Tale og stemmefering v/ |Foredrag: Kost - til bords med Parkinson v/ disstist
13:30-14:00 |logopeed
14:00-14:30

Oplysning: Generelle stettemuligheder (sidste ¥z time kun Foredrag: Samliv og Parkinsons sygdom v/ sexclog

14:30-15:00 |for deltagere pa arbejdsmarked) v/ socialradgiver
15:00-15:30
15:30-16:00 |Indlaeg: Livet med Parkinson - netvaerket er der, nar du har
16:00-16:30 brug for det v/ to parkinsonramte

16:30-17:00 |Foredrag: Treening Traening og praktisk afprevning:
17:00-17:30 Konditionstraening, lgb, stavgang/ gang** v/ fysioterapeuter

17:30-18:00
18:00-18:30

19:15- Middag, netveerk og dans

Szrligt program for pargrende
Tidspunkt Lerdag Sondag

Gruppearbejde: Alle udarbejder et seks-maneders treeningsprogram v/
fysioterpeuter

Afrunding og afsked

Traening: LSVT Big v/ fysioterapeut

09:30-10:15 |Workshop: Pargrendes udfordringer v/ en pargrende _

15:15-16:15 Workshop: Parkinsons sygdom rammer hele familien - der leegges op til
netvaerksdannelse v/ en pargrende

Note:  * Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (6).

** LSVT Big treening (Lee Silverman Voice Treatment) er et amerikansk treeningsprogram malrettet personer med Parkin-
sons sygdom.

*** med brug af Borg-skalaen (anstrengelsesskala).
**** efter SMART-modellen (model for arbejde med malseetninger: Specifikt, Malbart, Attraktivt, Realistisk og Tidsbestemt).
Kilde: Program for weekendophold d. 25.-26. august 2018, Sano Aarhus ved leder af rehabiliteringsopholdet Finn Egebjerg Nilsen.

Fastholdelse og opfelgning

Pa rehabiliteringsopholdet far den parkinsonramte udarbejdet et individuelt traeningsplan af en af
fysioterapeuterne fra parkinsonteamet, der er knyttet til rehabiliteringsopholdet. Programmet kan
tilgas online af den parkinsonramte. Traeningsplanen indeholder en plan for, hvilken form for treening
den parkinsonramte skal foretage og hvor ofte. De, der ikke gnsker eller har mulighed for at tilga
traeningsplanen online, kan fa treeningsplanen udleveret pa papir.
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Den parkinsonramte har mulighed for at kommunikere online med fysioterapeuten. Efter 6 maneder
afsluttes forlgbet med en telefonsamtale med den tilknyttede fysioterapeut, og fysioterapeuten regi-
strerer, om den enkelte har formaet at felge treeningsplanen.

2-ugers rehabiliteringsophold (fase 2-3)

Malgruppe og vilkar

Rehabiliteringstilbuddet er rettet mod personer med idiopatisk Parkinsons sygdom i fase 2 og 3, dvs.
i vedligeholdelsesfasen eller i den komplekse fase, hvor der er fluktuationer®” og hyperkinesier3 jf.
Danmodis’ forlgbsfaser. | faserne 2-3 er den parkinsonramtes symptomer bilaterale®® (ofte asym-
metriske) og giver anledning til funktionspavirkning. Der kan vaere problemer med funktioner som at
synke, tale og ansigtsmimik, samtidig med at balance og gang ofte vil veere pavirket. Det er et kriterie
for at kunne deltage i rehabiliteringsopholdet, at den parkinsonramte er selvhjulpen med personlig
hygiejne, maltider mv.

Det er desuden en forudsaetning for at deltage, at den enkelte er motiveret for at indga aktivt i un-
dervisningen pa Sano og den tilrettelagte treening i hele rehabiliteringsforlgbet, er villig til at traene
aktivt i efterforlgbet i eget hjem samt deltage i 2 opfalgningsdage pa Sano. Den parkinsonramte skal
ogsa veere villig til at deltage i en forundersggelse pa Sano med henblik pa visitation til opholdet. samt
2 opfelgningsdage pa Sano. Herudover skal den parkinsonramte vaere indstillet pa at fa sit funktions-
niveau testet fgr (pa forundersggelsesdagen) og re-testet ved afslutningen af rehabiliteringsopholdet
samt at udfylde forskellige spgrgeskemaer om livskvalitet, funktionsevne og symptomer.4°

Henvisning og visitation
Rehabiliteringsopholdet kreever laegelig henvisning fra neurolog eller praktiserende leege. Visitatio-
nen til det enkelte ophold foretages pa baggrund af henvisningen og en forundersagelse pa Sano.

