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Rehabilitering efter hjertestop
uden for hospital - vi kan helt

sikkert gore det bedre!

Konsensus mellem hjertestopoverlevere, parerende og fagprofessionelle

Forfattere: Lars Tang' og
Ann-Dorthe Zwisler® pa veg-
ne af workshopdeltagere og
DANCAS-netveerket?

'Postdoc, fysioterapeut,
REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation,
Odense Universitetshospital
og Syddansk Universitet.

2 Videncenterchef,
professor, overlaege,

REHPA, Videncenter for
Rehabilitering og Palliation,
Odense Universitetshospital
og Syddansk Universitet

3Medlemmer af DANCAS-
netveerket naevnt i tabel 1.

Tabel 1: DANCAS Netvaerket — opdelt i referencegruppe og tilknyttet eksperter og radgiver.

Workshopdeltagere er markeret med kursiv.
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Udviklingssygeplejeske
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Psykolog, postdoc
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Aarhus Universitetshospital
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Aarhus Universitetshospital
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Aarhus Universitetshospital
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Mogens Lytken Larsen
Mogens Herder
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Overlaege, Kardiolog
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Direkter, Neuropsykolog
Kardiolog, professor
Professor, dr.med.
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Rigshospitalet
Rigshospitalet

Odense Universitetshospital
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Introduktion

Onsdag den 15. november 2018 deltog 25
fagprofessionelle fra hele Danmark i en
todages brugerinvolveringsworkshop om
rehabilitering efter hjertestop. Workshop-
pen var arrangeret af REHPA, Videncenter
for Rehabilitering og Palliation og DANCAS-
netvaerket. Brugerinvolveringsworkshoppen
blev indledt med en feellessession mellem
fagprofessionelle og 10 hjertestopoverlevere
og deres pargrende fra alle fem regioner,
som dagene forinden havde deltaget i et
tredages rehabiliteringsophold pa REHPA i
Nyborg. Formalet med fzellessessionen var
at diskutere rehabilitering til patienter, som
har overlevet hjertestop, med fokus pa hjer-
testop uden for hospitalet og patienten og
de pargrendes behov, samt den aktuelle sta-
tus for indsatsen. Sessionen skabte en feel-
les forstdelse mellem hjertestopoverlevere,
pargrende og fagprofessionelle og skabte en
referenceramme for resten af den fagprofes-
sionelle workshop.

Dette indlaeg opsummerer workshop-
pens bud pé faelles handlinger over de kom-
mende fem ar — alt sammen for at sikre gget
bevdgenhed og fremdrift i rehabiliterings-
indsatsen til gavn for hjertestopoverlevere
og deres pargrende.

Baggrund

Antallet af personer, der overlever et hjer-
testop, stiger badde nationalt’ og internatio-
nalt? . Det skyldes et stgrre, alment kend-
skab til akut ferstehjeelp samt hurtigere og
mere avanceret, specialiseret behandling'.
Fra 2001 til 2014 er andelen af hjertestop-
overlevere gget nationalt fra 4-13%. | dag
overlever mere end 400 arligt et hjertestop i
Danmark’. | takt med den bedre behandling
og stigende sandsynlighed for at overleve
et hjertestop stiger behovet tilsvarende for
kvalificeret og evidens-baseret rehabilite-
ringstilbud til hjertestopoverlevere®.

Det haenger isser sammen med, at
hjertestopoverlevere risikerer langsigtede
kardiovaskulaere og neurologiske kompli-
kationer med kognitive, psykiske og fysiske
problemer®-® Under et hjertestop er hjernen
udsat for hypoksi, hvilket gger risikoen for
neurologiske komplikationer® Langt ster-
stedelen af hjertestopoverleverne udskrives
uden sveere folger til eget hjem (>90%).
Alligevel forventes det, at mindst 23-50%

DANCAS-Netvearket

DANCAS: Danish Cardiac Arrest Survivorship

forskning af hgj kvalitet.

