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1. INTRODUKTION

1.1 Baggrund og formal

Denne rapport formidler den afsluttende evaluering af satspuljen bevilliget til
pilotprojektet om leengerevarende rehabiliterings- og genoptraeningsophold/forlgb for
personer med amyotrofisk lateral sklerose (ALS) og deres pargrende.! | perioden 2017-
2020 er der gennemfart et pilotprojekt for at udvikle og afprave et peer-to-peer
rehabiliteringsforlgb for personer med ALS og deres pargrende samt et
kompetenceudviklingskursus for fysioterapeuter, der indgar i et ALS-forlgb. Projektet
afsluttes ved udgangen af marts 2021.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind star for gennemfgarelse af projektet.?2 Formalet
med projektet er ifalge satspuljeopslaget® at:

e udvikle og afprave et tilbud, der kan supplere eksisterende rehabiliteringstilbud

o afdaekke behovet for laengerevarende rehabiliterings- og
genoptraeningsophold/forlgb

e afdaekke hvorvidt et leengerevarende rehabiliteringsophold/forlgb kan bidrage til
at bevare malgruppens funktionsevne og livskvalitet

Implement har gennemfgrt evalueringen pa vegne af Sundhedsstyrelsen i perioden fra
januar 2018 til marts 2021.

Formalet med evalueringen er, at:
”(..) belyse erfaringer og resultater fra projektets egne mal og succeskriterier”
samt

”(...) overordnet set bidrage til at vurdere, hvorledes de leengerevarende
rehabiliteringsophold/forlgb kan bidrage til at bevare malgruppens funktionsevne
leengere, samt om det gger patienter og pargrendes livskvalitet”

| denne evalueringsrapport beskrives, hvilke erfaringer og resultater der er opnaet,
hvordan de er opnaet og hvilke omrader der med fordel kan veere fokus pa fremadrettet.

1.2 Evalueringsmetode

Evalueringen er tilrettelagt, s& den bedst muligt kan belyse resultaterne fra projektet ud
fra det fokus, der fremgar af formalet med evalueringen, projektets overordnede mal og
delmal. Det har ikke veeret muligt at gennemfare en evaluering inden for de afsatte
rammer og med det tilgeengelige datagrundlag, som gar det muligt at vise entydighed
mellem indsats og resultater. Dette er i stedet sggt belyst gennem forskelligartede
datakilder, der pa forskellig vis belyser oplevelse af bade indsats og resultat.
Evalueringen bidrager med et kvalificeret grundlag til at traeffe beslutninger om den
videre retning for rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser.

! Aftale om satspuljen pa sundheds- og eeldreomradet for 2017-2020

2 Yderligere information om satspuljen:
3 Sundhedsstyrelsen. Satspuljeopslag: Pilotprojekt om leengerevarende rehabiliterings- og
genoptraeningsophold/forlgb for de patienter med ALS, som lever leenge med sygdommen


https://www.sst.dk/da/puljer/rehabilitering-als

Ved opstarten af pilotprojektet blev det beskrevet i projektregi, hvad projektets
udgangspunkt var. Det vil sige to hovedspgrgsmal blev besvaret:

e Hvad skal afprgves?
e Hvad er udgangspunktet?

Ved midtvejsevalueringen besvarede projektlederen spgrgsmalene:
e Hvad er status pa afprgvningen?
e Hvad er der malrettet gjort (forelgbigt)?
e Hvad har veeret/ikke veeret pa plads?

e Hvad er naeste skridt i udviklingen af tilbud og kompetenceudvikling?

Ved den afsluttende evaluering har spgrgsmalene veeret:

e Hvad er der malrettet gjort?
e Hvad kom der ud af det?
e Hvordan kan det forstas og forklares?

e Huvilke forudseetninger har veeret/ikke veeret til stede?

e Hvilken leering kan der bygges videre pa fremadrettet?

Evalueringen er foretaget ved brug af kvalitative metoder; en dokumentanalyse af
projektbeskrivelsen og interne projektdokumenter, observation i forbindelse med
kompetenceudvikling for fagpersoner, samt en interviewundersggelse. Evalueringen
tager desuden hgjde for sammenhaengen mellem opstart, midtvejsstatus og
slutevaluering.

Dataindsamlingen ved start af projektet er foretaget i marts 2018, midtvejs i august 2019
og til slutevalueringen i december 2020 samt januar-februar 2021.

Data fra interviews er blevet suppleret med gvrige data for at give et tydeligt billede af
genstandsfeltet. De supplerende data, som RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har
indsamlet og opgjort, inddrages perspektiverende i evalueringen. Der er tale om
falgende supplerende data:

Rehabiliteringsforlgb:

e  Spgrgeskemaundersggelse om funktionsevnen blandt deltagere med ALS

e  Spgrgeskemaundersggelse om WHO-5 trivselsscore blandt deltagere med ALS
og deres pargrende

e Spgrgeskemaundersggelse om deltagernes udbytte efter endt forlgb

e Kortleegning af deltagelse samt eventuelle afbud og frafald

Kompetenceudvikling:

e |Initial interviewundersggelse af fysioterapeuter inden opstart af
kompetenceudviklingskurser

e Spgrgeskemaundersggelse om deltagernes udbytte efter endt
kompetenceudviklingskursus

e Kvalitativ interviewundersggelse med deltagerne pa
kompetenceudviklingskurserne halvvejs i projektet

o Kortleegning af deltagelse samt eventuelle afbud og frafald



Den dataindsamling der er foretaget af Implement, omfatter interviews med forskellige
malgrupper i bade rehabiliteringsforlab og kompetenceudviklingskurser.

e Dialog og interview med fire familier, der deltog pa det seneste
rehabiliteringsforlgh. Dette er gennemfgart i en variation mellem skriftlige
besvarelser af spgrgsmal med opfaglgende telefonisk samtale eller udelukkende
som telefoninterview — begge dele med pargrende. Initialt var det tiltaenkt, at
deltagere med ALS skulle interviewes, men som fglge af sygdommens
progression, var deltagerne ikke i stand til mundtlige interviews.

e Etenkelt individuelt interview med en fysioterapeut, der har deltaget i
kompetenceudviklingskurserne.

e  Som supplement til det enkelte interview med en fysioterapeut har Implement
foretaget observation ved kompetenceudviklingskurser

e Fokusgruppeinterviews med seks gruppeledere for rehabiliteringsforlgb

e  Fokusgruppeinterview med to undervisere pa kompetenceudviklingskurser

Deltagerne i ovenstaende aktiviteter er udvalgt i samarbejde mellem projektledelsen og
Implement. Indsamlingen af data blev afrundet med et afsluttende interview med
projektlederen om fortolkningen af projektets egne resultater og data.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har sidelgbende foretaget en intern evaluering af
pilotprojektet, der udfeerdiges til udgangen af juni 2021.

1.2.1 Forbehold for evalueringsresultater

Til rehabiliteringsforlgbene er der tilknyttet gruppeledere, der til dagligt ogsa arbejder
som konsulenter for RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Gruppelederne mgder i
deres daglige virke mange af deltagerne, hvilket kan have betydning for interaktionen
under forlgbsgangene. Det er ud fra det givne genstandsfelt og puljeprojekt-
konstruktionen ikke muligt at korrigere for den betydning, som gruppeledernes
interaktion med deltagerne ved siden af rehabiliteringsforlgbene har pa udbytte af
rehabiliteringsforlgbene. Dog sgges denne betydning belyst som en del af
forudseetningerne og kan inddrages i tolkningerne af resultaterne.



2. RESULTATER

| dette kapitel beskrives projektets udgangspunkt (afsnit 2.1) og resultaterne fra
rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser beskrives enkeltvis (afsnit 2.2 og
2.3).

2.1 Projektets udgangspunkt

2.1.1 Projektets faser

Det samlede pilotprojekt har faet midler fra satspuljen og er omfattet af neerveerende
evaluering. Gennem pilotprojektet er der foretaget modelafpragvning med henblik pa:

e gget deltagelse og livskvalitet blandt personer med ALS

e gget deltagelse og livskvalitet hos pargrende til personer med ALS

e synergi mellem tvaerfaglige og tveersektorielle rehabiliteringsindsatser pa
omradet

Indledningsvist blev behovene blandt personer med ALS, deres pargrende samt
fagpersonale tilknyttet personer med ALS afdaekket. Der blev desuden udvalgt 16
fysioterapeuter med erfaringer med ALS, som projektlederen interviewede. Her blev
vidensgrundlaget skabt for den efterfalgende tilrettelaeggelse af rehabiliteringsforlgb og
kompetenceudviklingskurser. Konkret blev den indsamlede viden anvendt til at
fastlaegge arbejdet vedr. rekruttering, afholdelsestidspunkt samt konkrete
indholdsmeessige temaer i forlgbene.

Det blev i denne periode besluttet, at malgruppen for kompetenceudviklingskurserne
fremadrettet skulle vaere fysioterapeuter og ergoterapeuter, da dette er faggrupper med
en stor bergringsflade med personer med ALS: Faggrupperne blev udvalgt for at sikre, at
udbyttet af kompetenceudviklingskurserne kunne malrettes en specifik malgruppes
behov og @nsker.

De fgrste afprgvninger af a) rehabiliteringsforlgb og b) kompetenceudviklingskurser blev
foretaget i 2018.

a) Der er afholdt 11 rehabiliteringsforlgb af fem til seks forlgbsgange. Oprindeligt
var det tilteenkt at afholde 10 forlgb, men for at afprgve flere forlgb med fem
mgdegange, ansggte projektlederen om at afholde et yderligere forlgb. Antallet
af deltagere af henholdsvis personer med ALS og pargrende har pa de 11
rehabiliteringsforlgb veeret ligeligt fordelt med 135 personer med ALS og 137
pargrende. Det svarer til, at 33 pct. af personerne, der er tilknyttet hos
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, har deltaget i et rehabiliteringsforlgb.
Der har dog veeret en stor efterspgrgsel pa forlgbene, og 140 personer med
ALS har veeret tilmeldt. Heraf har fem ikke har kunnet tildeles en plads.

b) Der er afholdt 10 kompetenceudviklingskurser for fagpersonale tilknyttet
personer med ALS. Der har samlet set veeret tilmeldt 191 deltagere, der
repraesenterer 199 personer med ALS. Det svarer til at 51 pct. af de
fysioterapeuter og ergoterapeuter, der har faet en invitation, har deltaget pa
kompetenceudviklingskurserne.

Rekrutteringen af deltagere til bade rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser
er sket Igbende i perioden fra januar 2018 til december 2020. Der er i alle fem regioner
bade afholdt rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser (to rehabiliteringsforlgb
og to dertilhgrende kompetenceudviklingskursus i hver region). Dette har givet en



bredde i afprgvningen og har samtidig givet mulighed for at afprgve en national
udbredelse af rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser.

Metodeudviklingen for rehabiliteringsforlgbene og kompetenceudviklingskurser er sket
lzbende baseret pa evalueringer blandt personer med ALS, pargrende og fagpersoner
med henblik pa dels at optimere tilrettelaeggelsen af rehabiliteringsforlgbene og
kompetenceudviklingen — og dels at forberede den fortsatte anvendelse efter
projektperiodens afslutning. Indsatserne er saledes lgbende blevet afpravet, evalueret
og videreudviklet af projektlederen i teet samarbejde med gruppeledere pa
forlabsgangene samt undervisere pa kompetenceudviklingskurserne. Dette er derfor
ogsa en medvirkende faktor til, at der i denne evaluering ikke kan konkluderes noget om
arsags-virkningssammenhzaenge.

2.1.2 Projektorganisering

Pilotprojektet har i hele perioden haft den samme projektleder* tilknyttet, der er ansvarlig
for projektets samlede aktiviteter og fremdrift. Projektlederen er ansat hos
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, har siden 2018 veeret tilknyttet projektet fuld tid
og har en baggrund som antropolog.

Projektet blev organiseret med en projektgruppe bestédende af projektleder og
medarbejdere hos RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Derudover er der i
organiseringen nedsat to arbejdsgrupper. Arbejdsgruppe 1 vedr. redskaber og metoder
til styrkelse af funktionsevne og livskvalitet bestdende af ALS specialiserede fagpersoner
og relevante eksterne fagfolk samt arbejdsgruppe 2 vedr. tvaersektorielt samarbejde og
tveersektorielle kompetenceudviklingskurser bemandet med relevante fagfolk.
Styregruppen for projektet har fem medlemmer fra hhv. RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind og Muskelsvindsfonden.

Der har i alt veeret 10 gruppeledere tilknyttet til rehabiliteringsforlgbene. Hvert forlgb har
haft to gruppeledere tilknyttet forlgbet, som har haft den faciliterende rolle for
rehabiliteringsforlgbet og deltagerne.

Endelig har der i forbindelse med kompetenceudviklingskurserne veeret tilknyttet to faste
undervisere. Indledningsvis var der eksterne undervisere fra ALS-teams i den region,
hvor kompetenceudviklingskurset blev afholdt. Dette blev justeret efter fem kurser, sa det
derefter var de to faste undervisere fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, der
varetog undervisningen. Dette blev justeret for bedre at kunne tilretteleegge og tidsstyre
kurserne samt for at aflaste de eksterne samarbejdspartnere. De eksterne undervisere
blev i stedet inviteret til at deltage pa kompetenceudviklingskurserne og have opleeg hvor
de kunne forteelle om tilbud hos ALS-teamene.

