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2 Projektets forlgb indtil nu:

Maj 2012: Ministeriet for Sundhed og forebyggelse indkalder ansggninger til pulje til Styrket ind-
sats for unge med erhvervet hjerneskade.

August 2012: Region Nordjylland indsender ansggning.

December 2012: Tilsagnsskrivelse fra Ministeriet for Sundhed og forebyggelse.

Marts 2013: Region Nordjylland indsender revideret ansggning.

April 2013: Endelig godkendelse af Region Nordjyllands ansggning.

September 2013: Projektet overfgres fra Sundhed - Plan og Kvalitet, Region Nordjylland til Aal-
borg Universitetshospital med forankring i Neurologisk Afdeling. Mikkel Grimmeshave, Sundhed
- Plan og Kvalitet Region Nordjylland er projektejer.

December 2013: Charlotte Buch Ggthgen, Viceklinikchef Klinik Hoved-Orto, Overlaege, MPG
udpeges som Styregruppeformand.

December 2013: Region Nordjylland indsender anmodning af viderefgrsel af uforbrugte midler i
2013 til resten af projektperioden. Med ansggningen sendes nyt budget med projektperioden
2014-2016. 23. april 2014 anvises penge svarende til det nye budget, og vi anser projektperio-
den 2014-2016 som godkendt.

Januar 2014: Styregruppemedlemmer udpeges.

Styregruppen har fglgende sammenseetning:
— 2 repraesentanter fra patientorganisationer (Hjerneskadeforeningen og Hjernesagen).
— 4 repreesentanter fra de nordjyske kommuner — en udpeget repraesentant fra hver af de
kommunale klynger (nord, midt, syd og vest)
— 1repraesentant fra Praktiserende Laegers Organisation (PLO)
— 1lrepraesentant fra Neurologisk Afdeling, Aalborg Universitetshospital.
— 1repraesentant fra Planleegningskontoret (Sundhed — Plan og Kvalitet, Region Nordjyl-

land)
—  Projektleder for projekt Styrket indsats for unge med erhvervet hjerneskade (Sekretariat)

Februar 2014: Projektleder ansaettes. Det tvaerfaglige team sammenseettes.

Marts 2014: 1. Styregruppemgde.

April 2014: Abning for henvisninger.

Maj 2014: 1. patient og officiel abning af Ambulatorium Styrket indsats for unge med erhvervet

hjerneskade.

Derudover har Region Nordjylland siden efteraret 2013 deltaget i Styregruppemader og arbejds-

gruppemgder i forbindelse med etablering af den nationale database.
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Idet vi ud fra tilskudsanvisningen den 23. april 2014 antager, at vi har faet godkendt den gnske-
de eendring af projektperioden fra 2012-2015 til 2014-2016, vil vi gerne tilbyde Ministeriet for
Sundhed og Forebyggelse at lave yderligere midtvejsevaluering svarende til 1. maj 2015, hvor
det vil veere muligt at evaluere pa de opstillede mal. Vi vil den 1. maj 2015 have en fungerende
klinisk database, og vi vil have gennemfart patientforlgb.

Vi har ikke lavet oversigt over forbrug sammenholdt med budgettet, da vi farst er pabegyndt pro-
jektet 2014. Safremt | gnsker dette sa fremsender vi det selvfglgelig.

3 Status for etablering af tveerregional kvalitetsdata-
base.

Etablering af en tvaerregional database er ngdvendig for at kunne leve op til de dokumentations-
krav, der er stillet til de fem projekter. Projekterne har derfor nedsat en tveerregional styregruppe,
der i foraret 2013 pabegyndte arbejdet med at etablere databasen.

De feelles dokumentationskrav foreskrev udarbejdelse af feelles datasaet, der dokumenterer
deekningsgrad, beskriver, hvem der har henvist patienter til projekterne, tid fra skade til kontakt
til projekt, tilfredshed med indsatsen samt andel af patienter, der 1 ar efter kontakt til projektet er
i arbejde/uddannelse.