Hermann Tang. www.rehpa.dk

DANCAS Forskningsnetvaerk er en national gruppe af forskere, klinikere og andre med interesse i forskning
for hjertestopoverlevere. Netveerket er dannet i 2017 med det primaere formal at dele viden og gen-
nemfgre forskning med relevans for hjertestopoverlevere. Netvaerket skal bidrage til, at forskningen er
koordineret sa hjertestopoverlevere ikke overbebyrdes af projekter. Selv om der i gjeblikket findes enkelte
projekter over hele landet, er vores langsigtede mal at danne et samarbejde for at gennemfgre national

REHPA koordinerer netvaerket. Er du interesseret i at deltage i netvaerket kan du kontakte postdoc Lars

Informationsboks 1

af alle hjertestopoverlevere lider af mild til
moderat kognitive falger — herunder seerligt
hukommelses-, opmaerksomheds- og ekse-
kutive problematikker”™® Hertil kan hjer-
testopoverlevere opleve grader af mental
udtreetning samt psykologiske og folelses-
maessige problemer som angst, depression
og post-traumatisk stress®'" Herudover kan
konfrontationen med ens egen dgdelig-

hed og livets endelighed desuden fgre til
eksistentielle spgrgsmal, tanker og usikker-
hed®. De komplekse kognitive, mentale

og eksistentielle problematikkerne har ikke
alene store, personlige konsekvenser for den
enkelte patient. De neermeste pargrende
kan ogsa opleve negative symptomer i form
af bl.a. angst, depression og tilfeelde af post-
traumatisk stress'3-"7

En stor del af hjertestopoverleverne far
i dag indopereret en ICD-enhed og folges
deraf ofte i ICD-opfelgningsforlgb. Her-
udover fglges de i ambulante hovedspor
svarende til den bagvedliggende arsag til
hjertestoppet (iskeemisk hjertesygdom,
hjertesvigt, arytmi og/eller arvelige tilstan-
de). Kun fa steder i landet er der seerligt fo-
kus pa folger efter hjertestop og pa de kog-
nitive, psykiske og eksistentielle problemer
pa tveers af bagvedliggende &rsager™. Milde
og moderate, kognitive problemstillinger bli-
ver ofte slet ikke registeret eller handteret
i de nuveerende opfglgningsprogrammer.’®
Kombinationen af kardiologiske og neuro-
logiske komplikationer ggr, at hjertestop-
overlevere lander mellem to stole i forhold
til hjerte- og/eller neurologisk rehabilite-
ring'. Patienter med alvorlige, neurologiske
komplikationer kan modtage rehabilitering
fra hgjt specialiserede rehabiliteringsenhe-
der, som Neurocenter Hammel eller Hvid-
ovre hospital, men standardiseret vurdering,
screening og henvisningsprocedurer er aktu-
elt ikke eksisterende i Danmark.

Viden om rehabiliteringsbehov, funkti-
onsnedszettelse og senfglger samt hadnd-
tering heraf blandt hjertestopoverlevere
er meget sparsom'®. Den stigende overle-
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velsesrate har medfert gget opmaerksom-
hed pd sekundeer behandling og rehabilite-
ring af hjertestopoverlevere bade nationalt
og internationalt. European Resuscitation
Council anbefaler rehabilitering i deres sene-
ste guidelines for handtering af hjertestop-
overlevere™. Det ggres dog forelgbig uden
stillingstagen til struktur, indhold, tids-
punkt eller organisering af en sddan indsats.
Herudover er Sverige kommet langt med

en national konsensus om handtering og
understgttelse af hjertestopoverlevere.

Med afsaet i ovenstdende har REHPA
sammen med DANCAS-netvaerket taget
initiativ til en brugerinvolveringsworkshop
som ferste skridt til at forbedre rehabili-
teringstilbud efter hjertestop i Danmark.
Dette indlaeg fremsaetter forslag til, hvordan
omradet kan flyttes fremad til gavn for hjer-
testopoverleverne og deres pargrende til at
leve livet bedst muligt efter hjertestop.

Brugerinvolvering som
metode

Inddragelse af brugere i sundhedsforskning
og beslutningsprocesser har gennem de
sidste 10 ar fdet gget opmaerksomhed. Ind-
dragelsen gar brugerens stemme aktiv, sik-
rer et stgrre erfaringsgrundlag og bidrager
med forskellige perspektiver og indsigter pd
et faelles interesseomrade™. | overensstem-
melse hermed arbejder REHPA systematisk
med brugerinvolvering pa flere niveauer. RE-
HPA har en bred forstaelse af en ‘bruger’ og
involverer sdvel patienter og pargrende som
klinikere, forskere, patientforeninger og be-
slutningstagere, hvis perspektiver anvendes
aktivt i udvikling af rehabilitering og pallia-
tion ved livstruende sygdom?.