Forundersgagelsen omfatter en sygeplejefaglig konsultation, herunder blodtryksmaling, samt yderli-
gere tre konsultationer ved henholdsvis en neuropsykolog, en ergoterapeut og en fysioterapeut.
Konsultationen ved neuropsykologen er todelt og omfatter en neuropsykologisk screening og resul-
tatformidling til den parkinsonramte og en fra parkinsonteamet. P& en efterfglgende tvaerfaglig kon-
ference bliver dagens undersggelsesresultater opsamlet og suppleret med endnu en kort undersga-
gelse af en neurolog, som ogsa foretager den samlede konklusion. P4 baggrund heraf kan den
parkinsonramte risikere at blive afvist fra deltagelse i rehabiliteringstilbuddet.

Der er fglgende eksklusionskriterier:

= Personer med andre sygdomme, hvor fysisk traening er fraradet af laege, fx alvorlig eller ube-
handlet hjerte-kar-sygdom

= Personer med atypisk Parkinsons sygdom

= Personer med demens

= Personer med ubehandlede psykiatriske sygdomme
= Personer med et dagligt plejebehov

87 Fluktuationer: Patienter med Parkinsons sygdom oplever ofte svingninger i den motoriske funktion og svingninger i effekten af
medicinen. Symptomerne pa Parkinsons sygdom og effekten af medicineringen kan derfor variere i Igbet af dagen. Disse
svingninger i den daglige funktion kaldes fluktuationer (41).

38 Hyperkinesier: Overbevaegelighed med diskrete eller tydelige ufrivillige bevaegelser. Denne tilstand kan ogsa svinge og kan ses i
kortere eller laengere perioder. Overbevaegelighed kan veere forarsaget af svingninger i medicinniveauet i blodet (41).

39 Bilaterale: Forekommer i begge sider.

40 Effekten af rehabiliteringsforlgbet evalueres i et forskningsprojekt.
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= Personer med alkohol-, medicin- eller stofmisbrug
= Personer, der ikke har en god forstaelse for det danske sprog

= Personer, der i perioden 2011-2016 allerede har modtaget et rehabiliteringsophold pa Vejlefjord
Rehabilitering eller pa Sano eller har vaeret pa et lignende rehabiliterings- eller genoptreenings-
forlgb inden for de seneste 12 maneder, fx pa Montebello.

Formal

Formalet med rehabiliteringsopholdet er med udgangspunkt i den enkeltes konkrete funktionsned-
seettelser at:

= fastholde og gerne forbedre funktionsevne for om muligt at udskyde nedsaettelse af funktions-
evnen mv.

= inspirere til selvtraening
= inspirere til netvaerksdannelse

= tilskynde til normale aktiviteter, herunder at mestre hverdagen og et eventuelt arbejde sa opti-
malt som muligt

= gge livskvaliteten for den parkinsonramte og de naermeste parerende.

Rehabiliteringstilbuddets form og indhold
Rehabiliteringstilbuddet omfatter:

= En hel forundersagelsesdag pa Sano

= 2 ugers intensivt ophold p& Sano (to gange 5 hverdage)

= Et opfelgningsforlgb pa ca. 12 uger i eget hjem

= 2 opfglgningsdage pa Sano (12 uger efter afsluttet ophold).

Rehabiliteringsopholdet afholdes for ca. 12 parkinsonramte pa Sano’s afdeling i Skeelskgr og Middel-
fart (fra 2019 kun i Skeelskgr). Pargrende opfordres til at deltage i forunders@gelsesdagen. Herudover
er der et program med oplaeg for pargrende i 2 dage i den sidste uge af rehabiliteringsopholdet.

| rehabiliteringsopholdet indgar der oplaeg fra en reekke fagpersoner i Igbet af rehabiliteringsophol-
det: fysioterapeut, ergoterapeut, sygeplejerske, psykolog, neuropsykolog, logopeed, socialradgiver
og sexolog. Fokus for rehabiliteringsopholdet er rettet mod fglgende omrader:

= Fysisk treening (herunder stavgang, mindfulness og afspaending, boksning, dans, treening i trae-
ningscenter og bassin m.m.)

= Viden om fysisk treening i forhold til Parkinsons sygdom, samt hvordan motivationen for at traene
kan fastholdes

= Sygdomslaere og stresshandtering

= Stemme og andedraetstraening

= Sociale stgttemuligheder

= Kost

= Hverdagslivets aktiviteter

= Seksuelle udfordringer i forbindelse med sygdommen
= Familielivet.