4 Liv Brandstrup er projektleder fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind



2.1.3 Projektets forventninger ved opstart

Fra starten af pilotprojektet var der en forventning om,
at der kunne opnas national udbredelse af
pilotprojektet og derudover at kunne gennemfare
projektet som planlagt ud fra de i ansggningen
definerede formal og delmal. | starten af pilotprojektet
er formal og delmal justeret for at gare malene
tydeligere og operationaliserbare. Disse aendringer er
godkendt af Sundhedsstyrelsen d. 22. februar 2018.

Projektet havde overordnet et fokus pa det vanskelige i
at udvikle tilbud til personer med ALS, der kan styrke
funktionsevnen, da sygdommens progressive karakter,
mangeartede symptomer og komplekse falgevirkninger
stiller seerlige krav til rehabiliteringen.

Rehabiliteringsforlgbene var seerligt teenkt som:

e En made at na ud til og @ge deltagelsen
blandt personer med ALS, der ellers er en
vanskelig malgruppe at rekruttere til aktiviteter

e En made at styrke livskvalitet og deltagelse
ved at skabe et forum med fokus pa
professionsorganiseret og -superviseret peer-
to-peer erfaringsudveksling og
informationsdeling blandt forlgbenes
deltagere

Projektet havde en forventning om at kunne rekruttere
125 personer med ALS samt 125 pargrende til
rehabiliteringsforlgbene.

I

Boks 1: £ndring i projektets formal

At styrke funktionsevne hos
personer med ALS, som lever
leenge med sygdommen,
gennem udvikling af et
rehabiliteringskursusforlgb for
personer med ALS og deres
pararende og et tvaersektorielt
kompetenceudviklingskursus
for fagpersoner, der indgar i
rehabiliteringen omkring den
enkelte person med ALS i
samarbejde med nggleaktarer
pa omradet.

Er &endret til:

At understgtte funktionsevnen
hos personer med ALS ved at
fremme deltagelse og
livskvalitet

At fremme aktivitet, deltagelse
og livskvalitet hos personer
med ALS, som lever laenge
med sygdommen, og deres
pargrende.

Er eendret til:

At understgtte deltagelse og
livskvalitet hos pargrende til
personer med ALS

At understgtte synergi mellem
tveerfaglige og tveersektorielle
rehabiliteringsindsatser p&
omradet.

Kilde: RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

For kompetenceudviklingskurserne var det veesentligt, at fysioterapeuter er en af de
faggrupper, der har den hyppigste kontakt med personerne med ALS og kontinuerligt
folger dem gennem hele forlgbet. Samtidig var det en opmaerksomhed, at
fysioterapeuterne er en af de faggrupper, som RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
ikke tidligere har tilbudt undervisning eller kompetenceudvikling til.

Kompetenceudviklingskurserne var seerlig teenkt som:

e En made at gge kendskabet til ALS blandt fagpersonale, der ellers - grundet
sygdommens sjeeldenhed — kan have begraenset erfaring med patientgruppen
e En made at styrke samarbejdet mellem aktgrer, der indgar i

behandlingsforlgbene for personer med ALS

Bade rehabiliteringsforlgbene og kompetenceudviklingskurserne har undervejs faet
mindre justering i udformning og indhold. Rammerne for savel forlgbene som kurserne er

dog forblevet som tilteenkt i projektets udgangspunkt.

2.1.4 Projektets pavirkning af Covid-19

Dele af projektet og evalueringen heraf er gennemfgart under saerlige omsteendigheder
grundet Covid-19. Dette har haft betydning for savel projektet som evalueringen.

For projektet har Covid-19 haft betydning for deltagerne pa rehabiliteringsforlgbene.
Risikoen for smitte og de restriktioner det har medfart, har betydet at der under forlgb
afholdt i 2020 forekom udskydelser og aflysninger af forlgbsgange. Det medfarte at flere
af rehabiliteringsforlgbene blev afbrudt, sa der var laengere tid mellem hver forlgbsgang



end den oprindeligt pateenkte maned. Derudover blev det sidste forlgb forkortet i antallet
af forlgbsgange fra fem til fire gange, da deltagerne ikke gnskede at deltage pa det
tilbudte onlinemade.

Under det seneste forlgb var det ikke muligt at afslutte forlgbet med den planlagte sidste
forlabsgang. Derfor havde deltagerne ikke muligheden for en ordentlig afsked med
hinanden, da deltagerne ikke gnskede at afholde forlgbsgangene virtuelt.

Under forlgbene afholdt i perioden 2017-2019 var Muskelsvindsfonden en fast
oplaegsholder afslutningsvist. Dette var ikke muligt for forlgbene afholdt i 2020, hvilket
kan have haft betydning for, at deltagerne ikke valgte at forseette i Muskelsvindsfondens
regi. Der kan veere flere medvirkende faktorer til at deltagerne ikke fortsatte i
Muskelsvindsfondens regi, men sammenlignet med gvrige forlgb er dette farste gang, at
der ikke er fortsat nogle i Muskelsvindsfondens regi.

For afholdelsen af kompetenceudviklingskurserne har Covid-19 betydet, at et af kurserne
blev omlagt til et virtuelt format med kort tids varsel.

Endelig har situationen haft betydning for naervaerende evaluering i den forstand, at alle
interviews er gennemfart telefonisk eller virtuelt. Dette vurderes dog ikke at have
betydning for evalueringens konklusioner da bade evaluator og respondenter var
fortrolige med anvendelsen af disse formater.



2.2 Rehabiliteringsforlgb

Dette afsnit beskriver resultaterne fra rehabiliteringsforlgb, som er malrettet personer

med ALS og disses pargrende.

2.2.1 Resultater

Der har generelt set veeret en god tilslutning til
rehabiliteringsforlgbene, og projektet er lykkedes
med at rekruttere flere deltagere end forventet.
Desuden er projektet lykkedes med at fastholde
en stor del af deltagerne gennem hele
rehabiliteringsforlgbet, hvor 70 pct. af deltagerne
med ALS og 64 pct. af de deltagende pargrende
har fuldfgrt rehabiliteringsforlgbet. Ifglge
projektets egen frafaldsanalyse er den primaere
arsag til at deltagerne stopper i
rehabiliteringsforlgbene progressionen i
sygdommen. Projektet har ikke udsendt
spgrgeskema ang. udbytte til de familier, hvor
deltageren er dad eller er frafaldet som faglge af
sygdommens progression. Det er sdledes ud fra
de deltagere, der har gennemfart
rehabiliteringsforlgbene, at udbyttet vurderes.

Overordnet vurderes rehabiliteringsforlgbene at

Figur 1: Gennemfgrelse af rehabiliteringsforlgb
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Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

har skabt forbedringer i livskvalitet og deltagelse blandt bade deltagerne med ALS og de
pargrende. Forbedringer forekommer seerligt at veere skabt pa baggrund af:

e Gruppeledernes faciliterende rolle i relationsdannelsen blandt

rehabiliteringsforlgbenes deltagere

e Peer-to-peer kontakt med andre deltagere i plenum og i mindre fora
e Faglige oplaeg om ALS og erfaringsudveksling med andre deltagere, der

bidrager til styrkede kompetencer til mestring af sygdom

e Feelles sprog og sterre forstdelse mellem personen med ALS og pargrende og
input til at tale om de sveere emner i forbindelse med sygdommen. Dette er dog
primeert for de deltagere, der er pararende

I de fglgende afsnit uddybes ovenstédende pointer.

2.2.1.1 Deltagelse og livskvalitet hos personer med ALS

Pa baggrund af interview og supplerende data indsamlet blandt deltagerne er
vurderingen, at de fleste af deltagerne med ALS oplever at fa et udbytte af
rehabiliteringsforlgbene. Dette understattes af gruppelederne og projektlederen.

Rehabiliteringsforlgbene bidrager til en oplevelse hos deltagerne med ALS af, at de
bliver en del af et feellesskab med ligesindede. Det er noget, der kommer deltagerne til
gode savel under rehabiliteringsforlgbet som uden for forlgbene, da deltagerne far en
oplevelse af, at de ikke er alene i deres sygdomsforlgb. Deltagerne naevner, at det har
veeret veerdifuldt at dele egne erfaringer med de andre deltagere og maerke, at de kan
bidrage til feellesskabet. Af projektets egen spgrgeskemaundersggelse fremgar det, at
ca. 82 pct. af deltagerne angiver, at det havde betydning for deres valg om at deltage i



rehabiliteringsforlgbene, at “jeg har faet mulighed for at tale med andre i samme
situation”. Dette er saledes den primeere arsag til, at personer med ALS takker ja til et
rehabiliteringsforlgb.

Rehabiliteringsforlgbene muligger en deltagelse i aktiviteter uden for hjemmet, som giver
gode erfaringer hos deltagerne med at veere i sammenhaenge, hvor der er andre
mennesker. Gruppelederen fremhaever, at det har veerdi for deltagerne, at der forud for
arrangementet er taget hensyn til deltagerne, s de ikke oplever, at der skal tages
saerlige hensyn til dem. Det understattes af en af deltagerne, der i interviewet
fremheever, at gruppeledernes forarbejde forud for kursusgangene medvirker til, at man
"fgler sig taget godt imod”. Rehabiliteringsforlgbene danner altsa ramme for et forum,
hvor det er oplevelsen, at der er taget hgjde for deltagernes behov.

Det er seerligt interaktionen med andre deltagere, der vurderes at bidrage positivt til
deltagelse blandt personer med ALS. Gruppelederne papeger i forbindelse med
deltagelse, at de deltagere der kommer til flere af forlgbsgangene, udvikler sig
undervejs. Ved farste mgde sker der et skifte hos deltagerne, hvor frygten for at deltage i
et arrangement uden for hjemmet erstattes med en oprigtig interesse for de andre
deltagere samt en glaede for at skulle deltage igen. Dette er en typisk laering, der ofte
finder sted i et udviklingsforlgb.

Det tyder p3, at rehabiliteringsforlgbene primeert gger deltagelsen hos personer med
ALS i relation til forlgbsgangene og ikke deltagelse i gvrige arrangementer. Af projektets
spargeskemaundersggelse som ses i figur 2, fremgar det, at kun 10 pct. af deltagerne
angiver at forlabene har "medfgrt deltagelse i andre ting uden for hjemmet”. Det kan
skyldes, at sygdommens udvikling og pavirkning af deltagernes funktionsevne pavirker
muligheden og lysten for at deltage i aktiviteter uden for hjemmet - isaer hvis aktiviteterne
ikke er indordnet efter de behov, som personer med ALS har. Det er saledes ogsa
veesentligt, at rehabiliteringsforlgbene formar at gge den generelle deltagelse hos
personer med ALS ved at rekruttere og fastholde dem.

Ifalge gruppelederne bidrager rehabiliteringsforlgbene til gget livskvalitet hos deltagerne,
fordi deltagerne kan dele erfaringer, som er med til at hjeelpe og stette andre deltager.
Udsagnet kan delvist understgttes af interview med deltagerne, hvor en deltager
beskriver, at man som person med ALS oplever det positivt ikke at veere i en konstant
"offerrolle”. | stedet oplever personen med ALS, at vedkommende ikke pa samme made
stikker ud fra gruppen.

Der er dog variationer i oplevelsen af at mgde andre med samme sygdom, men som er
leengere i det fremskredne sygdomsforlgb. Nogle deltagere oplever at det kan veere
sveert for deltagere med ALS at indga i et dialogforum, hvor der er sygdomsrelaterede
kommunikationsvanskeligheder. En deltager med ALS beskriver desuden, at det for
hende var mere skreemmende at opleve, hvordan et sygdomsforlgb kan udvikle sig end
det var gavnligt at made andre med ALS. Der er altsa forskellige opfattelser af, hvordan
peer-to-peer feellesskabet fungerer blandt deltagere med ALS, hvor nogle af deltagerne
oplever, at dét at blive konfronteret med andres sygdomsforlgb kan skabe en frygt for
fremtidig sygdomsprogression.