Brugerinvolvering for at
udvikle rehabilitering efter
hjertestop

25 fagprofessionelle deltog i en todages
workshop. Gruppen bestod af repraesentan-
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ter fra landets hjertecentre, lokale sygehuse,
Hjerteforeningen, Neurocenter Hammel og
REPHA. Bade klinikere og forskere var reprae-
senteret. Yderligere deltog tre hjertestop-
overlevere i hele workshoppen. Gruppen var
rekrutteret via DANCAS-netvaerket?'.

Workshoppen var sammensat pa bag-
grund af to tidligere referencegruppemader,
hvor en mindre referencegruppe af hjerte-
stopoverlevere, klinikere, forskere og eksper-
ter inden for omradet sammen definerede
indholdet.

Forud for den faglige workshop havde
10 hjertestopoverlevere og deres pargrende
veeret pa et tredages rehabiliteringsophold
pa REHPAZ, [indset billede 2] Formélet
med opholdet var todelt. Dels fik patienter
og pargrende mulighed for at mgde andre
i samme situation, komme hjemmefra i
tre dage og fa foretaget en helhedsvurde-
ring af deres aktuelle situation, herunder en
kognitiv screening, og aktuelle rehabilite-
ringsbehov gennem PRO. Dels fik deltagerne
mulighed for at udtrykke deres gnsker om
mulige, fremtidige rehabiliteringstilbud ret-
tet mod danske hjertestopoverlevere og
deres pargrende. Som en del af opholdet
indvilligede de 10 hjertestopoverlevere og
deres pargrende i at deltage i en faelles ses-
sion med de fagprofessionelle. Sessionen
skulle, over for de fagprofessionelle, tydelig-
gore hjertestopoverlevernes og de pargren-
des meninger og holdninger til rehabilitering
efter hjertestop med fokus pa bdde behand-
ling, forskning og mulige forandringsproces-
ser.

Grete Brorholt, der er professionel facili-
tator med mangedrig erfaring i brugerinvol-
vering i sundhedsvaesenet og med betydelig
erfaring fra hjerteomradet, styrede sessio-
nen. Den blev gennemfart som fokusgrup-
peinterview, hvor hun skiftevis interviewede
gruppen af hjertestopoverlevere og gruppen
af pargrende, mens gruppen af fagprofes-
sionelle overhgrte interviewene. Hensigten
var at viderebringe informanternes ufiltre-
rede udsagn til de fagprofessionelle, som
gennem lytning fik adgang til ubearbejdet
information samt mulighed for at stille di-
rekte spgrgsmal til det, de herte. Metoden
tillader 1) at informanter kan tale direkte til
fagprofessionelle og give dem deres syns-
punkter og input, 2) at der skabes forstdelse
for informanternes perspektiver og 3) at de

Rehabilitering efter hjertestop—Hvordan

kommer vi videre?

Tl Fraongdogd, 14 acvember 0 raridag & 15, sovember 2018
Sted: REWFA, Videncenter for Rebabiitering og Palfenon, Vestergode 17, 5800

Mybarg

Facilitalor: Grene Brarfioll, Kpbeahoens Prafesionibedjibale

Dinadag

12.30-13.00  Vefiommen

1%.15. 1545 Brugerworishop - fadles for patienter,

pdrdrends of fagorofessizonelle

15.45% - 1615 Opfglgning pd brugerworkshoppen Hvad
hrte wi patienterne o de plrdrends

fortelle?

16.4% - 18.00 Meuropsyiologiske forhold efter hjertestop of
brugen af neurologiske test - Frank Humie,
Direktgr, candopsych, Center for Hierneskads

19,30 - 21 00 Hjmmeskadecmridet | Darnmark | relation t
hjertestopoverievens og Neurocenter Hammel

Torsdag

B.30-830  Lokal praksis - hvad gar v of fvar wil v

hen?

9,30- 1030 Samarbejds medlam kardiologisk
afdeling of hiernesiadecenter
Sypepleleske irene Hallasog Elin
Petersen, Sygehius Lillebalt

1045 - 1200 Hvad skal bringe omridet videre?

12.30- 13,45 internatonal opleg fra Gisela Lilja,

Lrgoterapeut, Ph.d. Lund universitat

13.45. 1415 Perspekiiv, afrunding og tak for denne

lgrgen Feldbek Professor | newrarehabdi gang

tering, Meurccenter Hammed

Billede 1 skitserer det faglige indhold pa brugerinvolveringsworkshoppen om rehabilitering efter hjertestop

VN WY

Hjertestopoverlevere og deres parerende, som i uge 46, 2018 deltog i et rehabiliteringsophold hos REHPA

fagprofessionelle far mulighed for at indgd
i dialog og stille spergsmal direkte til infor-
manter.