Rehabiliteringsopholdet afvikles i en vekselvirkning mellem individuel treening, holdtraening, under-
visning, mestringssamtaler og workshops. Herudover arbejdes der ogsa med den enkelte patients
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malseaetning for hvad, der skal arbejdes med under og efter rehabiliteringsopholdet. Et eksempel pa
program for de 2 ugers ophold fremgar af Bilagstabel 3.2 og Bilagstabel 3.3, mens programmet for
de parerende fremgar af Bilagstabel 3.4, og programmet for de 2 dages opfelgning fremgar af Bi-
lagstabel 3.5.
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Bilagstabel 3.2

Eksempel pa program for den farste af 2-ugers rehabiliteringsophold for parkinsonramte i fase 2-3* (7 dage)

Tidspunkt Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag Lordag Sendag
08:00-08:30 Velkomst og introduktion v/
08:30-09:00 sygeplerskeog ergoterapeut Morgengymnastik til musik v/ fys. Morgengymnastik til musik v/ fys. Introduktion til bassin og Morgengymnastik til musik v/ fys.
Morgengymnastik til musik v/ fys. omkleedning v/ sygeplerske
09:00-09:30 Traening i bassin v/ fysioterapeut Treening i gymnastiksal, hold 1
Individueller tider i tvaerfagligt team v/ fysioterapeut
09:30-10:00
Individuelle tider i det tveerfaglige Treening i gymnastiksal, hold 2
10:00-10:30 team, herunder 30 min. individuel  |Treening i treeningscenter, hold 1 v/ fysioterapeut
introduktion til treeningscenter** v/ fysioterapeut
10:30-11:00
11:00-11:30 X 3?;239 :atrfl:ltlngscenter, hold 2 Parkinson i relation til hverdagslivet
) ) Tveerfaglige konferencer (30 P Boksetreening v/ fysioterapeut v/ ergoterapeut
minutter) ved team 1, 2 og 3
11:30-12:00
12:00-12:30
] ] o ] . Motivation og treening (del 2) Egen tid med mulighed |Egen tid med mulighed
12:30-13:00 Imroc'luktlon til stavgang Spil, !eg og andre aktiviteter vl fysioterapeut for selvtraening og for selvtraening og
v/ fysioterapeut v/ fysioterapeut fordybelse fordybelse
13:00-13:30
13:30-14:00 |Treening i gymnastiksal, hold 1 Afspeending v/ fysioterapeut
v/ fysioterapeut — - Individuelle tider
. : Motivation og traening (del 1)
14:00-14:30 v/ fysioterapeut
Traening i gymnastiksal, hold 2 P Individuelle tider
14:30-15:00 |Vv/ fysioterapeut
15:00-15:30
Rundvisning v/ receptionist og
15:30-16:00 |nattevagt Sygdomsleere og stress-handtering
16:00-16:30 v/ neuropsykolog
16:30-17:00
17:00-17:30
Note: * Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (2).

Kilde:

** Hvert team bestar af en fysioterapeut, en ergoterapeut og en sygeplejerske. Alle deltagere er knyttet til et af de tre teams. Alle har mulighed for at fa en individuel tid hos sygeplejersken, ergotera-
peuten og/eller fysioterapeuten i lgbet af opholdet. De individuelle aftaler med teamet tilpasses efter den parkinsonramtes behov og de malsaetninger, den enkelte deltager gnsker at arbejde med.

Den individuelle tid ved ergoterapeuten kan fx bruges til at lave en AMPS test (The Assesment of Motor and Process Skills), som er et standardiseret, ergoterapeutisk undersggelsesredskab, der
anvendes til at vurdere kvaliteten af personens evne til at udfare hverdagsaktiviteter.

Program fra uge 44 i 2018.
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Bilagstabel 3.3

Eksempel pa program for den anden af 2-ugers rehabiliteringsophold for parkinsonramte i fase 2-3* (5 dage)

Morgengymnastik til musik v/ fys.

Udfordringer i keerlighedslivet
v/ sexolog

Hvordan holder jeg fast i min
traening? v/ fysioterapeut

08:00-08:30

20_00- Morgengymnastik til musik v/ fys.
08:30-09:00 Morgengymnastik til musik v/ fys.
09:00-09:30 Individuelle tider ved tveerfagligt Individueller tider ved tvazerfagligt Sluttest v/ fysioterapeut
09:30-10:00 team Stemme- og andedraetstraening team

v/ logopaed
10:00-10:30 | Traening i traeningscenter, hold 1 Treening i traeningscenter, hold 1
v/ fysioterapeut v/ fysioterapeut
10:30-11:00
Treening i treeningscenter, hold 2 Treening i treeningscenter, hold 2 [ Stemme- og &ndedraetstraening

11:00-11:30 |v/ fysioterapeut Ste - og Andedraetstraening v/ fysioterapeut v/ logopaed
11:30-12:00 v/logopzed
12:00-12:30
12:30-13:00
13:00-13:30 | Spil, leg og andre aktiviteter Beveegelse til musik Omklzedning til bassin
13:30-14:00 v/ fysioterapeut v/ fysioterapeut Treening i bassin Sociale stettemuligheder