Figur 2: Deltagernes udbytte af rehabiliteringsforlgb

Jeq er blevet inspireret af andres erfaringer med

at lese nogle af de problemstillinger, jeg ogsa stari 5%

Jeg er blevet bedre til at handtere hverdagens
udfordringer forbundet med ALS

Min parerende og jeg har faet lettere ved
at tale om emner, vi ellers ikke far talt om

Jeg har faet storre forstaelse for min pararendes
behov og mader at handtere dagligdagen med ALS

Jeg oplever, at min parerende har faet en starre forstaelse
for mine behov og mader at handtere dagligdagen med ALS

Jeg har faet starre naerhed til mine parerende,
fordi vi har vaeret afsted sammen

Jeq har deltaget i flere aktiviteter uden for
hjemmet alene eller sammen med min pargrende

Der er ikke noget, der har forandret sig

0 Personermed ALS [l Pararende

Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Note: n=48 for personer med ALS, n=33 for pargrende

Det er ikke blot i forhold til deltagernes engagement til at deltage, at der forekommer en
udvikling under rehabiliteringsforlgbene. Gruppelederne oplever ogsa, at deltagerne
bliver bedre til at spgrge om hjeelp ved sygdomsrelaterede udfordringer og at mange af
deltagerne far nemmere ved at acceptere eget sygdomsforlgb. Eksempelvis fremhaeves
en deltager, der efter sparring med andre deltagere fandt sig til rette i at afprave
sondemad, hvilket denne havde veeret forbeholden overfor. Samme tendens tegner sig
blandt de adspurgte deltagere, hvor 53 pct. angiver, at de "er blevet inspireret af andres
erfaringer med at lgse nogle af de problemstillinger, som jeg ogsa selv star i”. Dette
fremgar af figur 2. Ud fra data tyder det p4, at deltagerne oplever, at de opbygger et
starre vidensgrundlag ved at deltage i rehabiliteringsforlgbene — bade som falge af de
faglige opleeg, men ogsa som felge af erfaringsudvekslingen med de andre deltagere.
Rehabiliteringsforlgbene styrker alts& deltagernes kompetencer og det giver en forgget
folelse af at mestre egen sygdom — en folelse der ellers kan veere sveer at frembringe
grundet sygdommens progression.

En yderligere positiv effekt af rehabiliteringsforlgbene er relationen mellem personen
med ALS og dennes pargrende. Blandt de interviewede deltagere fremhaeves det at
veere positivt at kunne dele forlgbet med pargrende. Deltagerne beskriver at den feelles
deltagelse bidrog til fglelsen af at std sammen i sygdomsforlgbet. Ligeledes finder flere
af deltagerne en tryghed i, at deres pargrende ogsa har kendskab til sygdomsforlgbet,
og at der skabes et feelles sprog om sygdommen. Projektets egen dataindsamling, som
fremgar af figur 2, viser at 37 pct. af deltagerne med ALS oplever at
rehabiliteringsforlgbene har forandret hverdagen ved, at deres pargrende "har faet en
starre forstaelse for deres behov og mader at handtere dagligdagen med ALS”.
Tilsvarende oplever 27 pct. af deltagerne med ALS at have faet "starre forstéelse for min
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pargrende behov og mader at handtere dagligdagen med ALS”. Det kan tyde pa, at
rehabiliteringsforlgbenes fokus betyder, at deltagerne med ALS primaert oplever et
udbytte i relation til at veere den person, der har ALS.

Et af formalene med pilotprojektet er at falge deltagernes funktionsevne ud fra NMDIP>
baseret pa ICF®'s klassifikation. Deltagernes funktionsevne er malt ved opstart og
afslutning af rehabiliteringsforlgbene. NMDIP-scoren bestar af 36 spgrgsmal fordelt pa 8
kategorier, som fremgar af figur 3. En 0 i scoren repraesenterer mindst mulig
funktionsnedseettelse og 5 repraesenterer den stgrst mulige funktionsnedseettelse. Som
det fremgar af figur 3, viser méalingerne at der for samtlige parametre forekommer et fald
i funktionsevnen. Det hgjeste funktionstab er ved kategorien udskillelse og reproduktive
funktioner hvor der sker en stigning i gennemsnitsveerdien med 0,43 fra start til slut pa
rehabiliteringsforlgbene. Kategorierne deltagelse i livssituationer samt mentale funktioner
og smerter har det mindste fald i funktionsevne med en stigning i gennemsnitsveerdien
pa hhv. 0,09 og 0,01. Det indikerer, at det primaere funktionstab kan identificeres pa den
fysiske funktionsevne. Funktionstabet under rehabiliteringsforlgbene er dog forventeligt
grundet sygdommens progressive natur. Data om deltagernes funktionsevne fgr og efter
endt rehabiliteringsforlgb kan ikke umiddelbart tilskrives forlgbet, da det samtidig ikke er
muligt at korrigere for faktorer uden for forlgbsgangene. Selvom det tyder pa, at
deltagerne med ALS oplever en gget deltagelse og forbedret livskvalitet i forbindelse
med rehabiliteringsforlgbene, slar det saledes ikke igennem i malingerne af
funktionsevne.

Figur 3: Resultater af NMDIP

Udskillelse og reproduktive funktioner

Aktiviteter med at bevaege sig rundt

Bevaegelsesfunktion

Selvpleje og husholdningsaktiviteter

Muskelfunktion

Synke og tale funktion

Deltagelsesi livssituationer

Mentale funktioner og smerter

[ Gns. Start [l Gns. Slut

Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
Note: n=41

Rehabiliteringsforlgbene vurderes samlet set at have fungeret efter hensigten i forhold til
at gge deltagerne med ALS’ livskvalitet og deltagelse. Det er dog sveerere at
kommentere p&, hvorvidt rehabiliteringsforlgbene har haft en egentlig betydning for
deltagernes funktionsevne, da sygdommens karakter vanskeligggr denne vurdering.

5 Neuromuscular Disease Impact Profile (NMDIP) er et malevaerktgj der er baseret p& ICF, og som
afspejler forekomsten og alvorligheden af funktionsevnenedseettelse relateret til ALS.
5 International Classification of Functioning, Disability and Health.
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2.2.1.2 Deltagelse og livskvalitet hos paragrende til personer med ALS

Deltagelsen og livskvaliteten hos de pargrende til personer med ALS vurderes i hgj grad
at veere understgttet gennem projektet og vurderingen er desuden ogsa4, at de
pargrende har faet et stort udbytte af deltagelsen.

Rehabiliteringsforlgbene har givet et forum for relationsdannelse og erfaringsudveksling
med andre pargrende i samme situation, som ellers er svaere at identificere pga.
sygdommens sjeeldenhed. Seerligt fremhzaever flere af de interviewede pargrende, at det
er udbytterigt at mgde andre, der forstar situationen, sa der kan draftes emner og
problemstillinger, der kan veere svaere at tale med andre om. Dette skyldes iseer at
deltagerne ikke skal forklare sygdommen, ligesom de ikke skal veere nervgse for at skille
sig ud fra gruppen. Projektets egen dataindsamling illustrerer ligeledes, at 88 pct. af
respondenterne, der er pargrende, angiver, at det havde betydning for deres gnske om
at deltage i rehabiliteringsforlgbene at "fa mulighed for at tale med andre i samme
situation”.

Pa rehabiliteringsforlgbene forega dele af forlgbsgangene gruppeinddelt for hhv.
pargrende og personer med ALS. Denne gruppeinddeling fremheeves af bade de
pargrende og gruppelederne som dén del af forlabene, hvor de pararende deltagere
opnar det stgrste udbytte. Flere af deltagerne oplever, at der forekommer et feellesskab
blandt gruppens deltagere, hvor der blev lyttet til, hvordan de hver isaer har det. Her har
de mulighed for at f& andres erfaringer og ikke mindst dele ud af deres egne erfaringer.

Det tyder pd, at peer-to-peer udvekslingen i pargrendegruppen abner op for dialoger, der
er sveere at tage op i plenum, og som de pargrende finder udfordrende at dele med
deres egen syge partner/pargrende. Det kan fx veere emner om den pargrendes rolle i
sygdomsforlgbet eller sygdomsrelaterede aendringer ved deres partners personlighed
eller funktionsevne. Interview med gruppelederne understatter at pargrendegruppens
peer-to-peer udveksling er afggrende for deres udbytte, da de som fglge af deres
partners sygdom har en udfordrende hverdag.

Der kan saledes ogsa identificeres en forskel fra deltagergruppen med ALS, hvor peer-
to-peer opdelingen i grupper ikke for alle fremstod som positiv og udbytterig. Her gaelder
det for samtlige adspurgte pargrende fra deltagergruppen, at dette er udbytterigt. Nogle
pargrende efterspgrger sagar, at der ved alle forlgbsgange forekommer en inddeling i
grupper af hhv. pargrende og personer med ALS, og ikke blot de sidste to/tre
forlgbsgange.

Udover at bidrage med peer-to-peer kontakt, bidrager rehabiliteringsforlgbene med et
kendskab til ALS og de udfordringer, der kan opsta undervejs i sygdomsforlgbene.
Forlgbene bidrager sdledes ogsa til, at de pargrende klaedes bedre pa til, hvad de kan
forvente i forbindelse med sygdomsforlgbet. Her beskrives det af interviewpersonerne, at
rehabiliteringsforlgbene bidrager til det feelles sprog mellem dem selv og deres partner,
sé der kan tales om emner, der normalt ikke har veeret drgftet. Dette understgttes
ligeledes af projektets dataindsamling, som fremgar af figur 2, hvor 42 pct. af de
pargrende angiver, at deltagelsen i rehabiliteringsforlgbene har forandret hverdagen i
den forstand, at der nu tales om emner, der ellers ikke har veeret talt om. Det pafaldende
er dog, at dette udbytte kun geelder for 14 pct. af de adspurgte deltagere med ALS. Det
kan derfor tyde p4, at de pargrendes udbytte netop bestar i at fa et sprog i forhold til
deres partners sygdom, som de ellers kan have vaeret (ubevidst) bergringsangst om.

Som det fremgik af figur 2, var der 37 pct. af deltagerne med ALS, der angav som
udbytte af rehabiliteringsforlgbene, at deres pargrende har faet starre forstaelse for
sygdomsforlgbet og mader at handtere ALS i hverdagen. Dette afspejler sig ogsa hos de
pargrende deltagere, hvor 39 pct. netop angiver, at de "har opnaet en starre forstaelse
for parerendes made at handtere hverdagen”. Omvendt oplever de pargrende deltagere
kun i mindre grad, at deres partner har faet "starre forstaelse for behov og mader at
handtere hverdagen”. Dette har kun 12 pct. af de pargrende faet som udbytte af
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rehabiliteringskurserne. Dette understgttes af interview med en paragrende, der beskriver,
at det primeert var i gruppen med de andre pargrende, man kunne &bne op, om det der
er sveert. P& baggrund af data kan det tyde pa, at rehabiliteringsforlgbene muligvis har et
staerkt fokus pé livet med ALS og den person der har ALS og derfor i mindre grad uden
for gruppeopdelingerne fokuserer pa det at veere pargrende.

Rehabiliteringsforlgbene vurderes samlet set at have fungeret efter hensigten i forhold til
at understgtte deltagerne, der er pargrende til personer med ALS’ livskvalitet og
deltagelse. Her méa det seerligt fremhaeves, at gruppeinddelingen er af positiv betydning
for de pargrendes udbytte og at samtlige interviewpersoner fremhaever dette, som det
mest udbytterige.

2.2.1.3 Yderligere deltagerperspektiver

De interviewede deltagere fremhaever, at deltagelsen pa rehabiliteringsforlgbene gav en
oplevelse af, at der var andre og stgrre instanser, der lagde tid og kraefter i deres/deres
pargrendes sygdom. En pargrende pointerer, at man oftest i hverdagen kan opleve, at
der kun er fa, der interesserer sig for ALS grundet sygdommens sjeeldenhed. Deltagerne
pa det seneste rehabiliteringsforlab oplever, at forlgbene giver en fglelse af at blive hart
og set, hvilket bidrager til en starre ro i hverdagen.

En af de pargrende efterspgrger, at man under forlgbene far tildelt et overblik over andre
tilbud til personer med ALS og deres pargrende, f.eks. tilbud i kommunalt regi.

Langt de fleste af familierne fremhaever, at de kommer til at savne forlgbsgangene og
den sammenhgrighed, det giver at veere en del af rehabiliteringsforlgbsgruppen.

Flere af de interviewede deltagere papeger de regionale forskelle og transporttider, der
er blandt deltagergruppen. En af de adspurgte deltagere efterspgrger en mindre
geografisk forskel blandt deltagerne, da det ville gare det lettere at deltage til flere af
forlsbsgangene og opbygge relationer til andre deltagere.

En enkelt af interviewpersonerne efterspgrger desuden, at der kan ske en yderligere
opdeling af gruppe sa deltagerne er mere samme sted i sygdomsforlgbet end tilfeeldet er
i dag. Af en anden interviewperson fremhaeves det dog, at netop de forskellige stadier i
deltagergruppen bidrager til en livsbekreeftelse, da de mindre fremskredne forlgb stadig
har et hab for fremtiden, som kan veere godt at maerke, nar man selv er lzengere i
sygdomsforlgbet.

En af de interviewede familier havde deltaget uden deltagelse fra personen med ALS,
saledes at det kun var pargrende der deltog. Denne familie efterspurgte, at konceptet
videreudvikles med henblik pa ogsa at omfatte andre pargrende end blot samlevere til
personern med ALS. Den voksne sgn beskriver her, at det var gavnligt at kunne dele
erfaringer og hare opleeg, da man ogsa er involveret i en foreeldres sygdomsforlgb, og
kan have gavn at erfaringsudveksling.

2.2.2 Forudseetninger

De udpegede gruppeledere fra Rehabiliteringscenter for muskelsvind samt
projektlederen har veeret oprigtigt interesserede i at udvikle konceptet for
rehabiliteringsforlgb.

