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Skema 1: Ansegningsskema til projektstette

’Pilotprojekt om laengerevarende rehabiliterings- og genoptraeningsop-
hold/forleb for de patienter med ALS, som lever lzenge med sygdommen’

Projektets titel:

Pilotprojekt om udvikling og afprgvning af leengerevarende re-
habiliteringskursusforlgb til personer med ALS med fokus pa
styrkelse af funktionsevne
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Ansggers forudsaetninger
for at gennemfgre projek-
tet:

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCFM) er det nationale
center for hgjt specialiseret rehabilitering af personer med ALS
(1). RCFM har siden begyndelsen af 1990’erne veeret primus
motor i en raekke centrale projekter, der har kortlagt og udvik-
let behandling og rehabilitering af personer med ALS i Danmark
(2, 3). I dag henvises mere end 95 % af alle personer med ALS
til RCFM med henblik pa at fremme ivaerkszettelse af lokalt for-
ankrede tveerdisciplinaere rehabiliteringsplaner, som skal sikre
den internationalt anbefalede koordinering af multi- og interdi-
sciplinaere medicinske, sociale og psykologiske indsatser (4, 5).




Projektlederens uddannel-
se, baggrund, erfaring og
kompetence:

Liv Brandstrup er uddannet antropolog og har de seneste 3 ar
arbejdet i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og Muskel-
svindfonden med indsamling af viden om baggrunden for, at
personer med ALS fravaelger kurser, og hvilken form og indhold
alternative kursustilbud skal have samt udvikling og afprgvning
af metoder til gget deltagelse blandt personer med ALS og de-
res pargrende. Liv Brandstrup har tidligere vaeret ansat som
projektleder og analyse- og projektkonsulent i Diabetesforenin-
gen, hvor hun i mange &r har arbejdet med udvikling af meto-
der, redskaber, paedagogiske tilgange og kursustilbud til perso-
ner med diabetes blandt andet som projektleder p& projektet
"Type 2 diabetes blandt etniske minoriteter. Et modelprojekt
om udvikling af metoder til opsporing og gget egenomsorg”,
som var finansieret af SST.

Projektlederen er ansat med 30 timer indtil 31.12.17 og heref-
ter med 37 timer frem til projektets afslutning.

Projektleder har sammen med projektgruppen ansvar for at
indsamle den i projektet ngdvendige viden, udvikle og afprgve
de i projektet beskrevne aktiviteter samt evaluere disse. Pro-
jektlederen har yderligere ansvar for den daglige ledelse i pro-
jektet herunder koordinering af projektets aktiviteter, sekreta-
riat funktion for styregruppen, statusrapporter og slutrapport til
SST.

Der ansgges om i alt:

3.800.000 kr. (jf. budgetskema)

Projektets varighed:

Projektet forventes igangsat 1/7 2017 (senest september)

og afsluttet 31/12 2020

Er der ansggt eller bevil-
get gkonomisk stgtte fra
anden side:

Nej

Der ansggt om gkonomisk stgtte hos:
1.
2.
3
Der er bevilget gkonomisk stgtte fra

1.
2.
3

Indgar der egenfinansie-
ring i projektet:

Ja

Der indgér 1.123.156 millioner som egenfinansiering.
Derudover er der henlagt 800.000 kr., safremt der kommer
uforudsete andringer i projektperioden.

Hvis svaret er ja til
spgrgsmal 8 eller 9, hvad
er da projektets samlede
budget:

4.923.156 kr.




10.

Tidligere bevilget stgtte
fra Sundhedsstyrelsen:

Projekttitel/arstal/bevilget belgb:

1.

2.
3.
4,

SKUD (sags nr. 003.022.021)/2009/1.100.000 kr.

SKUD (projekt nr. 120306)/2008/1.300.000 kr.

SKUD (projekt nr. 117039)/2007 /1.200.000 kr.