) ) v/ fysioterapeut v/ socialradgiver
14:00-14:30
14:30-15:00 Mindfulness v/ psykolog
15:00-15:30
15:30-16:00 Brugerpanel v/ videnscenterets | Individuelle tider ved tvaserfaglgit

P leder team (der er ikke sat en sluttid) Individueller tider (der er ikke sat
16:00-16:30 en slttid)
16:30-17:00 Teoretisk opleeg om

parkinsondans v/ ekstern

17:00-17:30 danseinstrukter i parkinsondans

Parkinsondans for alle v/ samme

19:30-20:30 Udfyldelse af evalueringsskema eksterne danseinstruktar
20:30- Udfyldelse af evalueringsskema |Kaffe og kage
Note: * Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (2).

Kilde:

Program fra uge 45i2018.
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Bilagstabel 3.4

Tidspunkt
08:30-09:00

Eksempel pa program for pargrende til parkinsonramte i fase 2-3*, der

deltager i et 2-ugers rehabiliteringsophold

Torsdag

Fredag

09:00-09:30

Ankomst

Morgengymnastik v/ fysioterapeut

09:30-10:00

10:00-10:30

10:30-11:00

11:00-11:30

11:30-12:00

At veere pargrende til parkinsonramte v/ neuropsykolog

Udfordringer i keerlighedslivet, nar man er ramt af Parkinsons
sygdom v/ sexolog

12:00-12:30

12:30-13:00

Frokost

Frokost

13:00-13:30

13:30-14:00

14:00-14:30

Hvordan holder jeg fast i min treening? v/ fysioterapeut

Sociale stettemuligheder v/ socialradgiver,
Parkinsonforeningen

Afrejse fra Sano i lgbet af eftermiddagen

14:30-15:00

Brugerpanel v/ lederen af videnscenteret

15:00-15:30

15:30-16:00

16:00-16:30

16:30-17:00

17:00-17:30

Teoretisk oplaeg om parkinsondans v/ ekstern
danseinstrukter i parkinsondans

17:30-18:00

18:00-18:30

18:30-19:00

19:30-20:30

Aftensmad

Parkinsondans

20:30-

Kaffe og kage

Anm.:
Kilde:

* Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (2).
Program fra uge 45 i 2018.
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Bilagstabel 3.5 Eksempel pa program for opfalgningsdage for parkinsonramte, der delta-
ger i 2-ugers rehabiliteringsophold (for parkinsonramte i fase 2-3%)

Dag 2
Morgengymnastik

Tidspunkt Dag 1
08:30-08:50
Morgengymnastik (8:30-8:50) + individuelle tider v/
09:00-09:30 ergotergpeut, fysioterapeut og sygepjerske (test +
opfelgning)
09:30-10:00

Individuelle tider v/ ergoterapeut, fysioterapeut og
sygepjerske (test + opfelgning)

10:00-10:30 |Hvordan er det gaet siden sidst (feelles snak)
v/ ergoterapeut og fysioterapeut

Oplaeg om handtering af livet med fremadskridende kronisk

10:30-11:00
sygdom v/ psykolog
11:00-11:30 Individuel tid v/ fysioterapeut (opfglgning)
11:30-12:00
Frokost
12:00-12:30
12:30-13:00 Tak for denne gang/fzelles afrunding

Individuelle tider v/ ergoterapeut, fysioterapeut og
13:00-13:30  |sygepjerske (opfelgning)

13:30-14:00

Traening i gymnastiksal mhp. inspiration til treening andre
14:00-14:30 steder end i et fitnesscenter, hold 1

14:30-15:00 Treening i gymnastiksal mhp. inspiration til treening andre
steder end i et fitnesscenter, hold 2

15:00-15:30

15:30-16:00

16:00-16:30

16:30-17:00

17:00-17:30

17:30-18:00

18:00-18:30
Aftensmad

18:30-19:00

19:30-21:00  |Hyggeligt samveer

Anm.: * Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (2).
Kilde: Program fra 13. og 14. december 2018.
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Fastholdelse og opfelgning

Pa rehabiliteringsopholdet far den parkinsonramte udarbejdet en individuel treeningsplan4', der
kan tilgas pa MitSano (app til smartphone, tablet eller web), som bruges i den videre treening
hjemme. De, der ikke @nsker eller har mulighed for af benytte appen, kan fa traeningsplanen
udleveret pa papir. Alle deltagere bliver opfordret til at komme til de 2 opfelgningsdage pa Sano.

Pa opfelgningsdagene bliver der fulgt op pa og eventuelt justeret pa elementer, som den par-
kinsonramte ikke har kunnet & til at fungere sa godt hjemme som pa Sano. De fysiske tests
gentages, og malsaetninger tilpasses om ngdvendigt. Der fglges ogsé op pa, hvorvidt der er
blevet igangsat kommunal genoptraening for dem, der har faet udarbejdet en genoptraenings-
plan pa Sano.