Der var en grundig indledende fase med mange interviews med henblik pa at kunne
beskrive forlgbene, identificere behov og barrierer og planleegge projektet.

Den faciliterende rolle som gruppelederen har, er en vaesentlig forudsaetning for, at
rehabiliteringsforlgbene lykkes i forhold til at skabe et trygt og fortroligt rum til
relationsopbygning. Oplaeringen som gruppeleder har bl.a. kreevet et tredages samt to
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dages kursusforlgb og derudover, at man som gruppeleder har faet lov til at gve sig pa

rollen og at leere lgbende i processen.

Det har haft en positiv effekt p& metodeudviklingen, at projektlederen har veeret tilknyttet
som observatar pa rehabiliteringsforlgbene. Projektlederen har dermed kunnet
kommentere pa, hvad der sker i rummet under forlgbene og bidraget til en leering, som
der kan udvikles videre pa. Dette vurderes som en vaesentlig forudsaetning for
udviklingen af forlgb savel som for rollen som gruppeleder.

Projektet har sdledes ogsa haft et stort fokus, hvordan man "lykkes som gruppeleder”.
Det har handlet om at fa undervisning og supervision undervejs. Ifglge projektlederen er
det dog ogséa afggrende, at gruppelederen kan traekke pa to former for viden;

gruppedynamik og ALS erfaring.

Der er sket flere iterationer pa rehabiliteringsforlgbene med intentionen om, at
gruppelederne hele tiden fylder mindre og mindre, og deltagerne fylder mere og mere.
Dette sker bl.a. ved at der efter hver forlgbsgang er afsat halvanden time, hvor der
draftes hvilke ting, der skal ggres anderledes, da der ikke er en lgsning, der passer alle
grupper. Gruppelederne og projektlederen har saledes forholdt sig til den unikke gruppe
af deltagere og deres gnsker for rehabiliteringsforlgbene.

2.2.3 Perspektiver for videre praksis

Rehabiliteringsforlgbene vurderes at vaere
udbytterige for bade deltagere med ALS og de
pargrende deltagere. Der er positive
tilbagemeldinger pa egen deltagelse, men ogsa
villighed til at anbefale forlgbene til andre. Dog
vurderer projektledelsen, at forlgbene endnu ikke er
modne nok til at ga i drift. Derfor vil naeste skridt for
projektet veere at sgge om midler til at videreudvikle
forlgbene.

Nedenstaende punkter kan der med fordel arbejdes
videre med i udviklingen af rehabiliteringsforlgb.

Boks 1: Deltagernes anbefaling af forlgb

RehabiliteringCenter for
Muskelsvinds spgrgeskema-
undersggelse blandt
projektdeltagerne viser, at knap
98 pct. af deltagere pa
rehabiliteringsforlgbene vil
anbefale lignende forlgb til andre
i samme situation.

Kilde: RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

Note: n=48 for personer med ALS,
n=33 for pargrende

e Erfaringer med forlgbh & fem magdegange

e Bedre overgang til Muskelsvindsfodens regi efter endt forlgb

e Online forlgb for at nd en bredere gruppe af personer med ALS
e Pargrende forlgb (en slags knopskydning) for fx voksne bgrn

e Forlgb for bgrnefamilier (szerlig malgruppe) med andre behov

Neeste skridt for projektet er fortsat at tilegne sig erfaringer med rehabiliteringsforlgb af
fem forlgbsgange uden afbrydelser og udskydelser i rehabiliteringsforlgbene.
Modelafpravningen med fem madegange blev pavirket af afbrydelser og udskudte
mgdegange som fglge af Covid-19. Der er derfor behov for yderligere afprgvning af
denne model herunder med afprgvning af den optimale fordeling mellem temamgder.

Et seerligt opmeerksomhedspunkt for projektet er overgangen fra rehabiliteringsforlgb til
Muskelsvindsfonden. For at fastholde relationerne og erfaringsudvekslingen er der et taet
samarbejde med Muskelsvindsfonden, der ved afslutningen pa rehabiliteringsforlgbne
deltager og forteeller om mulighederne. Dette er ikke sket pa det seneste forlgb. Covid-
19 kan have haft betydning for, at netop denne gruppe ikke er fortsat i regi af

Muskelsvindsfonden.

14



Covid-19 har ligeledes haft betydning for afholdelse af forlgbene. | rehabiliteringsforlgbet
har der veeret en meget lav tilslutning til onlinemgader, om end der i andet regi er gode
erfaringer med onlinemgder for personer med ALS. Det kan tyde p4, at deltagerne ikke
ansker virtuelle mader, nar de forst er opstartet med fysisk deltagelse. Det er sdledes en
overvejelse at afprgve en model for rehabiliteringsforlgb, der udelukkende er online for at
se, om det kan tiltreekke andre personer med ALS fx personer, der er for syge til fysisk
deltagelse og deres pargrende.

Der har fra flere pararende veeret efterspargsel pa, at en bredere vifte af pararende kan
deltage pa rehabiliteringsforlgbene. Dette er mest udtalt i forhold til de voksne bgarn, som
er aktive i deres foraeldres sygdomsforlgb. Projektets oplevelse er ligeledes, at der har
veeret en stor efterspgrgsel fra de voksne bgrn for deltagelse, og at det ikke har veeret
muligt at opfylde i de afpravede modeller for rehabiliteringsforlgb. Vurderingen er dog
0gsa4, at det kan veere sveert at imgdekomme gnsket for at sikre en forholdsmaessigt
ligelig fordeling mellem personer med ALS og paragrende, sa personerne med ALS ikke
kommer i undertal. Det kan veere en fremadrettet overvejelse at udvikle et tilbud, som er
integreret med de leengerevarende rehabiliteringsforlgb

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind vurderer, at der er behov for at afpreve modeller
for rehabiliteringsforlgb, der er malrettet barnefamilier, fordi disse har efterspurgt et
andet regi end de eksisterende rehabiliteringsforlgb. Dette skyldes et behov for at
tilbuddet malrettes dem med tilpassede rammer og indhold. Dette vurderes vaesentligt,
da gruppen pa bade kort og langt sig kan fa gavn af at have et netveerk og en
erfaringsudvekslingsgruppe.

Vurderingen for de fremadrettede perspektiver er, at der med fordel kan ske en
udvidelse af de eksisterende rehabiliteringsforlab med de forskellige beskrevne
afprgvninger. Dette vil give mulighed for at flere med ALS og deres pargrende kan finde
et tilbud, som er malrettet dem og som de derfor kan finde relevant at deltage i.

Det vil veere godt med fortsat lgbende evaluering og leering i forbindelse med og efter
endte rehabiliteringsforlgb, for at sikre den rette viden og videreudviklingen af forlgbene.
En overvejelse kan desuden veere at fortsaette med oplaering af nye gruppeledere for at
vedligeholde kompetencerne og viden i organisationen, der ellers risikerer at veere
falsom for personaleudskiftning, da viden om og erfaring med ALS er begraenset uden
for RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
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2.3 Kompetenceudviklingskurser

Dette afsnit beskriver resultaterne fra kompetenceudviklingskurserne, som er malrettet
fysioterapeuter (og i nogen grad ergoterapeuter), som har personer med ALS tilknyttet.

2.3.1 Resultater Figur 4: Deltagere til kompetenceudviklings-
kurser

Der har generelt set veeret en god tilslutning til

. . 191
kompetenceudviklingskurserne og projektet er <« 100%
lykkedes med at rekruttere en stor andel af de Ikke|bssvarstBnliiEs
fysioterapeuter, der har faet en invitation til Andet JEE

PR kommunal
kompetenceudviklingskurserne. Dette skyldes fysioterapikiink 127

bl.a. rekrutteringsmetoden, hvor personerne med
ALS i forbindelse med rehabiliteringsforlgbene
har haft mulighed for at invitere egen
fysioterapeut og/eller ergoterapeut. 89 pct. af de
deltagende pa kompetenceudviklingskurserne Privatpraktiserande
har efter deltagelsen besvaret projektets DsioEmpikink
spgrgeskemaundersggelse. Heraf fremgar det,
at det i seerlig grad har veeret privatpraktiserende
fysioterapeuter, der har deltaget pa
kompetenceudviklingskurserne. Det er séledes
ogsa ud fra denne faggruppe, at udbyttet

Deltagere

vurderes. Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Kompetenceudviklingskurserne vurderes at have skabt en gget synergi mellem
tveerfaglige og tveaersektorielle aktgrer involveret i ALS-forlgb. Forbedringer forekommer
seerligt at veere skabt p& baggrund af:

e En tilpasning af programmet efter deltagernes gnsker og behov samt en
vellykket rekrutteringsstrategi

o Udbredelse af kendskabet til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind blandt de
privatpraktiserende fysioterapeuter

e At undervisere pad kompetenceudviklingskurserne og deltagende
fysioterapeuter har opnaet et gensidigt kendskab til hinanden og forstaelse for
hinandens kompetencer og udfordringer

e @get viden hos fysioterapeuterne om hvilke samarbejdspartnere der kan indga i
et ALS-forlgb

o Kompetenceudvikling blandt fagprofessionelle via faglige opleeg om ALS samt
sparring med andre fysioterapeuter om erfaringer og temaer

| de fglgende afsnit uddybes ovenstaende pointer.

2.3.1.1 Synergi mellem tveerfaglige og tveersektorielle rehabiliteringsindsatser pa
omradet

Vurderingen er, at projektet med kompetenceudviklingskurserne har skabt et format, der
er relevant for fysioterapeuterne bade i forhold til at f& en stgrre viden om ALS
sygdommen og arbejdet med ALS patienter samt et gget kendskab til
samarbejdspartnere, der kan indga i et ALS-forlgb.
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Udgvende fysioterapeuter tilknyttet personer med ALS har oftest sparsomme erfaringer
med sygdommen, som fglge af sygdommens begraensede udbredelse. Der er sdledes

ogsa fysioterapeuter, der oplever at der gar lang tid og op til flere &r mellem at se ser

patienter med ALS. Derfor er det ogsd meget
varierende, hvor meget erfaring deltagerne pa
kompetenceudviklingskurserne har med ALS.
Uagtet erfaringsniveau oplever deltagerne et stort
udbytte af at deltage i
kompetenceudviklingskurserne, da det giver dem
nye veerktgjer i forhold til deres tilgang til personer
med ALS.

Rekrutteringen af deltagere til
kompetenceudviklingskurserne er hovedsageligt
sket ved, at fysioterapeuten er inviteret af en
patient med ALS. Som det fremgar af figur 5 er 43
pct. blevet bekendt med
kompetenceudviklingskurserne pa denne made.
Det tyder saledes pa, at patienterne med ALS er
interesseret i, at deres fysioterapeut deltager i
kompetenceudviklingskurserne og far indsigt i den
tveersektorielle rehabiliteringsindsats.

Kompetenceudviklingskurserne virker desuden til
at understgtte en gget mulighed for samarbejde
mellem RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og
de privatpraktiserende fysioterapeuter. Af
projektets spargeskema fremgar det, at 42 pct. af
respondenterne, ikke forud for
kompetenceudviklingskurserne havde kendskab til
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Dette ses
af figur 6 og indikerer at
kompetenceudviklingskurser gger kendskabet til
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind blandt de
privatpraktiserende fysioterapeuter. Kendskabet til
hinanden er et grundlag for at etablere et
samarbejde og kompetenceudviklingskurserne
vurderes derfor at veere medvirkende til at gge
muligheden for samarbejde mellem aktgrerne, der
indgar i et ALS-forlgb.

Af figur 7 fremgar det hvilke udbytter som de

privatpraktiserende fysioterapeuter oplever at fa ud af kompetenceudviklingskurserne.

Figur 5: Kilde til kendskab om
kompetenceudviklingskurser
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Andet 2% <— 100%
Kollega/klinik ~ 25%
Mail/lbrev fra RCfM = 29%
Patient
Deltagere

Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Figur 6: Deltagernes kendskab til
Rehabiliteringscenter for muskelsvind
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Ved ikke /- 1%, <= 100%

Nej  57%

Deltagere

Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Her fremgar det, at 99 pct. af respondenterne angiver, at de er "enige” eller "meget
enige” i, at de har faet ny viden om samarbejdspartnere, der kan indga i et ALS-forlgb.
Dette underbygges ogsa af interview og deltagerobservation pa et af
kompetenceudviklingskurserne, hvor det er tydeligt, at deltagerne opnar en gget viden

om samarbejdspartnere. Dette kommer bl.a. til udtryk ved uddybende og opklarende

spargsmal fra deltagergruppen, da underviserne oplister eksempler pa

samarbejdspartnere. Flere deltagere spgrger tilsvarende ind til mulige samarbejds- og

sparringsmuligheder med underviserne pa kompetenceudviklingskurset.

Samme opfattelse gar sig geeldende hos underviserne pa
kompetenceudviklingskurserne, der forinden kurserne ikke oplevede, at udgvende
fysioterapeuter tog kontakt til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Underviserne
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fremheever, at et af de vaesentligste udbytter ved kurserne er, at kurserne har medfart, at
fysioterapeuterne tager kontakt til RehabiliteringsCenteret ved behov for sparring. Dette
bekreeftes i interview med en fysioterapeut, der har deltaget pa to kurser. Hun beskriver
bl.a. at kurserne har skabt en bevidsthed om RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og
dermed har muliggjort at anvende dem som en sparringspartner.

