Abent brev

3. november 2007
Strategien der blev veek!

Abent brev til Indenrigs- og Sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen, Socialminister Karen
Jespersen, formand for KL borgmester Erik Fabrin og formand for Danske Regioner
regionsborgmester Bent Hansen.

Danmark tog syvmileskridt med Sundhedsstyrelsens redeggrelse om traumatiske
hjerneskader og tilgreensende lidelser fra 1997. 10 maneder efter kommunalreformen er der
brug for et hurtigt initiativ, ellers vil hjerneskaderamte familier veere vidner til et
tilbageskridt af uhgrte dimensioner!

Der var engang en strategi - endda en national strategi. Den blev udformet af selveste
Sundhedsstyrelsen, og den beskrev noget, der nasten var for godt til at veere sandt, nemlig en
samlet plan for en tidlig, intensiv, specialiseret sygehusbehandling af de hjerneskader, der f.eks. kan
opsta, nar man slar hovedet i trafikken.

Og endnu bedre: Den beskrev, hvordan genoptraningsindsatsen burde fortsette i socialsektoren, sa
de skadede — som regel yngre mennesker - fik den bedst mulige chance for at vende tilbage til en
tilvaerelse sa neer det normale som muligt.

S& kom Kommunalreformen. Sygehusdelen af strategien synes heldigvis at overleve, men pa trods
af advarsler fra bl.a. Hjerneskadeforeningen gik det meget hurtigt ned ad bakke, da kommunerne
skulle overtage radgivning og genoptraening efter amterne. Hvordan nu det?

Kommunalreformen

Kommunalreformen blev bl.a. gennemfart for at ggre det enklere for borgerne. Et af de
hardtslaende argumenter for strukturreformen var, at vi ville fa et offentligt hjeelpesystem med kun
én indgang, nar alle borgernare omrader skulle varetages af kommunerne.

For at sikre den fornadne faglige baredygtighed skulle kommunerne gares starre, sa de fik en
styrket beeredygtighed ogsa i forhold til at lgse specialiserede opgaver.

Slut med den kassetankning, som opstod i samspillet mellem kommuner og amter pa en raekke
omrader, hvor begge myndigheder var involveret.

Vi blev beroliget med, at den amtslige ekspertise ikke blev nedlagt, men blot overfart til



kommunerne, som bade skulle overtage amtslige opgaver og amtslige medarbejdere. Var den
enkelte kommune ikke i besiddelse af den forngdne ekspertise ville der blive gget mulighed for
tilkab af ekspertise, som den ikke selv besad, fordi der blev abnet for yderligere private aktarer.
Endvidere blev lovet, at den enkelte borgers fritvalgs muligheder ogsa blev udvidet.

I forbindelse med Kommunalreformen blev der udviklet flere nye tiltag, som netop skulle sikre, at
kommunerne fik treekningsret (men ikke pligt) pa en fortsat specialiseret viden og indsats: Dette
skulle sikres via Rammeaftaler mellem kommuner og region, en landsdeekkende Tilbudsportal og
VISO — Socialministeriets Videns- og Specialradgivningsorganisation.

Rammeaftalerne mellem kommuner og regioner skulle sikre et fortsat og usendret forbrug af
specialiserede tilbud.

Den landsdakkende Tilbudsportal var en nydannelse, der ville skabe et helt nyt og unikt
planlaegnings— og visitationsveerktgj for kommunerne. Og i forhold til de mest specialiserede og
komplicerede enkeltsager skulle bade kommuner og borgere forsat kunne fa specialradgivning fra
VISO — der som noget nyt skulle sikre hgjt kvalificeret specialradgivning for hele Danmark.

- 0g sa den virkelige virkelighed!

Nu er der gaet 10 maneder efter Kommunalreformens ikrafttreeden og “graviditetsperioden” er slut.
Kommunerne er pa plads i forhold til basale omrader. Hjerneskadeforeningen har derfor set pa
konsekvenserne af kommunalreformen for vores malgruppe og gennemfart et check i forhold til
reformens ambitioner og visioner og Sundhedsstyrelsens anbefaling af en sammenhangende
indsats. Og vi er ikke imponerede.

Efter en hjerneskade- hvad enten den er opstaet som falge af et trafikuheld, et fald eller en blodprop
— har man brug for specialiseret, mangesidet genoptraning, der fortsetter efter udskrivning fra
hospitalet, hvis man skal have en chance for at genoptage familieliv, uddannelse og/ eller arbejde.

En uvurderlig hjeelp i den sammenhang var den nationale strategi, som Sundhedsstyrelsen
udformede i 1997 i form af redegorelsen "Behandling af traumatiske hjerneskader og tilgreensende
lidelser”.