Valg af vejrtraekningsunderstgttende behandling hos pa-
tienter med sygdom i det motoriske neuron (J.nr. 2003-
1221-13)/2003-2006/2.475.000 kr.

ALS-funktionen (J.nr. 871461-0039)/2002/2.400.000 kr.
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Skema 2: Projektbeskrivelsesskema

’Pilotprojekt om lzengerevarende rehabiliterings- og genoptraeningsop-
hold/forleb for de patienter med ALS, som lever laenge med sygdommen’

Projektets titel:

Pilotprojekt om udvikling og afprgvning af lsengerevarende rehabiliterings-
kursusforlgb til personer med ALS med fokus pa styrkelse af funktionsevne.

Baggrund og vision
for projektet:

Krop, aktivitet og deltagelse som defineret i WHO's klassifikation af funkti-
onsevne (6) er kernebegreber i RCFM’s rehabilitering, som overordnet hand-
ler om at stgtte personen med ALS til opnd et sd selvstaendigt og menings-
fuldt liv som muligt. Rehabilitering fokuserer pa den fysiske, psykiske og so-
ciale 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 progres-
sive karakter, mangeartede symptomer og komplekse fglgevirkninger stiller
seerlige krav til rehabiliteringen (7, 8). De fleste PALS tvinges til at forholde
sig til sygdomsudvikling, naermest nar 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 veere p& forkant ved gradvist tidlige-
re i forlgbet at forberede sig pd at acceptere at modtage omfattende praktisk
og personlig hjeelp og anvende avancerede hjalpemidler - samtidig med
mentalt at kunne mestre kontinuerlige forringelser af funktioner (9). De
sundhedsprofessionelle indsatser skal veere individuelt tilrettelagte og Igben-
de revideres, og kravene til PALS og pargrende for at kunne profitere af dis-
se indsatser er store. Derfor er laering om sygdommen, mader at leve med
den pd samt forstelse af konsekvenser af forskellige behandlingsmuligheder
afggrende for, at PALS og pargrende kan traeffe de rigtige valg samtidig
med, at sundhedsvaesenet bruger ressourcerne bedst muligt.

Forskning (10, 11) og praksiserfaringer (12) i RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind dokumenterer, at viden- og erfaringsudveksling i form af peerstgt-
te, som er organiseret og superviseret af erfarne sundhedsprofessionelle
med ekspertise i rehabilitering, er ngdvendig for at vigtige dele af denne lze-
ring kan lykkes. Men ligesom andre tilbud til PALS skal ogs8 denne interven-
tion tilrettelaegges og udfgres med stor omhu. Det er ligeledes uomgange-
ligt at inddrage de pargrende pa lige fod med PALS i lzeringsforlgbene (13).
Styrkelse af funktionsevne gennem intensiveret leering i samvirke med
sundhedsvaesenets gvrige rehabiliteringsindsatser for PALS er relevant for
de, der har et sygdomsforlgb, som ikke er staerkt 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 forebyg-
gelses/-
sundhedsfremme-
perspektiv:

At styrke funktionsevne hos personer med ALS, som lever laenge med syg-
dommen, gennem udvikling af et rehabiliteringskursusforlgb for personer
med ALS og deres pargrende og et tveersektorielt kompetenceudviklingskur-
sus for fagpersoner der indgar i rehabiliteringen omkring den enkelte person
med ALS i samarbejde med nggleaktgrer pd omradet.

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

At understgtte synergi mellem tvaerfaglige og tveersektorielle rehabiliterings-




indsatser pa omradet.

Delmal:

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

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

Teste gennemfgrlighed af rehabiliteringskursusforlgb og tvaersektorielle
kompetenceudviklingskurser.

Successiv tilpasning af rehabiliteringskursusforlgb og tvaersektorielle kompe-
tenceudviklingskurser med henblik p8 demonstration af mulighed for natio-
nal udbredelse i hgjt specialiseret ALS-rehabilitering.