Da underviserne i deres daglige virke er konsulenter for RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, oplever de ogsa et udbytte af kompetenceudviklingskurserne i forhold til
det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde. Underviserne fremhaever, at interaktionen
med fysioterapeuterne til kompetenceudviklingskurserne giver dem viden om, hvilke
udfordringer fysioterapeuterne mgder i arbejdet med personer med ALS. Denne indsigt
ger det nemmere for underviserne at radgive fysioterapeuterne i andre sammenhaenge
end kompetenceudviklingskurserne.

Figur 7: Besvarelser ang. samlede udbytte af temaaftenen (kompetenceudviklingskursus)

Temaaftenen har givet mig viden om ALS-sygdommen,

som jeg kan bruge i mit arbejde med patienter med ALS 20% 80%

]

-
=
P
=

Temaaftenen har givet mig viden om hvilke

samarbejdspartnere, der kan indga i et ALS-forlab 5%

Temaaftenen har givet mig viden om, hvordan jeg kan bruge | 13% 4% "% 2%
den Kliniske retningslinje i mit arbejde med patienter med ALS  qo;, - o
Temaaftenen har givet mig indsigt | de komplekse ~ o
problemstilinger, der er forbundet med ALS 4% L

Jeg foler mig psykisk bedre rustet til samarbejde med 1

patienten med ALS efter at have deltaget i temaaftenen % 21% 43% 32% E

Temaaftenen har givet mig anden viden/indsigt, % )
jeg kan bruge i mit arbejde 0' 39% 54% 1%

gl
=/

B Meget uenig Uenig Hverken eller [ Enig [l Meget enig Ved ikke

Kilde: RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Note: n=170

Under interviewet med de to undervisere pa kompetenceudviklingskurserne pointerede
de, at de oplever positive tilbagemeldinger fra personer med ALS, som de tilser i deres
daglige virke. Borgerne neevner, at deres fysioterapeuter har tilegnet sig nye faerdigheder
til kompetenceudviklingskurserne. Videndelingen pa kompetenceudviklingskurserne
kommer altsa ikke blot fysioterapeuterne til gavn, men det er ogsa noget, som
bemeerkes i relationen mellem fysioterapeut og patient med ALS. Som det fremgar af
figur 6, angiver samtlige deltagere at de er “enige” eller "meget enige” i, at de har faet
viden om ALS-sygdommen, som de kan bruge i arbejdet med patienter. Ud fra savel
respondenternes evaluering af kompetenceudviklingskurserne samt tilbagemeldinger fra
personer med ALS tyder det pa, at kompetenceudviklingskurserne er med til at kleede
fysioterapeuterne bedre pa i deres tilgang til personer med ALS. Det styrker i sidste ende
de behandlings- og rehabiliteringstilbud, som personer med ALS modtager.

| forbindelse med fysioterapeuternes evaluering af kompetenceudviklingskurserne
fremhaever flere, at en anden veesentlig samarbejdspartner i deres arbejde med
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personer med ALS er de pargrende. Det tyder pa, at fysioterapeuterne har et gnske om,
at kompetenceudviklingskurserne ogsa i hgjere grad adresserer samarbejdet med
pargrende samt kommer med gode inputs til, hvordan samarbejdet med pargrende kan
styrkes.

Projektlederen vurderer i trdd med de gvrige datakilder, at
kompetenceudviklingskurserne har fungeret over al forventning bade i forhold til
deltagernes udbytte, men ogsa i forhold til den tilslutning der har veeret.

Som falge af projektet har RehabiliteringsCenter for Muskelsvind omsat
kompetenceudviklingskurserne til film for fysioterapeuterne. Pa denne made er det
muligt for fysioterapeuterne er (gen)se kurserne, nar de modtager patienter med ALS.
Der er desuden udarbejdet pjecer med de veesentligste informationer til
fysioterapeuterne, men ogsa pjecer til personerne med ALS om hvad fysioterapi kan
bidrage med i rehabiliteringen. | tilleeg hertil har RehabiliteringsCenter for Muskelsvind pa
deres hjemmeside udarbejdet en liste over de fysioterapeuter, der har deltaget pa
kompetenceudviklingskurserne og derfor er opkvalificeret med viden om ALS-forlgb.
Dette medfarer, at personer med ALS har mulighed for at opsgge fysioterapeuter, der
har et kendskab til deres sygdom og forlgb. Disse forskellige initiativer medvirker bade til
den faglige kompetenceudvikling hos fysioterapeuterne, men bidrager potentielt ogsa til
det tveerfaglige og tveersektorielle samarbejde, da RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
kan bidrage med viden og erfaringer til ALS-forlgb i et andet format end de fysiske
kompetenceudviklingskurser.

2.3.1.2 Yderligere deltagerperspektiv Boks 2: Observationer fra
kompetenceudviklingskurserne

Flere deltagere fremhaever et gnske om flere Deltagerne pa kurset er meget

praktiske gvelser fx "flere gode gvelser eller interesseret i de praktiske gvelser,

teknikker for hurtigt at kunne hjeelpe patienterne”. og deltager alle entusiastisk i

afprgvningen af de (for alle) nye
gvelser. Seerligt respirations-
gvelserne far stor interesse.

Flere af deltagerne naevner desuden, at
kompetenceudviklingskurserne har givet dem gget
indsigt i bl.a. betydningen af traening, forskellige
ALS forlgb og deres udvikling, samt brugen af Flere fremheever udbytte af
redskaber og hjeelpemidler. sygdomsleeren og faseinddelingen,

Den interviewede fysioterapeut fremheever, at et som beskrives pa kurset.

seerligt udbytte ved kompetenceudviklingskurset
var at blive opmaerksom pa
adfzerdsproblematikker og kognitive pavirkninger,

Flere papeger, at kurset har
fungeret godt som kendskab til
underviserne, og at det vil betyde,

som opstar hos mange personer med ALS. | at man vil bruge dem til sparring
forbindelse med dette blev fysioterapeuten fremadrettet.

saledes ogsa bekreeftet i, at der er individuelle

forhold og problematikker for hver enkelt patient. Et kursus afholdes virtuelt og

tilbagemeldingen fra samtlige
deltagere er, at det har fungeret
"overraskende godt”.

Generelt set vil samtlige deltagere pa
kompetenceudviklingskurserne anbefale kurset til
andre fysioterapeuter og ergoterapeuter.

Den interviewede fysioterapeut papeger desuden, at det er meget meningsfuldt at
afholde flere kompetenceudviklingskurser, da vedkommende har kendskab til flere
fysioterapeuter, der er interesserede i kurset, men pa daveaerende tidspunkt ikke havde
en patient med ALS, som var forudsaetningen for at deltage.
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2.3.2 Forudseetninger

Det grundige indledende arbejde med at interviewe fysioterapeuter og pa den baggrund
tilretteleegge kompetenceudviklingskurserne har veeret afggrende for et veltilrettelagt
program, der opleves som udbytterigt og meningsfuldt for fysioterapeuterne.

Rekrutteringsstrategien har desuden veeret god i forhold til at na ud til malgruppen for
kompetenceudviklingskurserne. Det er her en laering fremadrettet, at dette er en effektiv
made til rekruttering af fagpersoner. Indtrykket er, at projektets sammenhzaeng til
rehabiliteringsforlgbene har skabt et gunstigt grundlag for netop at for rekrutteret og
engageret fysioterapeuterne gennem deres patienter med ALS.

Ligesom med rehabiliteringsforlgbene har det veeret gavnligt for
kompetenceudviklingskurserne at have projektlederen taet knyttet, sa der er blevet skabt
en laerende proces, hvor der efter hvert kursus er evalueret og tilpasset. Underviserne
fremhaever saledes ogsa, at bade det indledende arbejde og de efterfglgende tilretninger
er sket pa et velbegrundet grundlag ud fra de antropologiske studier, som projektlederen
har gennemfgart. Der har séledes ogsa veeret en forudsaetning, at der er arbejdet med
feedback undervejs.

Det har desuden veeret positivt, at underviserne har veeret gennemgaende pa kurserne i
forhold til at opn& kendskab til fysioterapeuternes efterspgrgsel og kunne tilpasse
lgbende.

2.3.3 Perspektiver for videre praksis

Der er opnaet gode relationer til privatpraktiserende fysioterapeuter, som fortsat
nyttigggres uafheengigt af projektets afslutning. Det er desuden besluttet at viderefgre
kompetenceudviklingskurserne, der efter projektafslutningen overgar til drift med to arlige
kompetenceudviklingskurser.

Nedenstaende punkter kan der med fordel arbejdes videre med i udviklingen af
kompetenceudviklingskurser for fagprofessionelle:

e Udbredelse til gvrige faggrupper, der indgar i ALS-forlgb

e Bredere inklusionskriterier for faggruppen fx at man ikke ngdvendigvis skal
have et aktuelt ALS-forlgb

¢ Videreudbygning af en "vidensbank” fx flere pjecer og film pa hjemmesiden til at
understgtte den store efterspgrgsel pa praktiske gvelser

e @get fokus i programmet pa samarbejde med de pargrende til personer med
ALS i rehabiliteringsforlgbet

e Udvikling af virtuelle kompetenceudviklingskurser

Projektleder og undervisere har i forbindelse med overgangen til drift en forhabning om,
at konceptet kan videreudvikles, s& nye faggrupper potentielt kan blive malgruppen for
fremtidige afholdelser. Her naevnes fagpersonale som fx hjemmesygepleje og
ergoterapeuter i primaer sektor, men ogsa fagpersonale som er tilknyttet bgrnefamilier
med ALS.

Hvis det besluttes, at kompetenceudviklingskurserne skal udrulles for andre faggrupper,
kraever det dog, at kompetenceudviklingskurserne tilretteleegges den enkelte faggruppe.
Det vil betinge, at der sker en indledningsvis afdeekning af malgruppens behov, gnsker
og muligheder for deltagelse.
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Der bar fremadrettet veere overvejelser om opleering af nye undervisere for at
vedligeholde kompetencerne og viden i organisationen, der ellers risikerer at veere
falsom for personaleudskiftning med de to undervisere, der i dag er tilknyttet
kompetenceudviklingskurserne.

Nogle af tilbagemeldingerne fra de privatpraktiserende fysioterapeuter er desuden, at de
har kollegaer, som er interesseret i at deltage i kompetenceudviklingskurserne, men som
ikke har et aktuelt ALS-forlgb. En overvejelse kan derfor veere at udvide
inklusionskriterierne for deltagelse for p& den made at skabe et bredere kendskab til
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Vurderingen er, at dette ligeledes kan bidrage fil
et bedre grundlag for tvaersektorielt samarbejde.

Projektet har allerede lagt en stor indsats i at sikre udbredelse af viden om ALS og
gvelser, som fysioterapeuterne med fordel kan inkludere i deres praksis. Et fremadrettet
perspektiv kan veere i hgjere grad at etablere en "vidensbank” hvor fagprofessionelle kan
tilg& praktiske gvelser og viden néar de tilknyttes en patient med ALS.

Projektets egen dataindsamling tyder pa, at flere fysioterapeuter gnsker stgrre viden om
hvordan de pargrende i hgjere grad kan indgd som samarbejdspartner i ALS-forlgbet.
Dette er et omrade, som RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har stor viden om og
erfaring med og det kan derfor veere et fokus i tilretteleeggelsen af fremtidige
kompetenceudviklingskurser, om netop samarbejdet med de pargrende i hgjere grad
skal inkluderes.

Som falge af Covid-19 blev et af kompetenceudviklingskurserne med kort varsel omlagt
til et virtuelt format. Under afholdelsen af dette virtuelle kompetenceudviklingskursus fik
projektlederen og underviserne nogle vigtige erfaringer med virtuel afholdelse. De
oplevede, at den virtuelle afholdelse bidrog til flere deltagere, der kom fra landsdele som
Lolland og Falster, der ellers var sveere at rekruttere deltagere fra som falge af
transporttid. Det har desuden vaeret vanskeligt at rekruttere deltagere pa Bornholm. Der
er sdledes et fremtidigt potentiale i det virtuelt format for at nd en bredere malgruppe.

Der kan med fordel arbejdes med en videreudvikling af kompetenceudviklingskursernes
virtuelle format, sa det egner sig endnu bedre til de gvelser og vidensdeling, som er en
del af programmet. Dog er det ikke ngdvendigvis gnskvaerdigt at omlaegge samtlige
kompetenceudviklingskurserne til virtuelle kurser, da en del af deltagernes udbytte netop
bestar af sparring og interaktion med andre deltagere samt underviserne.
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3.1 Resultater

Den samlede evaluering tyder pd, at pilotprojektet har skabt forbedringer i livskvalitet og
deltagelse blandt pargrende og personer med ALS, der deltager pa
rehabiliteringsforlgbene. Tilsvarende gaelder det at synergien mellem tveerfaglige og
tvaersektorielle aktarer involveret i forlgb med ALS er blevet styrket gennem afholdelsen
af kompetenceudviklingskurserne.