Efter den feelles session skitserede fa-
cilitator, i dialog med de fagprofessionelle,
de vigtigste pointer fra informanterne (som
ikke leengere var til stede) samt de fagpro-
fessionelles egne, vigtigste (nye) erkendel-
ser og bekraeftelser af allerede kendt viden.
Listen blev inkluderet i det videre arbejde i
workshoppen.
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Hele brugerworkshoppen, som veksel-
virkede mellem faglige indlaeg, draftelser og
viderebearbejdning af viden, blev styret af
samme facilitator. Hun samlede lgbende ke-
ynotes og udsagn, som til sidst blev gruppe-
ret i relevante indsatsomrader. Alle indsats-
omrader og anbefalinger blev til via faelles
konsensus blandt fagprofessionelle worksh-
opdeltager. Alle involverede, herunder DAN-
CAS-netveerkets medlemmer og eksperter,
har efterfglgende laest, kommenteret og
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godkendt forslag til indsatsomrdder, som er
indskrevet i dette dokument. Dokumentet
indhold er efterfglgende fremlagt mundtlig
og godkendt af de hjertestopoverlevere og
deres pargrende som deltog i feelles sessio-
nen med de fagprofessionelle.

Indsatsomrader og
anbefalinger for styrkelse
af rehabiliteringstilbud
efter hjertestop

Bade patienter, pargrende og fagprofessio-
nelle var enige om, at der er behov for at .
styrke rehabiliteringsindsatsen efter hjerte- Fagprofessionelle og patientrepraesentanter lytter til faglige oplaeg.
stop, sd hjertestopoverlevere og deres fami- ;

lier kan opnd bedst mulig livskvalitet, hgjest
muligt funktionsniveau og feaerrest mulige
folger efter hjertestoppet.

Malsatningen for hele omrédet er inden
for de kommende fem ar at udgive natio-
nale, kliniske retningslinjer baseret pa bedst
tilgaengelig viden. De kliniske retningslinjer,
skal sikrer standardiserede, strukturerede
og ensartede rehabiliteringsindsatser af hgj
kvalitet til personer, som har overlevet et
hjertestop.

Evidensen pa omradet er i skrivende
stund stadig svag, og sterstedelen af evi-
densen fokuserer pa den akutte behandling
og pa de symptomer, overleverne oplever pad
kort sigt™. @get forskning er ngdvendig, fer
de evidensbaserede, nationale, kliniske ret-
ningslinjer kan blive en realitet. Hjertestop-
overleveres problemstillinger, som kognitive
problemer eller mental udtraetning, ligner
imidlertid problemstillinger, der er kendt fra
andre grupper, fx mennesker med erhvervet
hjerneskade. Der kan derfor hentes inspirati-
on fra disse grupper og fra allerede eksiste-
rede, internationale, kliniske retningslinjer
pa omradet'®?,

Et holdningspapir pa tveers af specialer
og med generelle anbefalinger, som byg-
ger pa nuverende viden, kliniske erfaringer
og forstdelsen af god, klinisk praksis, anses
for indevaerende som relevant og vigtigt i
arbejdet for et fzelles, klinisk afsaet og som
et vigtigt ferste skridt frem mod egentlige
kliniske retningslinjer. Det kommende hold-
ningspapir og de understgttende aktiviteter
— baseret pa nuvaerende viden og p& opsam-
ling fra workshoppen — bgr i den kommende

femars periode som minimum have fokus pa Professor og Neurolog Jorgen Feldbaek Nielsen, Neurocenter Hammel, deler veerdifuld viden om indsatser til
nedenstaende omrader. erhvervet hjerneskade.
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< Fokusomrader

Omradet kraever en struktureret og
systematisk indsats med udgangspunkt i
patienten

Pa workshoppen blev det klart, at der er
store forskelle i de nuvaerende tilbud rettet
mod hjertestopoverlevere. | hospitalsregi

er der fx store forskelle pa, hvorvidt der kan
henvises til neurologisk udredning, henvises
til hjerneskadecenter eller gives adgang til
neuropsykologer. Kommunalt er der store
forskelle i tilbud til fx personer med kogni-
tive problematikker. Pa tvaers af landet er
samarbejdet mellem de forskellige sekto-
rer og akterer generelt meget forskelligt i
handteringen af hjertestopoverlevere. Der
peges pa tre kriterier, der som minimum bgr
inkluderes i en struktureret og systematisk
indsats pa tveers af landet, og som bar
adresseres i et kommende holdningspapir.