Projektets fokus-
omrader:

Professionsorganiseret og -superviseret peerstgtte i ALS-rehabilitering.

Styrket sammenhang i ALS-rehabilitering gennem gget tvaerfagligt og tvaer-
sektorielt samarbejde med personen med ALS som aktiv deltager i samar-
bejdet.

Implementerbarhed i landets fem regioner af lsengerevarende rehabilite-
ringskursusforlgb for personer med ALS, der lever l&enge med sygdommen.

Malgruppe(r):

Personer der potentielt lever lzenge (>5 3r) med sygdommen ALS
ALS er en sygdom, der progredierer meget individuelt. Den gennemsnitlige
levetid er estimeret til 3-5 ar fra diagnosetidspunktet, men kan ikke forudsi-
ges individuelt. En del lever sdledes mere end 10 &r, og enkelte mere end 20
ar.

Det er altsd ikke muligt pa forhdnd praecist at udpege de personer, der lever
la&enge med sygdommen, men qua RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds
nationale monitorering (> 95 % af alle personer med ALS henvises fra lan-
dets neurologiske afdelinger) kan de cirka 150 ny-diagnosticerede pr. ar
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. Erfa-
ringen, og senest et 3-3rigt udviklingsprojekt viser, at ca. halvdelen af disse
(50) kan profitere af laengerevarende rehabiliteringsforigb.

Den primaere malgruppe er altsd 3rligt i gennemsnit 50 personer med ALS
samt deres naermeste pargrende. I alt ca. 100 personer pé landsplan. Det
varierer, hvornar en ny-diagnosticeret person med ALS er parat til at deltage
i lzengerevarende kursusforlgb. Nogle tager imod tilbuddet inden for det fgr-
ste halve ar efter diagnosen, andre har brug for lsengere tid til at overvinde
krisereaktioner i forleengelse af diagnosebesked.

De tvaerfaglige samarbejdspartnere i primaer- og sekundzersektoren,
der indgér i rehabiliteringen omkring den enkelte person med ALS
som deltager pa 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 gen-
nem hele sygdomsforigbet.

Rekrutteringsstra-
tegi:

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 bar-
rierer for deltagelse; det er bl.a. forestillinger om, at deltagelse udfordrer
ens handteringsstrategier, manglende krzefter, funktionsnedsaettelse, trans-
portudfordringer og bekymringer for at mgde andre med sygdommen.

Dette er baggrunden for, at rekruttering er et centralt element i dette pro-
jekt. Der arbejdes videre med en rekrutteringsmetode, som har veeret ud-
viklet i modelprojektet ALS p§ 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 leeser
invitationen og forholder sig til, om de gnsker at deltage samtidigt med, at
de kan stille opklarende spgrgsmal. Telefonsamtalerne giver ligeledes mulig-
hed for, at eventuelle barrierer for deltagelse kan afdaekkes, og ALS-
konsulenten sammen med den visiterede kan finde Igsninger, sa deltagelse
bliver mulig. Erfaringen er, at over halvdelen af de visiterede ikke har laest
invitationen, og det er samtalen med ALS-konsulenten, der ggr, at de lzaeser
og forholder sig til denne.

P& baggrund af de beskrevne erfaringer rekrutteres der til de laengerevaren-
de rehabiliteringskursusforlgb pd 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, forteeller
ALS-konsulenten om tilbuddet, og der aftales et tidspunkt for ny samtale,
hvor brugeren har mulighed for at stille spgrgsmal til invitationen, som den-
ne har haft tid til at leese.

Formalet med samtalerne er:

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

Rekruttering af fagpersoner som indgar i rehabiliteringen omkring
den enkelte person med ALS som deltager pa rehabiliteringskurser-
ne

Efter PALS’ accept af invitation til de laengerevarende rehabiliteringskursus-
forlgb indhentes der (gennem PALS) oplysninger om de fagpersoner fx prak-
tiserende og kommunale fysio- og ergoterapeuter, der er tilknyttet deltager-
ne 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
tvaersektorielle kompetenceudviklingsdag har sammenhang med dette for-
Igb, og kan forst8s 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. Fag-
personer, som ikke gnsker at deltage i temadagen, kontaktes mhp. &rsag til
dette.