Evalueringen er baseret pa de forskellige kvalitative datakilder og supplerende data fra
pilotprojektet. Den generelle vurdering underbygges af, at samtlige datakilder angiver
overvejende positive tilbagemeldinger, hvor savel deltagere som gruppeledere og
undervisere har gode oplevelser med rehabiliteringsforlgbene og
kompetenceudviklingsforlgbene.

Data fra projektet viser, at funktionsevnen hos deltagerne pa rehabiliteringsforlgbene er
faldende hen over forlgbsperioden. Dette er forventeligt og knytter sig til sygdommens
progressive karakter. Pilotprojektet vurderes dog overordnet at lykkes med de opsatte
mal om forbedret livskvalitet og deltagelse hos personer med ALS og pargrende samt
forbedret synergi mellem tvaerfaglige og tveersektorielle aktarer.

Tabel 1 opsummerer hovedpointerne i forhold til hvad der seerligt har virket, hvad der har
veeret sveert og hvad der kan arbejdes videre med for hhv. rehabiliteringsforlgb og
kompetenceudviklingskurser.

Tabel 1: Opsummering af hovedpointer

Rehabiliteringsforlgb

mestring af sygdom
Feelles sprog til at tale
om sveere emner
(seerligt oplevet for
pararende)

e Gruppeledernes e Forlgbsgange med e Erfaringer med forlgb &
faciliterende rolle afbrydelser/lang tid fem mgdegange
Peer-to-peer kontakt mellem mgdegange Bedre overgang til
Erfaringsudveksling, Overgang til Muskelsvindsfodens
der har styrket Muskelsvindsfodens regi
kompetencer til regi efter endt forlgb Online forlgb

Peer-to-peer kontakten
for personer med ALS
(for enkelte deltagere)
De pargrende oplever i
mindre grad, at deres
pargrende med ALS far
aget forstaelsen for
deres handtering af
hverdagen med ALS

Pargrende forlgb (en
slags knopskydning)
Forlgb for bgrnefamilier
(seerlig malgruppe)
med andre behov
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Tabel 1:

Kompetenceudviklingskurser

Tilpasning efter
deltagernes gnsker og
behov samt
rekrutteringsstrategi
Udbredelse af
kendskab til
RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

@get kendskab og
viden om hinandens
kompetencer og
udfordringer, der kan
skabe bedre grundlag
for samarbejde

@get viden om
samarbejdsparter i
ALS-forlgb
Kompetenceudvikling
ift. ALS-forlgb

Opsummering af hovedpointer

Kun fysioterapeuter/
ergoterapeuter med et
aktuelt ALS-forlgb har
kunnet deltage frem for
en bred malgruppe

Rekruttering pa seerligt
Bornholm

Udbredelse til gvrige
faggrupper

Bredere
inklusionskriterier for
faggruppen
Videreudbygning af en
"vidensbank” med fx
film og pjecer

@get fokus pa
samarbejde med de
pargrende i
rehabiliterings-forlgbet
Virtuelle kompetence-
udviklingskurser

Blandt gvrige leeringspunkter fra projektet er, at en struktureret tilgang til supervision,
feedback og tilretning tyder pa at have en givende effekt for deltagere pa bade
rehabiliteringsforlgb og kompetenceudviklingskurser. Denne tilgang muligger en
draftelse af den enkelte gruppe og undervisning fra gang til gang, sa der lgbende kan

tilpasses ud fra de netop gjorte erfaringer. Den strukturerede tilgang til lgbende laering og
justering af indsatser tyder pa at vaere en medvirkende faktor til, at der fortszetter med en
veere bade tilslutning til og anbefaling af rehabiliteringsforlgb og
kompetenceudviklingskurser.

3.2 Perspektivering

De erhvervede kompetencer, relationer og praksisser nyttigggres og fortsaetter uden
videre pa RehabiliteringsCenter for Muskelsvind uafhaengigt af projektets afslutning.

For kompetenceudviklingskurserne overgar disse til drift med to arlige
kompetenceudviklingskurser for fysioterapeuterne. Kompetencer, praksisser og
erfaringer som er opnaet i projektet kan (delvist) anvendes ved oprettelse af
kompetenceudviklingskurser for andre faggrupper. Delvist — fordi udviklingen af
kompetenceudviklingskurser til andre faggrupper forudseetter samme grundige
forarbejde og fordi at kendskabet og relationerne til de andre faggrupper ikke
nadvendigvis er lige sa steerke og gensidige. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind kan
dog anvende indsigten fra projektet bl.a. til rekruttering af andre faggrupper og
opbygning af indhold p& kompetenceudviklingskurser til disse faggrupper.

For rehabiliteringsforlgbene kan leeringen viderefgres i den fortsatte metodeudvikling af
rehabiliteringsforlgbene. Det tyder pa, at der er en meget begraenset
personaleudskiftning, som bade er udtryk for en dedikeret personalegruppe og samtidig
betyder, at kompetenceudviklingstiltagene giver et udbytte mange ar frem.
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Pa andre omrader i RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds regi, kan der formentlig veere
en vis overfgrbarhed af resultaterne af dette projekt, herunder viden om form og indhold
for kursustilbud til personer med ALS, deres pargrende og fagpersoner, der indgar i
ALS-forlgb.

De mange udviklingsaktiviteter, som RehabiliteringsCenter for Muskelsvind ud over dette
projekt leder og deltager i, giver en gensidigt forsteerkende effekt, der bade gger den
samlede vidensskabelse og styrker det faglige miljg.
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I

BILAG 1: OPRINDELIG PROJEKTANSOGNING

Den oprindelige projektansggning fra februar 2017. £ndringer til denne fremgér af
statusrapporter.

Skema 2: Projektbeskrivelsesskema

‘Pilotprojekt om laengerevarende rehabiliterings- og
genoptraeningsophold/forlgb for de patienter med ALS, som lever

l2nge med sygdommen’

1.
Pilotprojekt om udvikling og afprgvning af lsengerevarende
Projektets titel: rehabiliteringskursusforlgb til personer med ALS med fokus p8 styrkelse af
funktionsevne.
2. Krop, aktivitet og deltagelse som defineret i WHO'’s klassifikation af

Baggrund og vision
for projektet:

funktionsevne (6) er kernebegreber i RCFM’s rehabilitering, som overordnet
handler om at stgtte personen med ALS til opna et s8 selvstaendigt og
meningsfuldt liv som muligt. Rehabilitering fokuserer pa den fysiske,
psykiske og sociale funktionsevne som et sammenhangende kompleks.

Forskning viser, at det er vanskeligt at udvikle tilbud til personer med ALS
(PALS), der kan styrke funktionsevnen. Sygdommens uforudsigeligt
progressive karakter, mangeartede symptomer og komplekse
fglgevirkninger stiller szerlige krav til rehabiliteringen (7, 8). De fleste PALS
tvinges til at forholde sig til sygdomsudvikling, naermest ndr den opstar, og
de kan ikke p& samme made, som de fleste andre med fremadskridende
alvorlig sygdom og/eller omfattende funktionstab, til en vis grad vaere pd
forkant ved gradvist tidligere i forlgbet at forberede sig p& at acceptere at
modtage omfattende praktisk og personlig hjelp og anvende avancerede
hjeelpemidler - samtidig med mentalt at kunne mestre kontinuerlige
forringelser af funktioner (9). De sundhedsprofessionelle indsatser skal veere
individuelt tilrettelagte og Igbende revideres, og kravene til PALS og
pargrende for at kunne profitere af disse indsatser er store. Derfor er lzering
om sygdommen, mader at leve med den p& samt forstdelse af konsekvenser
af forskellige behandlingsmuligheder afggrende for, at PALS og pargrende
kan treeffe de rigtige valg samtidig med, at sundhedsvaesenet bruger
ressourcerne bedst muligt.

Forskning (10, 11) og praksiserfaringer (12) i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind dokumenterer, at viden- og erfaringsudveksling i form af
peerstgtte, som er organiseret og superviseret af erfarne
sundhedsprofessionelle med ekspertise i rehabilitering, er ngdvendig for at
vigtige dele af denne laering kan lykkes. Men ligesom andre tilbud til PALS
skal ogs& denne intervention tilrettelaegges og udfgres med stor omhu. Det

25



er ligeledes uomgaengeligt at inddrage de pargrende pa lige fod med PALS i
leringsforlgbene (13).

Styrkelse af funktionsevne gennem intensiveret lzering i samvirke med
sundhedsvaesenets gvrige rehabiliteringsindsatser for PALS er relevant for
de, der har et sygdomsforlgb, som ikke er steerkt progredierende, og som
gnsker at leve med ALS. Laengerevarende rehabiliteringskurser kan styrke
deres kompetencer til at ggre bedst mulig brug af samfundets, familiens og
egne ressourcer for at have et godt liv med ALS.

Overordnet mal -

herunder
forebyggelses/-
sundhedsfremmepe
rspektiv:

At styrke funktionsevne hos personer med ALS, som lever laenge med
sygdommen, gennem udvikling af et rehabiliteringskursusforlgb for personer
med ALS og deres pargrende og et tvaersektorielt
kompetenceudviklingskursus for fagpersoner der indgar i rehabiliteringen
omkring den enkelte person med ALS i samarbejde med nggleaktorer pa
omradet.

At fremme aktivitet, deltagelse og livskvalitet hos personer med ALS, som
lever leenge med sygdommen, og deres pargrende.

At understgtte synergi mellem tveerfaglige og tvaersektorielle
rehabiliteringsindsatser pa omradet.

Delmal:

Designe form og indhold af rehabiliteringskursusforlgb for patienter med ALS
med fokus pd krop, aktivitet/deltagelse/livskvalitet.

Designe form og indhold af tvaersektorielt kompetenceudviklingskursus for
fagpersoner der indgdr i rehabiliteringen omkring den enkelte person med
ALS som deltager pa rehabiliteringskurserne.

Teste gennemfgrlighed af rehabiliteringskursusforigb og tvaersektorielle
kompetenceudviklingskurser.

Successiv tilpasning af rehabiliteringskursusforlgb og tvaersektorielle
kompetenceudviklingskurser med henblik pd demonstration af mulighed for
national udbredelse i hgjt specialiseret ALS-rehabilitering.

Projektets
fokusomrader:

Professionsorganiseret og -superviseret peerstgtte i ALS-rehabilitering.

Styrket sammenhang i ALS-rehabilitering gennem gget tvaerfagligt og
tvaersektorielt samarbejde med personen med ALS som aktiv deltager i
samarbejdet.
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Implementerbarhed i landets fem regioner af laengerevarende
rehabiliteringskursusforlgb for personer med ALS, der lever laenge med
sygdommen.

Malgruppe(r):

Personer der potentielt lever l2nge (>5 ar) med sygdommen ALS

ALS er en sygdom, der progredierer meget individuelt. Den gennemsnitlige
levetid er estimeret til 3-5 &r fra diagnosetidspunktet, men kan ikke
forudsiges individuelt. En del lever s8ledes mere end 10 &8r, og enkelte mere
end 20 &r.

Det er altsd ikke muligt p8 forhdnd preecist at udpege de personer, der lever
laenge med sygdommen, men qua RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds
nationale monitorering (> 95 % af alle personer med ALS henvises fra
landets neurologiske afdelinger) kan de cirka 150 ny-diagnosticerede pr. &r
klassificeres i to kategorier:

Cirka en tredjedel (50) har sd hgj en alder og/eller s& fremskreden sygdom
(herunder fronto-temporale demens symptomer), at de primaert visiteres til
RCFM’s palliative rehabilitering.

Cirka to tredjedele (100) visiteres til RCFM’s almene ALS-rehabilitering.
Erfaringen, og senest et 3-3rigt udviklingsprojekt viser, at ca. halvdelen af
disse (50) kan profitere af laengerevarende rehabiliteringsforigb.

Den primaere malgruppe er altsd &rligt i gennemsnit 50 personer med ALS
samt deres naermeste pargrende. I alt ca. 100 personer p& landsplan. Det
varierer, hvornar en ny-diagnosticeret person med ALS er parat til at deltage
i leengerevarende kursusforlgb. Nogle tager imod tilbuddet inden for det
farste halve ar efter diagnosen, andre har brug for laengere tid til at
overvinde krisereaktioner i forlaengelse af diagnosebesked.

De tvaerfaglige samarbejdspartnere i primaer- og sekundaersektoren,
der indgér i rehabiliteringen omkring den enkelte person med ALS
som deltager pé rehabiliteringskurserne

En lang reekke fagpersoner indgdr i den tveerfaglige rehabilitering omkring
den enkelte patient fx fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog, praktiserende
laege, hjemmesygeplejerske m.m. og arbejder med vejledning og behandling
i relation til krop, aktivitet og deltagelse.

Der er fokus p& fysio- og ergoterapeuter, idet det er de faggrupper, som har
hyppigst kontakt med personerne med ALS og kontinuerligt fglger dem
gennem hele sygdomsforigbet.