Forste kriterium: Der er behov for et gget,
ensartet og systematisk informationsniveau
til alle patienter, som har overlevet et hjer-
testop. Faelles for bade hjertestopoverlevere
og deres pargrende er et gnske om, at de
sundhedsprofessionelle tydeligt informe-
rer om fglger, der kan opsta over tid efter
et hjertestop. Det er afggrende, at patien-
ter ikke bare far beskeden: ‘Du overlevede,
du kan nu ga hjem og leve videre'. Der skal
veere szrligt fokus pd sammenhangen mel-
lem organerne hjerte og hjerne — en sam-
menhang, der for hjertestopoverlevere og
pargrende ikke er umiddelbar. En artartet
struktureret udskrivningssamtale der foku-
sere pa information om hjertestoppet, des
mulige konsekvenser og det videre behand-
lings/opfalgningsforlab er derfor ngdven-
ding. Mundtlig information i dagene efter
hjertestoppet er ikke nok. Mange patienter
og pargrende kan i denne fase ikke huske
informationer. Enkelte hospitaler har alle-
rede udviklet skriftligt patientinformation,
men et sddan materiale bgr standardiseres
nationalt og geres tilgeengeligt pa tveers af
hospitaler og kommuner. Som konsekvens
af den nedsaette evne til, at bearbejde infor-
mationer i de forste uger efter et hjertestop,
bar der altid tilbydes 4 ugers sygemelding til
patienter der er blevet vellykket genoplevet
efter et hjertestop med resulterede coma
uden for hospitalet.

Andet kriterium: Baseret pa erfaringer fra

hjertestopoverlevere og understgttet af en
international undersggelse anbefales det,
at alle hjertestopoverlevere 1-3 maneder
efter hjertestoppet systematisk indkaldes
til en opfelgningskonsultation. Komplikatio-
ner og senfglger erkendes ofte i ménederne
efter det akutte forlab, hvor de begynder
at pavirke dagligdagen. En opfglgningskon-
sultation giver patienten og dens pargrende
lejlighed til at stille spargsmal til de ople-
vede komplikationer. En international un-
dersggelse har vist en direkte gunstig effekt
af patientens livskvalitet ved brug af tidlige,
opfelgende konsultationer med fokus pa de
seerlige forhold som ger sig geeldende efter
hjertestop®*

Tredje kriterium: Alle hjertestopoverlevere
skal tilbydes en struktureret og individuel
behovsvurdering der afdaekker af borgerens
funktionsevne med udgangspunkt i hele
ICF-modellen — The International Classifi-
cation of Functioning, Disability and Health
(ICF)?. Hjertestopoverlevere skal endvidere
vurderes systematisk mhp. indikation for
neuropsykologisk screening for kognitive
deficits, eksempelvis med en indledende
MOCCA test, samt testning af det fysiske,
psykologiske og emotionelle funktionsni-
veau ved hjaelp af relevante PRO-redskaber.
En samlet vurdering af alle domaener vil ska-
be klarhed over patientens funktionsniveau
efter hjertestoppet. Enkelte steder foretages
der allerede i dag neuropsykologisk scree-
ning ved inddragelse af ergoterapeutiske
kompetencer. Afdelingerne kan med fordel
hente erfaringer, fra de afdelinger hvor sy-
stematisk screening er indfert i dag.