Sikring af kompe-
tencer blandt fag-
personale:

Det fagpersonale, der indgdr i projektet i forhold til udvikling og afprgvning
af nye metoder og redskaber, skal efteruddannes i efterret 2017. Efterud-
dannelsen bestar af fglgende elementer:

e Et tre-dages kursusforlgb i gruppeledelse for underviserne i tilbuddet.
Det forventes at veere ved familie- og psykoterapeut, MPF Svend O. An-
dersen. Fokus i undervisningen vil bl.a. veere at laere 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 bli-
ver afholdt i efter@ret 2017, s3 alle underviserne har gennemfgrt efterud-
dannelsen inden rehabiliteringskurserne starter. Det planleegges, at efterud-
dannelsen afholdes i Aarhus.

Ud over den ovenfor beskrevne efteruddannelse gives underviserne under-
vejs i rehabiliteringskurserne supervision ved projektlederen og en ALS-
konsulent. Supervisorerne giver underviserne Igbende supervision og delta-
ger pa rehabiliteringskursusforlgbene som en del af supervisionen. Hvert for-
Igb far tilknyttet en af supervisorerne.

Aktiviteter og me-
toder:

Projektet har tre hovedaktiviteter:

Leengerevarende rehabiliteringskurser for personer med ALS og deres parg-




rende

Personer med ALS og deres pargrende tilbydes et rehabiliteringskursusfor-
Iob, som bestar af 6 ambulante indleeggelsesdage fordelt over 6 maneder.
Der er to ALS-konsulenter fra RCFM med som faste tovholdere og undervise-
re pa indlaeggelsesdagene. De to ALS-konsulenter er tilknyttet det geografi-
ske omréde, som deltagerne kommer fra, og en eller begge er dermed del-
tagernes faste ALS-konsulent i RCFM. Hvilket betyder, at ALS-konsulenterne
kommer hjemme hos deltagerne og bl.a. har udarbejdet deres rehabilite-
ringsplan og deltager bl.a. i tvaerfaglige mgder. De har sdledes en indgdende
viden om deltagernes rehabiliteringsbehov og funktionsevner. Dette er et
centralt element i at integrere rehabiliteringskurset i den samlede rehabilite-
ring, som RCFM tilbyder.

Baggrunden for, at de 6 ambulante indlaaggelsesdage fordeles over 6 mane-
der, er, at dette antal og denne frekvens har vist sig ideel til at skabe den
ngdvendige kontinuitet i laeringsprocessen (15). Det at modtage rehabilite-
rende undervisning fordelt over en lzengere periode, giver den enkelte mu-
lighed for at afprgve og implementere nye tiltag i hjemmet, svarende til
sygdommens progression, vende tilbage til gruppen, og f& ny viden og vide-
regive nye erfaringer.

De 6 indleeggelsesdage er inddelt i 3 moduler: Modul A som best&r af en ind-
laeggelsesdag, Modul B som bestdr af to indlaeggelsesdage, og Modul 3 som
bestdr af 3 indlaeggelsesdage.

Overskriften for de 6 moduler er “Hvad kan jeg selv ggre og hvor kan jeg fa
hjeelp”. Mange med ALS oplever, at sygdommen styrer deres liv. Der er fo-
kus p8 at give deltagerne viden om og indsigt i, hvad de selv kan ggre for at
have “indflydelse pa kontrollen” over eget liv.