Rekrutteringsstrate
gi:

Rekruttering af personer med ALS og deres pargrende

Erfaringerne nationalt (14) og internationalt (10, 11) er, at det er vanskeligt
at fa personer med ALS til at deltage i kurser m.m., da der er en raekke

barrierer for deltagelse; det er bl.a. forestillinger om, at deltagelse udfordrer
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ens handteringsstrategier, manglende kreefter, funktionsnedszettelse,
transportudfordringer og bekymringer for at mgde andre med sygdommen.

Dette er baggrunden for, at rekruttering er et centralt element i dette
projekt. Der arbejdes videre med en rekrutteringsmetode, som har veeret
udviklet i modelprojektet ALS p8 tveers.

Erfaringerne viser, at en fleksibel telefonisk kontakt fra en ALS-konsulent
har stor effekt i rekrutteringen, idet det stgtter op om, at de visiterede lzeser
invitationen og forholder sig til, om de gnsker at deltage samtidigt med, at
de kan stille opklarende spargsmal. Telefonsamtalerne giver ligeledes
mulighed for, at eventuelle barrierer for deltagelse kan afdaekkes, og ALS-
konsulenten sammen med den visiterede kan finde Igsninger, sd deltagelse
bliver mulig. Erfaringen er, at over halvdelen af de visiterede ikke har lsest
invitationen, og det er samtalen med ALS-konsulenten, der ggr, at de lzeser
og forholder sig til denne.

P& baggrund af de beskrevne erfaringer rekrutteres der til de
laengerevarende rehabiliteringskursusforlgb pa fglgende made:

Alle, der visiteres til de laengerevarende rehabiliteringskursusforlgb, far en
invitation, som inden for en uge fglges op af en telefonopringning fra en
ALS-konsulent (RCFM). Hvis brugeren ikke har lzest invitationen, fortaeller
ALS-konsulenten om tilbuddet, og der aftales et tidspunkt for ny samtale,
hvor brugeren har mulighed for at stille spgrgsmal til invitationen, som
denne har haft tid til at laese.

Formalet med samtalerne er:

At give de visiterede mulighed for at stille afklarende spgrgsmal samt
afdaekke eventuelle barrierer for deltagelse og finde Igsninger pa disse med
henblik pd at fa s& mange som muligt til at deltage.

Rekruttering af fagpersoner som indgar i rehabiliteringen omkring
den enkelte person med ALS som deltager pd
rehabiliteringskurserne

Efter PALS’ accept af invitation til de laengerevarende
rehabiliteringskursusforlgb indhentes der (gennem PALS) oplysninger om de
fagpersoner fx praktiserende og kommunale fysio- og ergoterapeuter, der er
tilknyttet deltagerne i primaersektoren.

Fagpersonerne kontaktes med invitation til en temadag om ALS-
rehabilitering. Ved invitationen oplyses det, at PALS deltager i et kommende
rehabiliteringskursusforlgb med gentagne indleeggelsesdage, og at den
tveersektorielle kompetenceudviklingsdag har sammenhaeng med dette
forlgb, og kan forstds som et bidrag til at skabe helhed i rehabiliteringen for
den enkelte bruger. Temadag og transport til temadagen er omkostningsfri
for fagpersonerne. Ved invitationen oplyses der RCFM-kontaktperson.
Fagpersoner, som ikke gnsker at deltage i temadagen, kontaktes mhp. 8rsag
til dette.
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Sikring af
kompetencer
blandt
fagpersonale:

Det fagpersonale, der indgar i projektet i forhold til udvikling og afprevning
af nye metoder og redskaber, skal efteruddannes i efterdret 2017.
Efteruddannelsen bestar af fglgende elementer:

e Et tre-dages kursusforlgb i gruppeledelse for underviserne i tilbuddet.
Det forventes at vaere ved familie- og psykoterapeut, MPF Svend O.
Andersen. Fokus i undervisningen vil bl.a. veere at lzere at lede og
facilitere gruppeprocesser, benytte relevante metoder og nuancere dem
og bruge en gruppes ressourcer aktivt. Suppleres af supervision i 2018.

¢ Temadag for underviserne om metoder og redskaber til styrkelse af
funktionsevnen i rehabiliteringskurser. Arbejdsgruppen peger pa det
konkrete indhold og relevante undervisere.

Der deltager 8 fagpersoner i disse kurser. Det er alle fagpersoner, som er en
del af RCFM’s hgjtspecialiserede indsats over for personer med ALS, og som
skal varetage undervisningen pa rehabiliteringskurserne og de tilhgrende
tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser. Efteruddannelseskurserne
bliver afholdt i efterdret 2017, s& alle underviserne har gennemfort
efteruddannelsen inden rehabiliteringskurserne starter. Det planlaegges, at
efteruddannelsen afholdes i Aarhus.

Ud over den ovenfor beskrevne efteruddannelse gives underviserne
undervejs i rehabiliteringskurserne supervision ved projektlederen og en
ALS-konsulent. Supervisorerne giver underviserne Igbende supervision og
deltager pa rehabiliteringskursusforlgbene som en del af supervisionen.
Hvert forlgb far tilknyttet en af supervisorerne.

Aktiviteter og
metoder:

Projektet har tre hovedaktiviteter:

Leengerevarende rehabiliteringskurser for personer med ALS og deres
pargrende

Personer med ALS og deres pargrende tilbydes et
rehabiliteringskursusforlgb, som bestar af 6 ambulante indlaeeggelsesdage
fordelt over 6 maneder. Der er to ALS-konsulenter fra RCFM med som faste
tovholdere og undervisere pa indlaeggelsesdagene. De to ALS-konsulenter er
tilknyttet det geografiske omrdde, som deltagerne kommer fra, og en eller
begge er dermed deltagernes faste ALS-konsulent i RCFM. Hvilket betyder,
at ALS-konsulenterne kommer hjemme hos deltagerne og bl.a. har
udarbejdet deres rehabiliteringsplan og deltager bl.a. i tveerfaglige mgder.
De har sdledes en indgdende viden om deltagernes rehabiliteringsbehov og
funktionsevner. Dette er et centralt element i at integrere
rehabiliteringskurset i den samlede rehabilitering, som RCFM tilbyder.

Baggrunden for, at de 6 ambulante indlaeggelsesdage fordeles over 6
méaneder, er, at dette antal og denne frekvens har vist sig ideel til at skabe
den ngdvendige kontinuitet i laeringsprocessen (15). Det at modtage
rehabiliterende undervisning fordelt over en laengere periode, giver den
enkelte mulighed for at afprgve og implementere nye tiltag i hjemmet,
svarende til sygdommens progression, vende tilbage til gruppen, og fa ny
viden og videregive nye erfaringer.
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De 6 indlaeggelsesdage er inddelt i 3 moduler: Modul A som bestdr af en
indlaeggelsesdag, Modul B som bestar af to indlaeggelsesdage, og Modul 3
som best3r af 3 indlaeggelsesdage.

Overskriften for de 6 moduler er "Hvad kan jeg selv ggre og hvor kan jeg fa
hjaelp”. Mange med ALS oplever, at sygdommen styrer deres liv. Der er
fokus pd at give deltagerne viden om og indsigt i, hvad de selv kan ggre for
at have “indflydelse p& kontrollen” over eget liv.

Deltagelse og medinddragelse er centrale omdrejningspunkter i
rehabiliteringskurset. De fagprofessionelle szetter rammerne for de enkelte
tema- og gruppemgder og malsaetningen, mens det konkrete indhold med
fokus pa styrkelse af funktionsevnen defineres fra gang til gang i
samarbejde med deltagerne. Deltagerne indgdr som de ”... vigtigste og mest
centrale samarbejdspartner... ” (16) i tilrettelaeggelsen af de enkelte
mg@degange. Der er dermed mulighed for at tage udgangspunkt i de
problemstillinger, deltagerne oplever i deres hverdagsliv med sygdommen,
og hvor der er behov for at styrke deres funktionsevne. Udgangspunktet er,
at deltagerne bedst kender deres liv, hverdag og behov, og at det vigtige er
at skabe rammerne for, at denne egen-ekspertise i samarbejde med de
professionelle kan bidrage til at styrke deltagernes funktionsevne.

Et centralt element i rehabiliteringskurset er at skabe rammerne for at
danne netvaerk deltagerne imellem, og at deltagerne far mulighed for at
udveksle erfaringer. Grundtanken er, at deltagerne bde kan hjzelpe sig selv
og hinanden ved at dele deres fglelser og erfaringer og udveksle ideer,
forslag og Igsninger (17) og derigennem styrke deres psykologiske og
sociale funktionsevne og deres livskvalitet. Dette kan ske gennem, at
deltagerne forholder sig til deres egne og de andre deltageres oplevelser og
erfaringer, og den erfaringsudveksling virker "helende” bade i forhold til
sociale problemer og identitetsmaessige problemer, der opstar med
sygdommen (18).

En af de udfordringer, personer med ALS og deres pargrende beskriver som
sveere, er mgdet med social- og sundhedssystemet. Samarbejdet med
fagfolk er et centralt element i rehabiliteringen og i styrkelsen/bevarelsen af
patienternes funktionsevne. Det vil sige at kvalificere patienterne og deres
pargrende bedst muligt pa til samarbejdet. Derfor er temaet pa forste
indlaeggelsesdag i Modul A brugernes mgde med systemet. Her er der bl.a.
fokus pd, hvordan de bedst kommer fra start i samarbejdet med sygehus og
kommune, viden om, hvad der er kommunens og sygehusets opgave, og
hvordan de selv kan bidrage til et godt samarbejde med de enkelte
fagpersoner. Dette fokus er igennem hele rehabiliteringskurset. Derfor
udvikles der som en del af rehabiliteringskurset et kursustilbud til
fagpersoner, der indgdr i den enkelte deltageres rehabilitering.

Vi ved fra flere undersggelser, at hvis afstanden fra hjemmet til kursusstedet
er for lang, er det en barriere for deltagelse. Derfor besluttes det, hvor
rehabiliteringskurset afholdes efter visitationen til kurset, da det giver
mulighed for at veelge en lokalitet, som giver mindst mulig afstand for flest
mulige personer.
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Der gennemfgres 10 rehabiliteringsforlgb i projektperioden. Det vil svarer til
det behov, der vil vaere, hvis rehabiliteringskurserne implementeres i den
daglige drift efter projektets afslutning. Det giver sdledes mulighed for at
ggre sig relevante erfaringer i forhold til implementering.

Antal deltagere:
Ca. 125 personer med ALS
Ca. 125 pérgrende til personer med ALS.

Tvaersektoriel kompetenceudviklingskurser for fagpersoner som indgar i
rehabiliteringen omkring den enkelte person med ALS som deltager pa
rehabiliteringskurserne

Der afholdes ti tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser som er en
integreret del af rehabiliteringskurserne.

Formalet med den tvaersektorielle kompetenceudviklingsdag er at styrke
rehabiliteringsindsatsen gennem viden om ALS og hvilke redskaber og
metoder, der kan bringes i anvendelse for at styrke PALS’ funktionsevne.
Kurset komplimenterer rehabiliteringskursusforigbene og indeholder blandt
andet emner, som PALS har peget pd som vigtige. Kurset afholdes som
undervisning og som workshops med information om sygdommen
(pdvirkninger pad krop, aktivitet og deltagelse) samt drgftelse af tiltag og
redskaber, der kan facilitere rehabiliteringsprocessen og bidrage til, at
personen med ALS kan styrke sin funktionsevne og livskvalitet gennem
sygdomsforlgbet.

Ca. 250 fagpersoner fx fysio- og ergoterapeuter i privat praksis og
kommuner.

Der nedseaettes to arbejdsgrupper

Arbejdsgruppe vedr. redskaber og metoder til styrkelse af funktionsevne og
livskvalitet.

Der nedsaettes en arbejdsgruppe, som bestdr af ALS specialiserede
fagpersoner fra RCFM (sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog,
laege) samt relevante eksterne fagfolk. Arbejdsgruppen skal pege pa hvilke
metoder og redskaber til styrkelse af funktionsevne og livskvalitet, det er
relevant at bruge pa rehabiliteringskurserne. De skal ligeledes pege p3,
hvilket indhold en efteruddannelsesdag for underviserne pa
rehabiliteringskurserne skal have.

Arbejdsgruppe vedr. tvaersektoriel samarbejde og tveersektorielle
kompetenceudviklingskurser.

Der nedsaettes en arbejdsgruppe, som bestar af relevante fagfolk, fx fysio-
og ergoterapeuter fra kommuner, privat praksis, ALS-teams fra neurologiske
afdelinger og ALS-konsulenter fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind fx
sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog og leege.
Arbejdsgruppen skal komme med anbefalinger om, hvordan det
tvaersektorielle samarbejde kan udvikles i relation til rehabiliteringskurserne
og udvikle og afprgve tveersektorielle kompetenceudviklingskurser. Forud for
arbejdsgruppens arbejde gennemfgres der af projektlederen og en af

arbejdsgruppens medlemmer to kvalitative fokusgruppeinterviews og 5-6
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individuelle interviews med praktiserende og kommunale fysio- og
ergoterapeuter.

9. Alle ALS-teams pd de neurologiske afdelinger besgges ved projektets opstart
0g en gang mere i projektperioden mhp. vidensdeling, da ALS-teamene er
centrale aktgrer i personer med ALS-rehabilitering og er centrale
samarbejdspartnere for RCFM i malet om at sikre en sammenhangene
rehabilitering.