Efter 6 maneder afsluttes forlabet med et telefonopkald fra en administrativ medarbejder, hvor
det gennem et mindre telefoninterview bliver afdaekket, om den parkinsonramte fortsat arbejder
med de planlagte elementer. Herudover bliver den parkinsonramte spurgt, om vedkommende
fortsat har de samme mal som dem, der blev sat under opholdet pa Sano?

1 uges opfglgningsophold (fase 2-3)

Malgruppe og vilkar

Rehabiliteringstilbuddet er rettet mod personer med idiopatisk Parkinsons sygdom i fase 2 og 3,
jf. Danmodis’ forlgbsfaser. Den parkinsonramte skal i perioden 2011-2016 have deltaget pa et
rehabiliteringsophold pa enten Vejlefjord Rehabilitering eller pa Sano. Opholdet er szerligt mal-
rettet de parkinsonramte, der pa grund af faldende aktivitet kan profitere af en intensiv opfalgning.

Det er et kriterie for at kunne deltage i opfalgningsopholdet, at den parkinsonramte er selvhjul-
pen med personlig hygiejne, maltider m.m. Det er desuden en forudsaetning for at deltage, at
den enkelte er motiveret for at indga aktivt i opholdet.

Henvisning og visitation
Rehabiliteringsopholdet kraever laegelig henvisning fra neurolog eller praktiserende leege. Visi-
tationen til det enkelte opfelgningsophold foretages pa baggrund af henvisningen.

Der er fglgende eksklusionskriterier:

= Personer med andre sygdomme, hvor fysisk treening er fraradet af laege, fx alvorlig eller
ubehandlet hjerte-kar-sygdom

= Personer med atypisk Parkinsons sygdom

= Personer med demens

= Personer med ubehandlede psykiatriske sygdomme
= Personer med et dagligt plejebehov

= Personer med alkohol-, medicin- eller stofmisbrug.

Formal

Formalet med rehabiliteringsopholdet er, at:

41 Det bar bemeerkes, at den fysiske treening ikke nedvendigvis er det primaere for alle parkinsonramte deltagere.
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= fastholde og gerne forbedre funktionsniveauet for om muligt at udskyde funktionsnedseet-
telser mv.

= inspirere til selvtraening
= inspirere til netvaerksdannelse
= understotte fastholdelse af hverdagsaktiviteter

= fokusere pa fastholdelse af livskvaliteten for den parkinsonramte og de naermeste parg-
rende.

Rehabiliteringsforlgbets form og indhold

Rehabiliteringstilbuddet har 1 uges varighed (5 hverdage). Rehabiliteringsopholdet afholdes for
ca. 10 parkinsonramte pa Sano’s afdeling i Skeelsker. Pargrende deltager ikke i dette ophold.

Opholdet omfatter oplaeg fra en raekke fagpersoner: fysioterapeut, neurolog, logopaed, ergote-
rapeut og psykolog. Fokus for opholdet er rettet mod at tilbyde inspiration til fastholdelse af et
aktivt og deltagende liv pa trods af en fremadskridende sygdom. Parkinsonteamet gennemgar
i labet af rehabiliteringsopholdet en reekke aktiviteter med fokus pé at inspirere og motivere de
parkinsonramte deltagere. Rehabiliteringsopholdet afvikles i en vekselvirkning mellem gruppe-
baseret undervisning og treening. Fglgende elementer indgar:

= Fysisk treening (herunder stavgang, bassintreening, mindfulness og fastholdelse af motiva-
tion til traening)

= Oplaeg ved psykolog om handtering af livet med en fremadskridende kronisk sygdom
=  Stemme og andedreetstraening
= Hverdagslivets aktiviteter.

Herudover har hver af de parkinsonramte deltagere mulighed for individuel konsultation med
parkinsonteamets ergo- og fysioterapeuter. Her er det den enkeltes malsaetninger og ensker
for fremtiden, der er i fokus. Et eksempel pa program fremgar af Bilagstabel 3.6.
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Bilagstabel 3.6 Eksempel pa program for 1 uges opfalgningsophold for parkinsonramte,
der tidligere har deltaget i et 2-ugers rehabiliteringsophold (for parkinson-
ramte i fase 2-3%)

Mandag Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag
Velkomst Morgengymnastik til musik v/ fys.**| Morgengymnastik til musik v/ fys.**| Morgengymnastik til musik v/ fys.**
Morgengymnastik til musik v/ fys. |Stavgang v/ fysioterapeuter Parkinson i relation til Hvordan holder jeg fast i min
hverdagslivet v/ ergoterapeut traening v/ fysioterapeut Oplzeg fra psykolog om héndtering