Deltagelse og medinddragelse er centrale omdrejningspunkter i rehabilite-
ringskurset. De fagprofessionelle saetter rammerne for de enkelte tema- og
gruppemgder og malsaetningen, mens det konkrete indhold med fokus p8
styrkelse af funktionsevnen defineres fra gang til gang i samarbejde med
deltagerne. Deltagerne indgdr som de ”... vigtigste og mest centrale samar-
bejdspartner... ” (16) i tilrettelaeggelsen af de enkelte mgdegange. 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 dan-
ne netveerk deltagerne imellem, og at deltagerne far mulighed for at udveks-
le erfaringer. Grundtanken er, at deltagerne bade 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 funk-
tionsevne og deres livskvalitet. Dette kan ske gennem, at deltagerne forhol-
der 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 opstdr med sygdommen (18).

En af de udfordringer, personer med ALS og deres prgrende beskriver som
sveere, er mgdet med social- og sundhedssystemet. Samarbejdet med fag-
folk er et centralt element i rehabiliteringen og i styrkelsen/bevarelsen af pa-
tienternes funktionsevne. Det vil sige at kvalificere patienterne og deres p3-
rerende bedst muligt p til samarbejdet. Derfor er temaet pd fgrste indlaeg-
gelsesdag i Modul A brugernes mgde med systemet. Her er der bl.a. fokus
pa, 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 fagper-
soner. Dette fokus er igennem hele rehabiliteringskurset. Derfor udvikles der
som en del af rehabiliteringskurset et kursustilbud til fagpersoner, der indgar
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 re-
habiliteringskurset afholdes efter visitationen til kurset, da det giver mulig-
hed for at veelge en lokalitet, som giver mindst mulig afstand for flest mulige
personer.

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.

Tveersektoriel kompetenceudviklingskurser for fagpersoner som indgar i re-
habiliteringen omkring den enkelte person med ALS som deltager pa rehabi-

literingskurserne
Der afholdes ti tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser som er en inte-

greret del af rehabiliteringskurserne.

Formalet med den tvaersektorielle kompetenceudviklingsdag er at styrke re-
habiliteringsindsatsen gennem viden om ALS og hvilke redskaber og meto-
der, der kan bringes i anvendelse for at styrke PALS’ funktionsevne. Kurset
komplimenterer rehabiliteringskursusforlgbene og indeholder blandt andet
emner, som PALS har peget pa som vigtige. Kurset afholdes som undervis-
ning og som workshops med information om sygdommen (pévirkninger p%
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 sygdomsforigbet.

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

Der nedseettes to arbejdsgrupper

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

Der nedsaettes en arbejdsgruppe, som bestdr af ALS specialiserede fagper-
soner fra RCFM (sygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, psykolog, laege)
samt relevante eksterne fagfolk. Arbejdsgruppen skal pege pa hvilke meto-
der og redskaber til styrkelse af funktionsevne og livskvalitet, det er relevant
at bruge pa rehabiliteringskurserne. De skal ligeledes pege p&, hvilket ind-
hold en efteruddannelsesdag for underviserne pa rehabiliteringskurserne
skal have.

Arbejdsgruppe vedr. tveersektoriel samarbejde og tvaersektorielle kompeten-
ceudviklingskurser.

Der nedseettes en arbejdsgruppe, som bestdr 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 laeege. Arbejdsgrup-
pen skal komme med anbefalinger om, hvordan det tvaersektorielle samar-
bejde kan udvikles i relation til rehabiliteringskurserne og udvikle og afprgve
tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser. Forud for arbejdsgruppens ar-
bejde gennemfgres der af projektlederen og en af arbejdsgruppens med-
lemmer to kvalitative fokusgruppeinterviews og 5-6 individuelle interviews
med praktiserende og kommunale fysio- og ergoterapeuter.

Inddragelse af gv-
rige aktgrer i ind-
satsen og styrkelse
af gvrige omrader
via vidensdeling:

Alle ALS-teams pa 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 samar-
bejdspartnere for RCFM i malet om at sikre en sammenhaengene rehabilite-
ring.