Informationer fra den individuelle be-
hovsvurdering inklusiv neuropsykologisk
testning vil kunne anvendes til at tilrette-
leegge individualiserede rehabiliteringsfor-
leb med afszet i allerede eksisterende viden
fra blandt andet neurorehabiliteringsomra-
det. Endvidere kan det for patienter skabe
en forstdelse af egen situation. Det anbefa-
les at foretage screeningen ved det farom-
talte opfelgningsbeseg efter 1-3 maneder.
Patienter med behov for neurorehabilitering
og/eller malrette kognitiv traening anbefales
viderehenvist til eksisterende tilbud i kom-
muner og etablerede hjerneskadecentre.
Hjerneskade koordinatorer er tilknyttet i alle
kommuner og kan med fordel inddrages ind
denne viderehenvisning.
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Malrettet rehabiliteringsindsatser som
tager afszet i den individuelle behovsvurde-
ring foreslas igangsat ndr patienten er medi-
cinsk stabilisereret og har opnaet erfaringer
med hverdagslivet og de hjemlige udfordrin-
ger. Opstartstidspunkt for malrettet reha-
biliteringsindsatser er endnu ikke fastslaet
i litteraturen. Baseret pa patienterfaringer
foreslas, at indsatsen rettet mod hjertestop-
overleveren tidligst opstartes 3-6 maneder
efter udskrivelsen. Malrettet indsatser rettet
mod pargrende kan med fordel startes tidli-
gere. Malrettet rehabilitering til hjertestop-
overlevere kan med fordel samles pa feerre
enheder grundet det lave antal af hjerte-
stopoverlevere.

Indsatsen skal tage afsaet i det hele
menneske og ikke blot diagnosen

Et hjertestop kan medfere en lang raekke
komplikationer og betydelige funktionstab.
Det gor hjertestopoverlevere til en kom-
pleks patientgruppe. Nuvaerende behandling
og opfelgning fokuserer langt overvejende
pa kroppens funktion og anatomi — saer-

ligt pa hjertets tilstand og forebyggelse af
gentagende hjertestop’, som naturligvis
skal vaere hgjt prioriteret efter hjertestop.
Nar hjertestopoverleveren er udskrevet fra
sygehuset, er det imidlertid vigtigt, at be-
handlingen ikke kun tager afseet i diagnosen,
men i det hele menneske. Patienten og de
pargrende vil seerligt maerke en begraens-
ning i daglige geremal og i sociale sammen-
haenge — altsa patienternes aktivitets- og
deltagelsesniveau. Symptomer som mental
udtreetning og kognitive problemer (kar-
dinalsymptomer efter et hjertestop”" gar
det svaert at varetage/fastholde et arbejde
eller at udfere almindelige ggremal som ind-
keb, hente barn ol. Rehabiliteringsindsatser
bar derfor tage udgangspunkt i den enkelte
patients problemstillinger og begraensnin-
ger — og fordelsvis med udgangspunkt i
ICF-modellen, som tager afszet i aktivitet og
deltagelse. Denne tilgang anbefales desuden
i international litteratur>.

Et eksistentielt fokus er ngdvendigt

Det er velkendt og helt naturligt, at hjer-
testopoverlevere, som har haft deden taet
pa, kan have en raekke eksistentielle pro-
blemstillinger — ogsa laenge efter hjerte-
stoppet®'2". Saerligt oplever hjertestop-
overlevere tab af hab, aendret identitet og
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selvforstdelse. ‘Hvem er jeg nu?’, ‘skal og
kan jeg leve mit liv som far?’, ‘tor jeg leegge
mig til at sove?’, ‘mon jeg er i live, ndr dagen
er omme?’, 'hvad er meningen med livet?’
er spgrgsmal, som patienterne italesaet-

ter efter deres hjertestop. Det er vigtigt, at
denne type problemstillinger kan adresseres
og indgar naturligt i de fremtidige rehabili-
teringsindsatser til hjertestopoverlevere og
deres familier. Her kan der med fordel skeles
til erfaringer fra det palliative felt og tages
afsaet i 'Total Pain’-modellen?.

Familien skal inkluderes/tilbydes
rehabilitering

Det er vigtigt, at fremtidige indsatser ogsa
inkluderer familien — dvs. et familiecentreret
perspektiv hvor pargrende og i seerdelshed
bernene inddrages — ogsa nar der er tale om
mindre barn. Det skal tydeligggres, at barn
kan veere direkte (har overveeret hjertestop-
pet) og indirekte (far eller mor forandrer sig
som falge af postkomplikationer efter hjer-
testoppet) pavirket af hjertestoppet. Yder-
ligere kan hjertestopoverlevere leve med
skyldfglelse over, at barnene nu lever med
en usikkerhed om et eventuelt nyt hjerte-
stop. Meget litteratur peger desuden p3, at
de narmeste pargrende kan opleve negative
symptomer i form bl.a. af angst, depression
og tilfaelde af post-traumatisk stress' 276,
Familiefokus er sdledes komplekst og bar
ikke negligeres efter et hjertestop.