Treening | gyrnastiksal mhp. af I|v.et med fremadskridende
inspiration til treening andre steder kronisk sygdom
end i et fitnesscenter, hold 1
,Trae,”'”?’ ! gAyrmas.tlksaI mhp. Mindfulness - introduktion Spil, leg og andre aktiviteter v/ Traening i gymnastiksal, hold 1
inspiration til treening andre steder . .

v/ psykolog fysioterapeuter v/ fysioterapeut

end i et fitnesscenter, hold 2

Treening i gymnastiksal, hold 1

N Opleeg fra leder af videnscenter +
v/ fysioterapeut

feelles afrunding

Omklaedning til bassin

Opleeg om symptomer og Stemme- og andedraetstraening
behandling eller andre temaer, der |v/ logopaed

kan have interesse for deltagerne
v/ neurolog

Bassintraening v/ fys.

Stemme- og andedraetstraening

v/ logopaed Mindfulness v/ psykolog

Udfylde tilfredshedsskema pa

Hyggeligst samveer inkl. let iPad, hold 1

anretning

Udfylde tilfredshedsskema pa
iPad, hold 2

Note:  * Jf. faseinddelinger baseret pa Danmodis’ forlgbsfaser (2).
** 1 20 minutter.
Kilde: Program fra uge 46 i 2018.

Fastholdelse og opfeigning

Pa rehabiliteringsopholdet far den parkinsonramte en individuel traeningsplan med inspiration
til den videre traening. Efter 6 maneder afsluttes forlgbet med en telefonsamtale, hvori det bliver
afdaekket, om den parkinsonramte fastholder traeningen efter opholdet.

Hjemmebesgg (fase 4)

Malgruppe og vilkar

Rehabiliteringstilbuddet er rettet mod personer med idiopatisk Parkinsons sygdom i fase 4, dvs.
i den palliative fase, jf. Danmodis’ forlebsfaser. Derudover skal den parkinsonramte stadig bo
i eget hjem.

Den parkinsonramte skal vaere indforstadet med, at en repraesentant fra Sano kommer pa to
hjemmebesg@g, hvor en repraesentant fra den parkinsonramtes hjemkommune deltager i det
andet hjemmebesgg. Herudover skal bade den parkinsonramte og naermeste pargrende veere
motiveret for at deltage i alle tilbuddets elementer og efterfglgende at fortseette samarbejdet
med hjemkommunen.
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Henvisning og visitation
Den parkinsonramte skal henvises af en neurolog. Derudover skal den parkinsonramte eller

neurologen have en aftale med en repreesentant fra den parkinsonramtes hjemkommune med
henblik pa dennes deltagelse i det andet hjemmebesag.

Formal

Formalet med et rehabiliteringstilbud for parkinsonramte i den fremskredne fase af sygdoms-
forlabet er at afdeekke, hvordan livssituationen og hverdagen fungerer i eget hjem, savel for
den parkinsonramte som for den naermeste pargrende.

Fokus er rettet mod, hvordan bade den parkinsonramte og den paragrende kan leve bedst mu-
ligt med sygdommen i eget hjem. Tilbuddet omfatter derfor bade en afdeekning af mulighederne
for en bedre udnyttelse af de kommunale ressourcer og forsag pa forebyggelse og/eller udsky-
delse af tidspunktet for behov for yderligere hjeelp og stgtte fra kommunen i den parkinsonramtes
eget hjem. Der fokuseres endvidere pa, hvordan naermeste paragrende kan aflastes i denne sene
fase af sygdommen, hvor den parkinsonramte kan have behov for megen statte og omsorg.

Rehabiliteringsforlgbet

Rehabiliteringsforlgbet for parkinsonramte i den fremskredne fase foregar i eget hjem. Der af-
laegges to hjemmebesgg og gives en opfelgende telefonsamtale.

Ved det farste besag afdeekker Sano (v/sygeplejerske) familiens samlede situation. Der fore-
tages en gennemgang af den parkinsonramtes motoriske og nonmotoriske udfordringer, det
daglige aktivitetsniveau, boligens indretning, hjeelpemidler, pargrendes ressourcer mv. (jf. Bi-

lag 1i (3)).

P& baggrund af det farste besag udarbejdes der en rehabiliteringsrapport med anbefalinger af,
hvilke forbedringer og hvilken statte, den enkelte familie vil kunne profitere af.

Ved det andet besag deltager en repraesentant fra den parkinsonramtes hjemkommune med
det formal at aftale prioritering, malseetning og handleplan i forhold til Sano’s anbefalinger og
kommunens muligheder. Ved hjemmebesaget fokuseres der pa i et samarbejde at identificere,
hvilke eventuelle kommunale tiltag der vil veere hensigtsmaessige.