Fysioterapeuter og ergoterapeuter fra privatpraksis og kommuner inddrages




via fokusgruppeinterview og individuelle interviews samt en spgrgeskema-
undersggelse. Denne viden skal bidrage til udviklingen af rehabiliteringskur-
serne samt de tveersektorielle kompetenceudviklingskurser.

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
eksisterende ind-
sats:

P& nuvaerende tidspunkt tilbyder RCFM personer med ALS et ALS introdukti-
onskursus, som de tilbydes inden for det fgrste 12 ar efter henvisningen til
RCFM. Det er et to dages kursus (lgrdag-sgndag) med faglige opleeg. 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 ar i modelprojektet ALS p§ tvaers har undersggt, hvorfor der er
sa fa, der gnsker at deltage i de eksisterende tilbud og arbejdet med udvik-
ling og afprgvning af metoder til at gge deltagelse for personer med ALS og
deres pargrende. Erfaringerne fra ALS p& tvaers peger p&, at den paedagogi-
ske 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. Rehabili-
teringskurserne 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 tvaerfaglige og tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser er nye i RCFM
regi. Der gives i dag supervision/undervisning til enkelt personer og mindre
grupper fx hjeelperhold, der er tilknyttet en bestemt bruger. Med de tvaer-
faglige og tvaersektorielle kompetenceudviklingskurser vil vi inddrage og
kompetenceudvikle s& mange lokale som muligt ved at samle dem, og der-
med styrke rehabiliteringen pa tvaers af fagligheder og sektorer

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 arlige statusrapporter og slutrapport:

= Deskriptiv statistisk profil for deltagerne pa rehabiliteringskurserne,
dem, der veelger ikke at deltage samt dem, der ikke visiteres til dette
tilbud. Der indsamles blandt andet fglgende viden om disse grupper: an-
tal, alder, kgn, tidspunkt for henvisning til RCFM, baggrund for deltagel-
se/fravalg af deltagelse. For deltagerne indsamles der yderligere viden
om deltagelsesmgnster og frafald, tilknytning til primaersektoren, her-
under deres tilknytning og forbrug af fysioterapi.

=  Der indsamles fglgende viden om deltagerne pa de tvaersektorielle kom-
petenceudviklingsdage: antal, hvilken faggruppe, ansattelsessted, 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 p& afholdelse
og forberedelse af rehabiliteringskurserne med de tilhgrende kompeten-
ceudviklingsdage bade blandt underviserne og sekretaer, samt hvilke
rehabiliteringsydelser deltagerne med ALS og deres pargrende far hos
RCFM i den periode, de deltager i kurserne.

L] Der gennemfgres en standardiseret spgrgeskemaundersggelse blandt al-
le personer med ALS og pargrende, der deltager i de ti regionale kursus-
forlgb. Fokus er blandt andet p&, hvilken betydning det har for personer
med ALS (PALS) og deres pargrende (P-PALS) at deltage pa indlaeggel-
sesdagene 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 deltager-
ne, 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 vaesentlige problematikker.

L] Der gennemfgres en standardiseret spgrgeskemaundersggelse blandt
deltagerne i de tveersektorielle kompetenceudviklingsdage om udbytte
af deltagelse.

= P3 baggrund af spgrgeskemadata fra de fem forste kompetenceudvik-
lingsdage gennemfgres et fokusgruppeinterview med 5-10 fagpersoner
fra forskellige regioner.

= Der gennemfgres to kvalitative fokusgruppeinterviews og 5-6 individuel-
le interviews med praktiserende og kommunale fysio- og ergoterapeuter
blandt andet med fokus p§ 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 reha-
bilitering omkring den enkelte patient styrkes.

12.

Formidling og
kommunikation:

Der udarbejdes en projektrapport med beskrivelse af tilbuddet og resultater-
ne 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.
Dette sker p8 mgder med de enkelte ALS-teams og p8 ALS-teamseminaret,
som RCFM afholder hvert 2. 3r.

Projektets erfaringer formidles til kommunale samarbejdspartnere og deres
interesseorganisationer.