Inddragelse af parerende, familiemed-
lemmer eller bisidder kan endvidere vaere
nedvendigt, da de kan stgtte patienten i be-
handlingsforlgbet samt afhjaelpe vanskelig-
heder, der kan opstd pga. de kognitive pro-
blemer som oftest opstar efter et hjertestop
(fx hukommelsesbesvar).

Hjertestop med mistanke om arvelig-
hed kan skabe usikkerhed og bekymring hos
sleegtninge. Udredning af familiemedlem-
mer i arv-klinikkerne kan reducere denne
usikkerhed men har pa nuvaerende tidspunkt
uhensigtsmaessige lange ventetider. Denne
problematisk vil blive tydeliggjort i et hold-
ningspapir fra Dansk Cardiologisk Selskab
om arv-klinikkers formal og arbejde.

Succes forudseetter samarbejde pa tvaers
Med samarbejde pa tveers menes bade
internt pa hospitalerne, mellem hospita-
ler, mellem regionerne og kommunerne,
mellem specialerne (kardiologi, neurologi,

psykologi), men ogsé péa tveers af sundheds-,
social- og beskaftigelseslovgivningen. Arsa-
gerne og konsekvenserne efter et hjertestop
er mangeartede og komplekse. Hjertestop-
overlevere er i dag ikke omfattet af specifik-
ke forlgbsprogrammer, som ellers geelder for
andre kardiologiske tilstande?’. Et standar-
diseret samarbejde er ikke etableret, men
anses for en vigtig nggle til succes. Interne
handlingsplaner pa de enkelte hospitaler

— med beskrevne samarbejdsflader mel-
lem specialerne og i forhold til kommunale
tilbud som en del af det naere sundhedsvae-
sen —taet pa borgeren og deres hverdagsliv
— er derfor vigtigt at fa etableret. Der findes
enkelte foregangshospitaler og -kommuner,
som allerede arbejder med dette, eksem-
pelvis Aarhus Universitetshospital, Rigsho-
spitalet og Vejle Sygehus. Videndeling og
erfaringsudveksling er afggrende elementer
i etablering af samarbejder. Holdningspapir
og pa sigt nationale, kliniske retningslinjer
bar udarbejdes, sa beslutningstagere har
konkrete anbefalinger at statte sig til i for-
bindelse med andringer af arbejdsgange og
udbygning af tilbud til hjertestopoverlevere.

De naste skridt
- et femarigt perspektiv

Udarbejdelsen af et holdningspapir skal
igangsaettes

Det indstilles til bestyrelsen for Dansk Car-
diologisk Selskab at igangsaette udarbej-
delse af et holdningspapir for rehabilitering
efter hjertestop udenfor hospital — i samar-
bejde med relevante, faglige selskaber og pa

tveers af de kardiologiske subspecialeomra-
der. Malet med holdningspapiret er at opna
systematik og standardisering af indsatser
malrettet hjertestopoverlevere og deres pa-
rgrende.

Alle sygehuse og kommuner skal
gennemga og monitorerer lokal praksis
Alle sygehuse og kommuner, som behand-
ler og folger hjertestopoverlevere, ber sikre,
at der er etableret gode arbejdsgange, sa
patienter og deres familier faktisk visiteres
til de eksisterende, kommunale tilbud om
hjerte- og neurorehabilitering. Sygehuse og
kommuner bgr endvidere ga aktivt ind i en
reorganisering af indsatserne, nar holdnings-
papiret udgives, og monitorerer at hold-
ningspapiret og anbefalingerne folges.

Samarbejde om nationale forsknings-
projekter, der kan andre klinisk praksis
Forskningsbaseret viden om rehabilitering
og héndtering af funktionsnedsaettelser og
senfglger hos hjertestopoverlevere er meget
sparsom'. Derfor er der brug for mere forsk-
ning for at opna en fokuseret og veltilret-
telagt indsats. Der peges pa flere omrader,
som skal undersgges og kortlaegges, da de
har afggrende betydning for den fremadret-
tede proces. Tabel 2 viser forslag til fremti-
dige forskningsomrader inddelt i forhold til
et medicinsk teknologivurderingsperspektiv
(MTV)2, Der ber forskes i, hvilke rehabilite-
ringsinterventioner der virker ved gennem-
forelse af et veldesignet og storstilet rando-
miseret forsgg. Herudover skal der skabes
indblik i patient- og pargrendeperspektiv, de