Endelig var det efter ars kamp ikke leengere de pargrende, der skulle lgbe fra den ene instans til den
anden for at fa et genoptraningsforlgb til at fungere — det blev efter hospitalsfasen varetaget af de
amtslige hjerneskadesamrad og specialradgivninger.

Det kraever et vist kendskab at vide, hvornar man skal henvende sig til en specialist. Det er
dokumenteret, at et af de store problemer for kommunale sagsbehandlere er at ’spotte”, at en
borgers vanskeligheder kan have sammenhzang med en opstaet hjerneskade.

Kun fa specialradgivninger er forsggt fortsat i den ny struktur, men de gkonomiske realiteter udgar
en stor trussel for deres fortsatte eksistens.



Den nationale strategi er endnu ikke oversat” til den ny struktur og vores bekymring eges for, om
de seneste 10 ars vidensopbygning om hjerneskade og helhedstzenkning kan fastholdes og
videreudvikles.

Specialviden pa omradet spredes for alle vinde og frugterne af satspuljebevilling pa mere end 100
millioner til udviklingsarbejde pa omradet frygtes at ga tabt.

De pargrendes Odyssé kan begynde igen. For modsat andre sygdomme eller skader kan en
hjerneskade ofte bergve den skadede evnen til at tale for sig selv, samtidig med at et skadet
familiemedlem a&ndre hele familiens livssituation radikalt.

Den ene indgang, der blev til flere
I den virkelige virkelighed tegner sig ikke én indgang, men snarere et naermest kafka’sk univers
med labyrinter og masser af dere!

Kommunerne strukturerer nemlig fortsat deres forvaltninger efter ydelser og ikke efter malgrupper,
og dermed udnyttes det potentiale, der ligger i kommunalreformen ikke.

Det betyder for vores medlemmer, at de iser i starten af et forlgb skal i kontakt med en reekke
forskellige kommunale sagsbehandlere, én om sygedagpenge, en anden om revalidering, en tredje
om pension, en fjerde om boligforhold etc. etc..

Ydermere forteller vores medlemshenvendelser, at de kommunale afdelinger ikke altid
samarbejder. Det farer til, at den samlede indsats pa tvaers af afdelinger ikke koordineres. Der
leegges altsa ikke en samlet rehabiliteringsplan — og der spildes ressourcer!

Kommunalreformen giver kommunen alle muligheder for helhedsteenkning med borgeren i
centrum. Kommunen rader over et fler-strenget instrument, men fortsatter alligevel at spille pa flere
enkelt-strengede!

Har vi opnaet kommuner med en baeredygtig sterrelse?

Efter kommunalreformen har 6 kommuner — Kgbenhavn, Arhus, Odense, Esbjerg, Vejle og Alborg
— over 100.000 indbyggere, op til godt 500.000 for de starste. Hvor mange mennesker med
nyopstaede, genoptraeningsskravende hjerneskader vil disse kommuner modtage pr. ar? Det kan
regnes ud ved hjelp af Landspatientregisteret, som viser, hvor mange der udskrives efter mindst 14
dages indlaeggelse med hjerneskade pa baggrund af et slag mod hovedet, en spontan
hjerneblgdning/ blodprop eller iltmangel-skade pa grund af hjertestop.

Af bgrn —0-14 ar - drejer det sig om ca. 50 om aret i hele landet. Det er 2 skoleklasser!

Tilsvarende er der ca. 100 unge pa 15-24 ar - en stor flok hvert eneste ar! Fordelt pa kommunerne



far de starste kommuner hgjst 2 — 5 af disse barn pr ar og 4-10 unge. Men de 92 gvrige kommuner,
som i gennemsnit har 43.700 indbyggere, far 0,4 barn og 0,8 ung pr ar med behov for specialiseret
hjerneskade-genoptraening.

Det kan naturligvis ikke lade sig gere at opbygge en ekspertise pa sadan et grundlag.

Forhabentlig bliver lgsningen sa ikke, at de genoptreenes sammen med de mere talsterke voksne og
aldre, i alt i hele landet ca.6000 nytilkomne pr ar, hvor hovedparten er 65+ arige, som har helt
andre behov, men at kommunerne arbejder sammen om opgaven, eller at den overtages af
regionerne.

Har vi gjort op med kassetaenkningen?
Nej, kassetaenkningen har kun flyttet sig, sd den nu foregar f.eks. mellem region og kommuner —
eller internt i kommunen mellem forskellige forvaltninger.

Sygehusene har ansvaret for at udskrive borgerne med en genoptraningsplan, der beskriver, pa
hvilke omrader en borger har et genoptreeningsbehov. Sygehusene ma dog ikke skrive, hvor
genoptreningen efter udskrivelsen skal forega; det er kommunernes ansvar..

Som felge af de nye opgaver, er kommunerne ofte leenge om at skrue et tilbud sammen. Det
betyder, at nogle neurorehabiliteringsafdelinger pa sygehusene har faet gget det gennemsnitlige
antal liggedage - i ét tilfeelde pa helt op mod 30 %.