Det tilstraebes, at projektresultaterne, hvis det skgnnes relevant, kommuni-
keres til parterne i Sundhedsstyrelsens arbejde med national strategi for
sjeldne sygdomme.

13.

Projektets foran-
kring:

Satspuljeprojektet giver RCFM mulighed for i projektperioden pa nationalt
plan og for hele ALS patientpopulationen at afprgve en intervention, der for-
ventes at demonstrere bevarelse eller forbedring af funktionsevne og livs-
kvalitet samt organisatorisk og tveersektoriel implementerbarhed i teet sam-
virke med gvrige centrale aktgrer i ALS rehabiliteringen.

S&fremt 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
kraeve en forhgjelse af RCFMs statsligt fastsatte gkonomiske ramme, men
RCFM vil, i det omfang den gaeldende gkonomi tillader det, individuelt visite-
re patienter i malgruppen.

14,

Styregruppe:

Styregruppen har seks medlemmer:

. Jes Rahbek, direktgr, cheflaege, RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

= Ulla Werlauff, fysioterapeut, ph.d., RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind

. Jgrgen Jeppesen, journalist, ph.d., RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind

= Jens Spanfelt, teamleder, ALS medlemskonsulent, Muskelsvindfonden

= Styregruppen vil blive udvidet med 2 eksterne fagpersoner

15.

Projektets organi-
sering og beman-
ding:

Projektorganisationen bestar af en styregruppe, en projektleder og en pro-
jektgruppe samt en sekretaer og to arbejdsgrupper. Der kan undervejs i pro-
jektet nedseettes yderligere arbejdsgrupper, hvis dette vurderes ngdvendigt.
Mulighederne for en ekspertgruppe undersgges.




Styregruppe

projektgruppe

Arbejdsgruppe Arbejdsgruppe

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 sammen 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
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, sd 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

Nedseettelse af projektgruppe og arbejdet igang-
seettes

Fokusgruppe- og individuelle interviews med fy-
sio- og ergoterapeuter

Arbejdsgrupperne sammensazettes og arbejdet
igangseettes

Efteruddannelse af fagpersonale

Visitation og rekruttering til de to fgrste rehabili-
teringskurser

Statusrapport til SST

Styregruppemgder

Mgder med ALS teams pa Neurologiske afd.

Indsamling af viden til evaluering, dokumentati-
on 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)
Tveersektoriel kompetenceudviklingskur- 1 3
sus (TKK) nr. 1 (Region Nord) og 3 (Regi-
ons Midtjylland)

Tveersektoriel kompetenceudviklingskur- 2 4
sus nr. 2 (Region Hovedstaden) og 4 (Re-
gion Syddanmark)




Spgrgeskemaundersggelse med deltager-

ne pa RK og TKK

Arbejdsgruppemgder

Arbejdsgrupperne mgdes samlet til semi-
nar med opsamling p8 kursusforigbene

Styregruppemgder

Indsamling af viden til evaluering, doku-

mentation og afrapportering

Statusrapport til SST

Aktivitet/2019

1. kvt.

2. kvt.

3. kvt

4. kvt.

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

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

Tveersektoriel kompetenceudvik-
lingskursus (TKK) nr. 5 (Region
Sjeelland) og 7 (Region Midtjyl-
land)

Tveersektoriel kompetenceudvik-
lingskursus (TKK) nr. 6(Region
Hovedstaden) og 8 (Region Syd-
danmark)

Spgrgeskemaundersggelse med
deltagerne pd RK og TKK

Arbejdsgruppemgder

Arbejdsgrupperne mgdes samlet
til seminar med opsamling p5
kursusforlgbene

Styregruppemgder

Indsamling af viden til evalue-
ring, dokumentation og afrappor-
tering

Statusrapport til SST

Aktivitet/2020

1. kvt.

2, kvt.

3. kvt.