Tabel 2: Bud pa vigtige forskningsomrader opdelt i et medicinsk teknologivurderings-

perspektiv
Patient- og parerendeperspektiv

> Kortlaegning af fysisk, psykisk, kognitivt, socialt
og eksistentielt funktionsniveau hos danske
hjertestopoverlevere og deres pargrende. Klar-
laegning af eventuelle fzelles treek med fokus pa
en evt. feelles minimum interventionsstandard

> Viden om at veere barn/ung til en foraelder, som
har overlevet et hjertestop

> Viden om skrgbelige og seerligt sarbare patienter

@konomi
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Rehabiliteringsintervention
> Effekten af tidlig, patientrettet information, her-
under indhold, type og timing

> Undersgge typer, timing og effekt af rehabilite-
ringsinterventioner til hjertestopoverlevere

> Effekten af netvaerksgrupper og peer-support
som informationskilde

> Brugen af teknologi som stgtteredskab

Organisation

> Kortleegning af nuvaerende regionale og kommu-
nale indsatser

i > Kortleegning nuvaerende patientvej igennem

sundhedssystemet
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<« organisatoriske perspektiver og pa sigt de

okonomiske perspektiver. Det anbefales, at
forskningsaktiviteterne gennemfgres som
nationale projekter i et taet samarbejde mel-
lem aktgrer, herunder nationale eksperter,
og med involvering af patienter og parg-
rende. Samarbejdet skal skabe stgrst mulig
synergi og fremdrift i forhold til at sikre, at
den opndede viden pa hgijt internationalt
niveau, som kan omsaettes til klinisk praksis
inden for perioden.

Nationale og private fonde opfordres til
at prioritere midler til forskning i rehabilite-
ring efter hjertestop.

Samarbejde om understottende
aktiviteter

REHPA skal sikre rehabiliteringsmuligheder
for de patientkategorier, som har seerlige
rehabiliteringsbehov, og hvor der aktuelt
ikke tilbydes rehabilitering i forbindelse med
behandling for livstruende sygdom. Det ind-
stilles til Styregruppen for REHPA, bestden-
de af repraesentanter fra Sundhedsstyrelsen,
Danske Regioner, KL og Danske Patienter, at
hjertestopoverlevere prioriteres i den kom-
mende strategiperiode 2025. REHPA bgr i de
kommende 5 &r fokusere pa:

1. At kortlaegge nuvaerende rehabiliterings-
tilbud til patienter efter et hjertestop

2. At tydeliggere behovet for rehabilitering
gennem individuel vurdering af funkti-
onsniveau og senfglger ved brug af pa-
tientrapporterede oplysninger (PRO)

3. At bidrage til pilotafprevning af rehabi-
literingsindsatser, som kan evalueres i
randomiserede forsgg, og herefter om-
seaettes til klinisk praksis i kommuner

4. Atviderefgre facilitering af DANCAS-
netvaerket og etablering af internationalt
samarbejde

5. Fortsat tilbud hos REHPA om rehabilite-
ringsforlab til hjertestopoverlevere og
pargrende med seerlige rehabiliteringsbe-
hov, som ikke kan imgdekommes i aktu-
elle rehabiliteringstilbud. Det forventes,
at sygehuse og kommuner inden for de
kommende fem ar har etableret tilbud,
sa REHPA-forlgbene overflgdiggares.

Hjerteforeningen opfordres til at
udbygge aktiviteter rettet mod
hjertestopoverlevere

Hjerteforeningen har i dag tilbud rettet mod

rehabiEteringatibod
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Figur 1: Femarsplan for indsatser rettet mod styrkelse af rehabilitering til hjertestopoverlevere

hjertestopoverlevere (se boks). Hjertefor-
eningen anbefales at fortsaette og styrke
indsatsen i forhold til hjertestopoverlevere
og deres familier. Hjerteforeningen anbe-

fales herudover at udpege rehabilitering

til hjertestopoverlevere som et prioriteret
forskningsomrade i den kommende femars
periode.

ske eller en psykolog;
> stette til bern og unge

Hjerteforeningens tilbud til hjertestopoverlevere

Telefonisk/online/personlig radgivning og statte ved en radgiver — radgivningen er gratis.
Afhaengigt af problemstilling kan der ved behov tilbydes en personlig samtale ved en hjertesygeplejer-

> samtale med en dizetist, fysioterapeut eller socialradgiver.

Derudover har Hjerteforeningen forskellige regionale tilbud samt arrangementer. Laes mere via Hjerte-
foreningens hjemmeside: https://raadgivning.hjerteforeningen.dk/
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