Pa hjerneskadeomradet findes specialiserede genoptraningscentre med delvis sygehusstatus - og
nogle med frit sygehusvalg til en del af deres pladser. Her opstar kassediskussioner, nar vi kommer
uden for antallet af fritvalgs pladser.

Kasseteenkningen kan ogsa forega internt i den kommunale forvaltning — mellem forskellige
afdelingsbudgetter. VVores lovgivning har ikke en skarp afgreensning mellem de forskellige regler
for statte, hvilket gar, at sagsvandring ogsa kan forega mellem forskellige kommunale afdelinger.

Har kommunerne faet overfart amtslige specialister og bruger de deres ekspertise?

Det er kun de ferreste kommuner, der har modtaget amtslige specialister pa hjerneskadeomradet. |
de kommuner, hvor der er overfart amtslige eksperter, er der — som tallene beskriver — ret fa
henvendelser fra yngre borgere med nytilkomne hjerneskader. Derfor tildeles de amtslige
specialister mange nye opgaver. Og det betyder, at deres specialviden med tiden vil blive udtyndet.
Den overfgrte amtslige specialviden bruges heller ikke pa tveers i kommunen.

Har vi faet abnet for et gget kab af udenkommunale aktarer?

En raekke af de specialiserede, tidligere amtslige Hjerneskaderadgivninger keemper aktuelt for deres
liv, fordi kommunerne kun kaber deres ekspertise i meget begraenset omfang. Kommunerne er ikke
vant til at betragte radgivning som en ydelse, der eventuelt kan indhentes andre steder — og som



derfor kraever betaling til leverandgren.

Sikrer Rammeaftalerne et ueendret kommunalt forbrug af specialiserede tilbud?
Rammeaftalerne binder ikke kommunerne, men er i hgjere grad et aftalesat, der forpligter
regionerne. Det kan afleases i et faldende forbrug pa specialiserede hjerneskadetilbud. Og
kommunerne forteller ind imellem helt dbent til det enkelte specialtilbud, at de ikke forventer, at
billedet vil ndre sig — og forklarer det med, at kommunerne nu har baeredygtighed til at yde ogsa
en specialiseret indsats.

@ger Tilbudsportalen kommunale sagsbehandleres mulighed for at finde det mest relevante
tilbud pa landsplan?

Tilbudsportalen sammenblander tilbud til mennesker med erhvervet hjerneskade,
udviklinghandicap, autisme, dgvblindhed m.fl., hvis man sgger under malgruppe: hjerneskade. Szt
tre forskellige, men sardeles hjerneskadekompetente socialradgivere til at finde leengerevarende
steder, hvor svert hjerneskaderamte kan bo — de kommer op med tre helt forskellige resultater —
som igen adskiller sig fra det resultat, socialministeren kommer ud med i et svar pa et § 20
spgrgsmal. Og samtidigt indgar en reekke hjerneskaderelevante tilbud slet ikke i Tilbudsportalens
oversigter.

Sikrer VISO — den socialministerielle videns — og specialradgivningsorganisation - at borgere
med falger efter akut opstaet hjerneskade fortsat tilbydes specialradgivning med stor
ekspertise pa omradet?

Specialradgivning til mennesker med akut opstaet hjerneskade er et omrade, som har en relativt stor
daekning af eksperter i VISO-sammenhang. Men De Samvirkende Invalideorganisationers
undersggelse viser, at forbrug af disse eksperter aktuelt ikke lever op til det forventede forbrug — det
er ganske veesentligt mindre.

Kommunerne er forsigtige med at benytte VISO, fordi kommunernes gkonomi er ganske stramt
styret af staten, og fordi en VISO vejledning kan binde den kommunale beslutning til en for
kommunen uacceptabel dyr lgsning. De kommunale sagsbehandlere oplever desuden et sterre
bureaukrati 1 ansggningsprocessen.

Der er ingen lovgivningsmaessig forpligtelse i forhold til kommunernes brug af VISO. Omvendt kan
kommunen heller ikke klage over et afslag fra VISO pa at acceptere en henvendelse. Kommunerne
skal have opbrugt alle deres egne muligheder for at kunne lgse en kompliceret sag, inden VISO kan
ga pa. Men den kommunale forpligtelse til f.eks. at bruge — dvs. kabe hjalp fra — specialiserede
radgivninger eller specialiserede tilbud er ikke tydeligt defineret i lovgivningen — sa ved en
afvisning med denne begrundelse, er der ingen sikkerhed for, at kommunen sgger hjalp uden for
eget system.

Hjerneskadeforeningens forslag
Hjerneskadeforeningen har sa langt, vi overhovedet kan, forsggt at rabe ministerier,



folketingspolitikere og styrelser op, direkte og gennem vores repreesentation i DSI og Det Centrale
Handicaprad at pege pa centrale problemfelter.