Fastholdelse og opfelgning

Rehabiliteringsforlgber afsluttes med en opfelgende telefonsamtale med den parkinson-
ramte/pargrende 6 maneder efter det sidste hjemmebes@ag, hvor udgangspunktet er de sam-
taleemner/temaer, der har veeret under de to besag.
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Bilag 4

Antal parkinsonramte i rehabilitering i

2015 og 2016

| Bilagstabel 4.1 ses antallet af parkinsonramte og parerende, der har deltaget i et rehabilite-
ringstilbud i 2015 henholdsvis 2016 med angivelse af typen af tilbud (weekendophold, 2-ugers
ophold henholdsvis hjemmebesgg) fordelt pa sted.

Bilagstabel 4.1

Antal parkinsonramte og paregrende, der har deltaget i et rehabiliteringstil-
bud fordelt pa arstal, tilbbud og sted. 2015-2016

Weekendophold 2 ugers ophold Hjemmebesag
(fase 1) (fase 2-3) (fase 4)
Type og sted 2015 2016 2015 2016 2015 2016
Antal parkinsonramte 77 75 50 50 28 12
Sano i Middelfart - - - - i.r. ir.
Sano i Skeelsker - - 20 30 i.r. i.r.
Sano i Aarhus - - - - i.r. ir.
Vejlefjord Rehabilitering - - 30 20 ir. i.r.
Scandic Hotel Aalborg 19 - - - i.r. i.r.
Scandic Hotel Aarhus 21 20 - - i.r. ir.
Scandic Hotel Kolding - 40 - - i.r. i.r.
Scandic Hotel Odense 18 - - - i.r. i.r.
Scandic Hotel Kabenhavn 19 15 - - i.r. ir.
| hjemmet (Sjeelland) i.r. i.r. i.r. i.r. 28 12
Antal pargrende til parkinsonramte 7 67 k.i. k.i. k.i. k.i.
Sano i Middelfart - - - - i.r. ir.
Sano i Skeelsker - - K.i. k.i. i.r. i.r.
Sano i Aarhus - - - - i.r. ir.
Vejlefjord Rehabilitering - - K.i. k.i. i.r. i.r.
Scandic Hotel Aalborg 17 - - - i.r. i.r.
Scandic Hotel Aarhus 21 17 - - i.r. ir.
Scandic Hotel Kolding - 37 - - i.r. i.r.
Scandic Hotel Odense 17 - - - i.r. ir.
Scandic Hotel Kgbenhavn 16 13 - - i.r. i.r.
| hjemmet (Sjeelland) i.r. i.r. i.r. i.r. K.i. k.i.
Anm.: -: et udtryk for, at der ikke har vaeret afholdt et rehabiliteringsophold pa det pagseldende tidspunkt og sted.

Kilde:

k.i.: kendes ikke.
i.r.: Ikke relevant

Jf. data leveret af Parkinsonforeningen oktober 2019.
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Bilag 5 Indsatser til parkinsonramte i fase 4

| dette bilag ses en oplistning af de former for indsatser, der er ivaerksat i forbindelse med
hjemmebesag ved parkinsonramte i fase 4 i 2017-2018. Indsatserne ligger i forlaengelse af en
lang reekke af udfordringer, som er oplistet sidst i dette bilag.

Indsatser

Praktisk hjalp og pleje til den parkinsonramte:

= get praktisk hjeelp i hjemmet fra hjemmeplejen (fx til toiletbesag, personlig hygiejne, pa-
klzedning, medicin, stgtte omkring optimering kost og maltider, tgjvask mv.)

Rehabilitering af den parkinsonramte:
= Visitation til:
— hverdagsrehabiliteringsforlgb i eget hjem
— rehabiliteringsophold i kommunalt rehabiliteringscenter
— aktiviteter i kommunens dagcenter
— treening af gangfunktion og generel fysisk treening
— vurdering og treening af spise- og synkefunktionen
— handicapvenlig bolig
— kommunal kegrselsordning
— hjeelp til transport af hjaelpemidler i forbindelse med aflastningsophold
— ledsagerkort
= Kontakt til/formidling af kontakt til:
— kommunal demenskoordinator
— neurolog med henblik pa eendring af medicin
— stemmetraening
— private udbydere af hjemmepleje og rengering
— ordning om besggsvenner.

Hjeelpemidler og andre praktiske foranstaltninger:

= Visitation, justering og/eller vurdering af behov for hjaelpemidler (fx ganghjeelpemiddel, ka-
restol, sengehest, arbejdsstol, udligningskiler til dgrtrin mv.)

= Visitation af gkonomisk stgtte til elevationsseng

= Udlevering af medicin-ur og visitation af doseringshjaelpemidler

= Etablering af ngdkald

= Opseetning af nggleboks.