Herudover gnskede styregruppen, at der i den feelles database blev mulighed for at registrere
data med henblik pa at belyse arbejdsevne og kvalitet af samarbejde med eksterne samarbejds-
parter. Der var ligeledes gnske om, at hvert enkelt projekt fik mulighed for at registrere supple-
rende regionale data.

Styregruppen besluttede at arbejde hen imod at etablere en national klinisk kvalitetsdatabase og
valgte det sakaldte KMS system. Der er tale om et velafpravet system med national udbredelse;
bl.a. anvender det landsdeekkende Nationale Indikator Projekt , dette system. Ved at etablere
en national klinisk kvalitetsdatabase forpligter projekterne sig ydermere til at formulere en reekke
kvalitetsindikatorer og underlaegge sig kontrol i form af arlige indberetninger om deekningsgrad
mm. Samtidig giver systemet mulighed for lsbende egenkontrol. Endelig muliggar systemet i et
vist omfang samkgring med andre registerdata.

Der er indgaet aftale med Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus Universitet, om keb af eksper-
tise til etablering og drift af databasen. Det er besluttet, at databasen skal etableres i teet samar-
bejde med den allerede eksisterende landsdeekkende Hovedtraumedatabase. Hovedtraumeda-
tabasen indeholder data om patienter (alle aldersgrupper), der har veeret indlagt til hgjtspeciali-
seret hjerneskaderehabilitering pa hhv. Hammel Neurocenter og afsnit for Hgjtspecialiseret Neu-
rorehabilitering i Region Hovedstaden. Da der er et overlap mellem de to databasers malgrup-

per og de data, der gnskes indsamlet, er det besluttet at indga teet samarbejde. Databaserne
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opretholdes som to adskilte databaser med saerskilte bestyrelser, men med en feelles overordnet
koordinerende ledelse.

Databasen er navngivet DRUE : Database for Rehabilitering af Unge med Erhvervet hjerneska-
de. Der er udarbejdet dataseet og udvalgt relevante redskaber til dataindsamling. Der er udar-
bejdet hhv. patientskema og fagpersonskema til fgrste dataindsamling, og der er foretaget pilot-
afprgvning pa Regionshospitalet Hammel Neurocenter og Region Sjeelland. Skemaerne er her-
efter justeret og foreligger nu i en endelig version. Fgrste udkast til de skemaer, der skal anven-
des til ét-arsopfalgning, er under udarbejdelse. Der er ogsa formuleret et relevant antal kvalitets-
indikatorer.

Etablering af feellesdatabase pafarer projekterne en samlet feellesudgift, som fordeles proportio-
nalt mellem projekterne.

En endelig ansggning om oprettelse og godkendelse af den feellesregionale database som Kli-
nisk kvalitetsdatabase er under udarbejdelse.

Der arbejdes aktuelt pa at udvide dataindsamlingen til ogsa at indholde kommunale data. Malet
er at fa adgang til data, der belyser, hvilke ydelser projektdeltagerne modtager i projektperioden.
| flere regioner har kommunerne vist stor interesse for at deltage i dette. | Region Hovedstaden
foreligger en egentlig principerkleering om at arbejde hen imod etablering af tveersektoriel data-
base. Den tveerregionale styregruppe arbejder for en feelles national aftale om tveersektoriel da-
taindsamling.

Der er ogsa iveerksat et arbejde, med fokus pa at sikre en yderligere indsamling af data, der be-
lyser projekternes sundhedsgkonomiske effekter. Region Midtjylland, Region Hovedstaden og
Region Sjeelland har forelgbig tilkendegivet, at de deltager i dette arbejde. En sadan sundheds-
gkonomisk analyse vil bidrage med vigtig viden til den samlede evaluering af projekternes effekt.
| projektets opdrag forpligter Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse de enkelte projekter til i
minimum et ar at opspore og etablere kontakt til 90% af de unge, der i projektperioden padrager
sig en af de i projektbeskrivelsen naevnte hjerneskadediagnoser. Denne patientgruppe kan iden-
tificeres via Landspatientregisteret, men projekterne har ikke opnaet tilladelse til at leese de op-
sporede patienters journaler. Der har veeret forsggt at opna dispensation fra denne bestemmel-
se, men Statens Serum Institut har i sin hidtidige udmelding veeret afvisende over for at give
dispensation. Projekterne star saledes aktuelt i en saerdeles vanskelig situation, hvor de er af-
heengige af, at patienter i malgruppen aktivt henvises til projektet. Styregruppen gnsker hermed
at ggre opmaerksom pa denne problematik og haber pa, at der vil kunne opnas en dispensation
eller anden lgsning. Aktuelt undersgges mulighederne for at kontakte malgruppen med et kort
spgrgeskema med samtidig anmodning om samtykke til indhentning af journaloplysninger og