Inddragelse af
_er'ge aktgrer i Fysioterapeuter og ergoterapeuter fra privatpraksis og kommuner inddrages
indsatsen og ) via fokusgruppeinterview og individuelle interviews samt en
styrléelse a_f gvrige spgrgeskemaundersggelse. Denne viden skal bidrage til udviklingen af
omrader \_/'a rehabiliteringskurserne samt de tveersektorielle kompetenceudviklingskurser.
vidensdeling:
Ca. 250 fagpersoner fx fysio- og ergoterapeuter tilbydes i projektperioden et
tvaersektorielt kompetenceudviklingskursus, som skal styrke deres bidrag til
den samlede rehabilitering.
10. |Tilpasning til den P& nuvaerende tidspunkt tilbyder RCFM personer med ALS et ALS

eksisterende
indsats:

introduktionskursus, som de tilbydes inden for det fgrste 11> ar efter
henvisningen til RCFM. Det er et to dages kursus (lgrdag-sgndag) med
faglige oplaeg. RCFM'’s brugere har mulighed for at deltage én gang pa disse
kurser. I gennemsnit deltager 17 % af de visiterede i disse kurser.

Det er baggrunden for, at RCFM i samarbejde med Muskelsvindfonden (MSF)
de sidste 3 &r i modelprojektet ALS p§ tvaers har undersggt, hvorfor der er
sa fa, der gnsker at deltage i de eksisterende tilbud og arbejdet med
udvikling og afprgvning af metoder til at gge deltagelse for personer med
ALS og deres pargrende. Erfaringerne fra ALS p§ tvaers peger pa, at den
paedagogiske tilgang, skabelse af rammerne for at deltagerne kan
erfaringsudveksle og deltagernes inddragelse i indholdet, er tilgange og
metoder, som giver stgrre deltagelse. I udviklingen og afprgvningen af
rehabiliteringskurserne i dette projekt arbejdes der videre med disse
metoder og redskaber. Rehabiliteringskurserne adskiller sig fra eksisterende
tilbud ved, at der er fokus pa styrkelse af deltagernes funktionsevne og
livskvalitet.

Rehabiliteringskurserne adskiller sig ligeledes fra de eksisterende tilbud ved
at forlgbe over %2 &r med en indlaeggelsesdag hver méned.

De tveerfaglige og tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser er nye i RCFM
regi. Der gives i dag supervision/undervisning til enkelt personer og mindre
grupper fx hjzelperhold, der er tilknyttet en bestemt bruger. Med de
tvaerfaglige og tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser vil vi inddrage og
kompetenceudvikle s& mange lokale som muligt ved at samle dem, og
dermed styrke rehabiliteringen p8 tvaers af fagligheder og sektorer
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Planen er, at indlaeggelsesdagene erstatter de eksisterende ALS-
introduktionskurser i projektperioden.

11.

Dokumentation, og
afrapportering:

Der indsamles fglgende dokumentation til vurdering af tilbuddets betydning
for deltagernes funktionsevne og livskvalitet, tilbuddets implementerbarhed
samt de 3rlige statusrapporter og slutrapport:

] Deskriptiv statistisk profil for deltagerne pa rehabiliteringskurserne,
dem, der valger ikke at deltage samt dem, der ikke visiteres til dette
tilbud. Der indsamles blandt andet fglgende viden om disse grupper:
antal, alder, kgn, tidspunkt for henvisning til RCFM, baggrund for
deltagelse/fravalg af deltagelse. For deltagerne indsamles der yderligere
viden om deltagelsesmgnster og frafald, tilknytning til primaersektoren,
herunder deres tilknytning og forbrug af fysioterapi.

L] Der indsamles fglgende viden om deltagerne pa de tvaersektorielle
kompetenceudviklingsdage: antal, hvilken faggruppe, anszettelsessted,
hvor mange der deltager pr. personer med ALS.

= Der indsamles data om det interne ressourceforbrug, hvor der blandt
andet indsamles viden om, hvor mange timer der bruges pa afholdelse
og forberedelse af rehabiliteringskurserne med de tilhgrende
kompetenceudviklingsdage bdde blandt underviserne og sekretzer, samt
hvilke rehabiliteringsydelser deltagerne med ALS og deres pargrende far
hos RCFM i den periode, de deltager i kurserne.

. Der gennemfgres en standardiseret spgrgeskemaundersggelse blandt
alle personer med ALS og pargrende, der deltager i de ti regionale
kursusforlgb. Fokus er blandt andet p&, hvilken betydning det har for
personer med ALS (PALS) og deres pargrende (P-PALS) at deltage pa
indlaeggelsesdagene sammen og mgde og dele erfaringer med andre
ligestillede? Hvilke justeringer der er behov for. Betydningen for
personerne med ALS og deres pargrende af at de fagpersoner, der er
tilknyttet deltagerne, deltager i kompetenceudviklingsdagen? Har
deltagerne faet styrket deres funktionsevne og livskvalitet og pa hvilke
omrader?

. P& baggrund af spgrgeskemadata fra de fem fgrste kurser vurderes det,
om der er behov for et antal supplerende individuelle interview for at
belyse uforudsete veesentlige problematikker.

= Der gennemfgres en standardiseret spgrgeskemaundersggelse blandt
deltagerne i de tvaersektorielle kompetenceudviklingsdage om udbytte
af deltagelse.

] P& baggrund af spgrgeskemadata fra de fem forste
kompetenceudviklingsdage gennemfgres et fokusgruppeinterview med
5-10 fagpersoner fra forskellige regioner.

] Der gennemfgres to kvalitative fokusgruppeinterviews og 5-6
individuelle interviews med praktiserende og kommunale fysio- og
ergoterapeuter blandt andet med fokus pa at beskrive nuvaerende
tilbud; hvordan disse faggrupper bliver brugt af personer med ALS,
fagpersonernes behov for viden og redskaber til styrkelse af
funktionsevnen bredt defineret samt mere viden om, hvordan deres
placering ind i den tvaersektorielle rehabilitering omkring den enkelte
patient styrkes.

12.

Formidling og
kommunikation:

Der udarbejdes en projektrapport med beskrivelse af tilbuddet og
resultaterne af den indsamlede viden.

Formidling af viden om projektet og dets tilbud til ALS-teams i forbindelse
med opstart af projektet og Igbende i gennem projektperioden, hvor der vil
veere fokus pa at formidle erfaringerne, der er opsamlet gennem projektet.
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Dette sker p& mgder med de enkelte ALS-teams og pd ALS-teamseminaret,
som RCFM afholder hvert 2. &r.

Projektets erfaringer formidles til kommunale samarbejdspartnere og deres
interesseorganisationer.

Det tilstraebes, at projektresultaterne, hvis det skgnnes relevant,
kommunikeres til parterne i Sundhedsstyrelsens arbejde med national
strategi for sjeeldne sygdomme.

13.

Projektets
forankring:

Satspuljeprojektet giver RCFM mulighed for i projektperioden p& nationalt
plan og for hele ALS patientpopulationen at afprgve en intervention, der
forventes at demonstrere bevarelse eller forbedring af funktionsevne og
livskvalitet samt organisatorisk og tveersektoriel implementerbarhed i teet
samvirke med gvrige centrale aktgrer i ALS rehabiliteringen.

Safremt interventionen viser det forventede resultat, er det RCFMs ambition
at implementere den permanent som en del af centrets hgjt specialiserede
ALS rehabilitering. En nationalt deekkende permanent implementering vil
kreeve en forhgjelse af RCFMs statsligt fastsatte gkonomiske ramme, men
RCFM vil, i det omfang den gaeldende gkonomi tillader det, individuelt
visitere patienter i malgruppen.

14.

Styregruppe:

Styregruppen har seks medlemmer:

. Jes Rahbek, direktgr, cheflaege, RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

. Ulla Werlauff, fysioterapeut, ph.d., RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

= Jgrgen Jeppesen, journalist, ph.d., RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

. Jens Spanfelt, teamleder, ALS medlemskonsulent, Muskelsvindfonden

= Styregruppen vil blive udvidet med 2 eksterne fagpersoner

15.

Projektets
organisering og
bemanding:

Projektorganisationen bestar af en styregruppe, en projektleder og en
projektgruppe samt en sekretaer og to arbejdsgrupper. Der kan undervejs i
projektet nedsaettes yderligere arbejdsgrupper, hvis dette vurderes
ngdvendigt. Mulighederne for en ekspertgruppe undersgges.

Styregruppen har det overordnede ansvar for projektets fremdrift og
resultater og har beslutningskompetencen. Styregruppen mgdes ca. fire
gange arligt, og der afholdes desuden mgder efter behov.

Projektleder har ansvar for ssammen med projektgruppen at indsamle den i
projektet ngdvendige viden, udvikle og afprgve de i projektet beskrevne
aktiviteter samt evaluere disse.

Projektlederen har yderligere ansvar for den daglige ledelse i projektet,
herunder koordinering af projektets aktiviteter, sekretariatfunktion for
styregruppen, statusrapporter og slutrapport til SST. Projektlederen er ansat
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I

med 30 timer indtil 31.12.17 og herefter med 37 timer frem til projektets

afslutning.

Sekreteer er tilknyttet projektet med 7,5 timer om ugen. Denne er i det
daglige ansat i RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds sekretariat og yder i
det daglige sekretaerfunktion for projektet og har yderligere ansvar for at
finde kursussteder, udsendelse af invitationer, modtagelse af tilmeldinger og

kommunikaiton med kursussteder om praktiske forhold.

Arbejdsgrupperne er med til at kvalificere udviklingen af nye tiltag. Deres
primaere opgaver er at bidrage med deres perspektiv og viden i udvikling af
de beskrevne aktiviteter, s3 de skaber stgrst mulig effekt i forhold til

projektets mal og delmal.

16.

Tidsplan:

Projektet forventes igangsat: _ 1.7.2017

og afsluttet: _ 31.12.2020

Angiv en plan for hvert finansar:

3. kvartal 4. kvartal
Aktivitet/2017 (Kvt.)
Anszettelse af projektleder pr. 1.7.2017
Nedsaettelse af projektgruppe og arbejdet
igangsaettes
Fokusgruppe- og individuelle interviews med
fysio- og ergoterapeuter
Arbejdsgrupperne sammensezettes og arbejdet
igangsaettes
Efteruddannelse af fagpersonale
Visitation og rekruttering til de to fgrste
rehabiliteringskurser
Statusrapport til SST
Styregruppemgder
Mgder med ALS teams pa Neurologiske afd.
Indsamling af viden til evaluering,
dokumentation og afrapportering
Aktivitet/2018 1. 2. 3. 4.
kvt. kvt. kvt.
kvt.
Rehabiliteringskursus (RK) nr. 1 (Region 1 1 3 3
Nord) og 3 (Region Midtjylland)
Rehabiliteringskursus (RK) nr. 2 (Region 2 2 4 4
Hovedstaden) og 4 (Region Syddanmark)
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Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus (TKK) nr. 1
(Region Nord) og 3 (Regions Midtjylland)

Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus nr. 2 (Region
Hovedstaden) og 4 (Region Syddanmark)

Spgrgeskemaundersggelse med
deltagerne p8 RK og TKK

Arbejdsgruppemgder

Arbejdsgrupperne mgdes samlet til
seminar med opsamling pa
kursusforlgbene

Styregruppemgder

Indsamling af viden til evaluering,
dokumentation og afrapportering

Statusrapport til SST

Aktivitet/2019

Rehabiliteringskursus (RK) nr. 5
(Region Sjzelland) og 7 (Region
Midtjylland)

Rehabiliteringskursus (RK) nr.
6(Region Hovedstaden) og 8
(Region Syddanmark)

Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus
(TKK) nr. 5 (Region Sjzelland) og
7 (Region Midtjylland)

Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus
(TKK) nr. 6(Region Hovedstaden)
og 8 (Region Syddanmark)

Spgrgeskemaundersggelse med
deltagerne p8 RK og TKK

Arbejdsgruppemgder

Arbejdsgrupperne mgdes samlet
til seminar med opsamling pé’\
kursusforlgbene

Styregruppemgder

Indsamling af viden til
evaluering, dokumentation og
afrapportering

Statusrapport til SST

Aktivitet/2020 1. kvt.

2, kvt.

3. kvt.

4. kvt
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Rehabiliteringskursus (RK) nr. 9
(Region Hovedstaden)

Rehabiliteringskursus (RK) nr. 10
(Region Nordjylland)

Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus
(TKK) nr. 9 (Region
Hovedstaden)

Tveersektoriel
kompetenceudviklingskursus
(TKK) nr. 10 (Region Nordjylland)

Spgrgeskemaundersggelse med
deltagerne p& RK og TKK

Indsamling af viden til
evaluering, dokumentation og
afrapportering

Arbejdsgruppemgder

Evalueringsseminar med
deltagerne i arbejdsgrupperne, i
projektgruppen og styregruppen
med praesentation af
evalueringen

Udarbejdelse af
evalueringsrapport, slutrapport til
SST og formidling og
kommunikation af resultater

Styregruppemgder
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