Vejledning, radgivning, formidling af kontakt m.m.:
= Vejledning om:
— indtag af veeske og kost i forhold til medicinvirkning, vandladningsproblemer, svimmel-
hed mv.
— indkgb af forbrugsgoder, som kommunen ikke kan bevilge
— ordninger for hjeelp ved dagligvareindkab
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— muligheder for at sgge anden bolig
= R&dgivning om:
hvordan uro hos den parkinsonramte kan deempes

gkonomiske stgttemuligheder gennem kommunen
kontakt til egen lzege/neurolog fx vedrgrende lindring med medicinsk cannabis
henvisning til vederlagsfri fysioterapi mv.

Indsats malrettet den parerende:
= Informationskursus for pargrende til mennesker med kronisk sygdom
= Aflastningsophold for den parkinsonramte (pa aflastnings- eller dagcenter)

= Tilbud om fysisk traening, psykologbistand mv. med fokus pa at afhjeelpe symptomer pa
stress/overbelastning

= Stette til den pargrende i forhold til opstart af samtaleforlgb ved egen leege.

Indsats malrettet plejepersonale:
= Undervisning og informationsmateriale om Parkinsons sygdom til plejepersonale.

Udfordringer

En stor del af de oplistede udfordringer gar igen pa tveers af de 22 hjemmebesgg, der er gen-
nemfart hos parkinsonramte i fase 4 i 2017-2018. Nogle af udfordringerne griber klinisk ind i
hinanden. Eksempelvis kan symptomer pa demens og de forskellige kognitive og psykiske
udfordringer, der beskrives, veaere taet forbundne, men de kan opleves som separate problem-
stillinger. | det felgende er udfordringerne de parkinsonramte og deres pargrende oplevelser
derfor oplistet, som de er fremhaevet i mgdet med Sano’s sygeplejefaglige specialist og den
kommunale repraesentant.

De parkinsonramtes udfordringer

Fysiske problemstillinger:
= Sveert nedsat funktionsevne
= Svingende funktionsevneniveau fra dag til dag

= Besveer med langsomme bevaegelser, igangsaetning af bevaegelser, gangfunktion og ba-
lance

= Gentagne faldepisoder/knoglebrud grundet fald

= Besvaer med eller behov for hjaelp til fx forflytninger, lejringer, personlig hygiejne og pa-
kleedning samt generelle aktiviteter i dagligdagen (fx madlavning, tgjvask, indkeb mv.)

= Finmotoriske udfordringer (fx i forbindelse med handtering af bestik, knapper og lynlase mv.)
= Betydeligt vaegttab.

Kognitive og psykiske problemstillinger samt medicinfremkaldte symptomer:
= Kognitive udfordringer, herunder pavirket rum-retningssans

= Nedtrykthed, depression og angst

= Symptomer pa demens

= Afbrudt nattesgvn
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Uro og eengstelighed

Nedsat initiativ, koncentration og opmeaerksomhed

Social isolation og/eller ensomhed

Udfordringer med at tage medicinen med de rette intervaller
Vrangforestillinger, hallucinationer/paranoide og mistroiske tankemegnstre.

Autonome forstyrrelser:

Udfordringer med vandladning, urinvejsinfektioner og inkontinens
Udfordringer med tarmsystem og affgring
Svimmelhed grundet eendring af blodtryk.

Kommunikative problemstillinger:

Kommunikationen mellem pargrende og parkinsonramt er udfordret i en sadan grad, sa
det pavirker relationen negativt

Lav og monoton stemme, der gar det sveert at kommunikere.

Andet:

Udfordret gkonomi i forbindelse med hjeelp i hjemmet, medicin og specialerneering
Udfordringer med det seksuelle samliv.

De pargrendes udfordringer

Udfordringer, de paragrende oplever som fglge af sygdommens progression:

Fysiske problemstillinger:

Paragrende er ogsa syg eller pavirket af smerter i beveegeapparatet.

Psykiske problemstillinger:

Pargrendes sindstilstand er markant pavirket
Paragrende er sa presset, at det ikke er muligt at drage omsorg for sig selv
Paragrende oplever et stort pres i forhold til at klare mange praktiske ggremal alene

Pargrende har en stor arbejdsbelastning i forhold til at skulle bistd den parkinsonramte
med forskellige praktiske garemal

Paragrende oplever skyldfglelse efter udvist frustration over den parkinsonramte

Pargrende er ambivalent ved mange besgg af den kommunale hjemmepleje, da denne er
til hjeelp, men det samtidig er en belastning at have mennesker ind og ud af huset dagen
igennem

Pargrendes sgvn er afbrudt af plejeopgaver/den parkinsonramtes sgvnmgnster
Pargrende har bekymringer over at lade den parkinsonramte veere alene
Pargrende eftersparger tid til at veere alene og muligheder for at deltage i aktiviteter.
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