invitation til deltagelse i projektet.
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Region Nordjylland har udpeget Jens Jstergaard Riis, ledende neuropsykolog og Flemming
Winther Bach, Overlaege og professor, Neurologisk Afdeling, Aalborg Universitetshospital til at
sidde i bestyrelsen for Dansk Register for Unge med Erhvervet hjerneskade (DRUE).

4 Region Nordjyllands tilbud til unge med erhvervet
hjerneskade.

Region Nordjylland har etableret ambulatorium Styrket indsats for unge med erhvervet hjerne-
skade, forankret under Neurologisk Afdeling. Der vil vaere officiel &bning af ambulatoriet den 23.
maj 2014.

Der er etableret et tveerfagligt team bestaende af leege, neuropsykolog, ergoterapeuter, fysiote-
rapeuter, speciallaerer og sekretaer. Derudover vil der blive ansat en socialradgiver. Vi ser det
som alt afgarende, at der er tale om en bred tveerfaglig vurdering, saledes at den unge og den-
nes pargrende udover en vurdering af funktionsniveau og rehabiliteringsbehov ligeledes far rad
og vejledning ift. den unges uddannelses-/erhvervsgnsker og dagligdag.

Vi har arbejdet med indretningen af ambulatoriet, sdledes at det fremstar indbydende, samt giver
mulighed for, at de unge kan hvile, men ogsa knytte kontakter til andre unge, som ogsa er til
udredning.

Derudover har vi fokuseret pa at skabe et sammenhaengende og hurtigt udredningsforlgb med
tveerfaglig anamnese optagelse, og en samlet tvaerfaglig konklusion fra teamet med fremadret-

tede anbefalinger.

5 Samarbejdet med eksterne parter —isser kommu-

nerne.
| det vi i Region Nordjylland farst har abnet for henvisning ultimo april, og derfor endnu ikke har

gennemfgrt et udredningsforlgb, har vi endnu ikke direkte samarbejdet med eksterne parter.

| det et af malene for projektet er at sikre en sammenhaeng mellem indsatsen i sygehusregi og
den enkelte kommune, vil vi skabe kontakt mellem den enkelte patient og repraesentanter fra
kommunen allerede i ambulatoriet. Rent praktisk betyder det, at den pagaeldendes kommunes
Hjerneskadekoordinator vil blive indkaldt til tilbagemeldingssamtale sammen med den unge, i de
tilfeelde, hvor der bliver lavet en ny/revideret genoptraeningsplan. Dette skal ogsa sikre at kom-
munen har et bedre kendskab til patienten og dennes rehabiliteringsbehov, samt anbefalinger
fra projektet. Derudover vil vi tilbyde de enkelte kommuner stgtte i den videre igangseetning af

rehabilitering ved at tilbyde vores ekspertise ved rundbordssamtaler i kommunen.
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Projektet vil ligeledes sikre overlevering til uddannelsesinstitutioner eller arbejdspladser, sdledes
at der kan blive stgttet op omkring skanehensyn og brug af kompensationsstrategier.

6 Antallet af patienter udskrevet fra sygehuset, som
projektet har kontakt til.

Der er abnet for henvisning ultimo april 2014 og vi har endnu ikke modtaget nogle henvisninger.

7 Antallet af patienter henvist til udredning i Region
Nordjylland.

Der er dags dato modtaget toer henvisninger til projektet i Region Nordjylland. Den fgrste Ppa-
tienten vil pAbegynde udredning den 6. maj 2014.
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