1) Etablering af enheder, der kan overtage de tidligere amtslige hjerneskadesamradsopgaver.
Hjerneskadeforeningen har pa forskellig vis forsggt at overbevise vasentlige centrale
beslutningstagere om, at der ma etableres enheder enten pa regionalt eller feelleskommunalt niveau,
som kan overtage de amtslige hjerneskadesamrads opgaver. Kommunerne kunne ogsa i fellesskab
drive de hidtidige amtslige hjerneskaderadgivninger.

De talmassige opgarelser baseret pa Landspatientregistret viser klart, at et samarbejde mellem flere
kommuner ma vaere hovedreglen, nar det drejer sig om kvalificeret radgivning og rehabilitering af
bgrn og unge med erhvervet hjerneskade.

Hjerneskadeforeningen har sggt midler til et pilotprojekt med henblik pa en afprgvning af disse
forslag — dog desveerre endnu uden held.

2) Transformering af ”Den Nationale Strategi” fra 1997 til dagens Danmark, anno 2007.
Den nationale strategi fra 1997 skal "oversattes”, sa anbefalingerne matcher den nye
opgavefordeling. Vi har foreslaet Indenrigs- og Sundhedsministeren at tage initiativ hertil.

Et sadant arbejde med repreaesentation af Sundhedsministeriet, Socialministeriet, Danske regioner,
KL og Hjerneskadeforeningen i Sundhedsstyrelsens regi vil veere det bedst teenkelige forum til at
overfarer den nationale strategi til den ny struktur.

3) Indfgrelse af skeerpet forpligtigelse til kommunerne i den sociale lovgivning vedr. ”de sma”
specialomrader.

Kvalitet i tilbuddet er helt afggrende og forudseetter inddragelse af relevant ekspertise. Den sociale
lovgivning ma derfor indeholde en klar og skaerpet forpligtelse til, at kommunerne pa de sma
specialomrader inddrager specialiseret viden fra relevante videnshavere, lige som lovgivningen ma
forpligte kommunerne til at gere brug af VISO. Samtidigt ma der indferes klageret over afslag pa
specialradgivning fra VISO.

4) Revision af Tilbudsportalen.

Der ma foretages en revision af Tilbudsportalens begrebsapparat, saledes at der ikke sker en
sammenblanding af forskellige malgrupper med meget forskellige behov, lige som der ma ske en
revision af de vejledninger, som skal hjeelpe de indberettende institutioner til at indberette rigtigt.
Samtidigt ma der ske en udvidelse af Tilbudsportalens indholdsomrader.

5) Prisseetning af radgivningsydelser.
Da radgivning er en ydelse, som skal hjelpe borgerne videre i tilvaerelsen, og da borgerne ogsa har



klagemulighed over afslag pa radgivning, ma det veere muligt at prissette radgivning svarende til
andre ydelser. Hermed skabes der grundlag for at gare det muligt for den enkelte borger frit at
veelge radgiver — svarende til det frie valg af skoler, daginstitutioner, sygehuse mm. Kommunerne
skal udmale omfanget af den radgivning, som skal ydes — men det ma veere borgerens valg, hvem
der skal yde den.

6) Etablering af klare sammenhange i forbindelse med rehabiliteringsforlgb.

Der ma skabes et gget fokus pa udvikling af modeller, der skaber sammenhzng i den ofte
langvarige rehabiliteringsindsats — og der ma oprettes klagemuligheder, hvis den samlede hjalp
ikke koordineres. Alt dette ma ske, far de specialiserede rehabiliteringssteder, der magter opgaven,
er gaet til grunde pa grund af manglende henvisninger.

7) Forslag til demo/forsggs-projekt mellem kommuner og Hjerneskadeforeningen med
henblik pa anvisning af praktiske og serigse veje i selv meget komplicerede forlgb.
Hjerneskadeforeningen bidrager som hidtil gerne med erfaringer og viden fra den virkelige
virkelighed og vores visioner for en styrket offentlig indsats, som vi tror ogsa vil kunne gavne andre
sma specialomrader — og vi efterlyser kommuner, som kunne have lyst til - i et samarbejde med
Hjerneskadeforeningen - at vise, at vi med enkle midler kan lgse disse ofte meget komplicerede
opgaver pa en lettere og mere hensigtsmaessig made og dermed forlgse det potentiale der ligger i
kommunalreformen til glaeede og gavn for borgerne!

Vi ser frem til at hare fra jer!

Med venlig hilsen

Forskningskonsulent, dr. med. Aase Engberg, formand for Hjerneskadeforeningens Radgivende
Ekspertpanel

&

Niels-Anton Svendsen, landsformand for Hjerneskadeforeningen