4. kvt

Rehabiliteringskursus (RK) nr. 9
(Region Hovedstaden)

Rehabiliteringskursus (RK) nr. 10
(Region Nordjylland)

10

10

Tveersektoriel kompetenceudvik-
lingskursus (TKK) nr. 9 (Region
Hovedstaden)

Tveersektoriel kompetenceudvik-
lingskursus (TKK) nr. 10 (Region
Nordjylland)

10

Spgrgeskemaundersggelse med
deltagerne pd RK og TKK

Indsamling af viden til evalue-
ring, dokumentation og afrappor-
tering

Arbejdsgruppemgder

Evalueringsseminar med delta-
gerne i arbejdsgrupperne, i pro-
jektgruppen og styregruppen
med praesentation af evaluerin-
gen

Udarbejdelse af evalueringsrap-
port, slutrapport til SST og for-
midling og kommunikation af re-
sultater

Styregruppemgder
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Skema 3: Budget for hele projektperioden

’Pilotprojekt om leengerevarende rehabiliterings- og genoptraeningsop-
hold/forleb for de patienter med ALS, som lever lzenge med sygdommen’

1. Projektets titel:

Pilotprojekt om udvikling og afprgvning af leengerevarende rehabiliterings-
kursusforlgb til personer med ALS med fokus pa styrkelse af funktionsevne

Navn: Mette Carlsen

TIf.nr.: 2265 2423

2. Regnskabsansvarlig:

E-mail: meca@muskelsvindfonden.dk

Deloitte

Timeantal: 1400

319.807

3. Revisor: City Tower, Veerkmestergade 2, 8000 Aarhus C, Danmark
TIf.nr.: 2216 7711
Aktivitetsomfang | Timetal og sats Belgb i kr. Noter
(antal)

4. Projektledelse/- - 1 projektleder Projektleder: 1.742.677 Timesatsen er

deltagelse: 30 timer pr. uge sledes inkl.
- 10 projektmed- indtil 31.12.17 og pension samt
arbejdere/ ar- herefter 37 timer. forventet pris-
bejdsgruppedelta- Timesats for 2017: stigning. I time-
gere, som er med | 259 kr. tallet er der ta-
til at indsamle den ) g_et hagjde for fe-
i projektet Fagllghe-der: 123.384 rie med Ign.
nodvendige viden, | Sygeplejerske:
udvikle og afprgve | Sats: 258 kr. Den sats, der
rehabiliteringskurs | Timeantal: 468 opgives i kolon-
er og de nen med timetal
tilhgrende Fysio-og ergotera- |205.072 og sats, er 2017
tveersektorielle peut: -timesatsen.
kompetenceudvikli | Sats: 249 kr.
ngskurser. Ar- Timeantal: 806 Timeant.allet_,
bejdsgruppedelta- der angives i
gerne er undervi- | Psykolog: kolonnen med
sere pa begge ty- Sats: 385 kr. 35.933 timetal og sat-
per kurser. Det er | Timeantal:91 ser, er det sam-
fglgende faggrup- _ lede timeantal
per: sygeplejer- Seniorforsker: for hele pro-
sker, fysiotera- Sats: 331 kr. 256.314 jektperioden
peuter, ergotera- | limeantal: 754 opdelt pa fag-
peuter, psykolog, grupper.
forsker og laege Leege:

Sats: 483 kr. 51.413

- 1 sekretzer Timeantal: 104
Alle er ansatte i Sekreteer:
RCFM Sats: 228



mailto:meca@muskelsvindfonden.dk

5. Uddannelse, kurser,
konferencer o.l.

10 Rehabilite-
ringskurser med
tveersektoriel
kompetenceudvik-
lingskurser:

Kursuspakke inkl.
lokaler og forplej-
ning

Undervisere pa
rehabiliteringsfor-
Igbene og de
tveersektorielle
kompetenceudvik-
lingskurser

Efteruddannelse af
fagpersonale i
RCFM

8 personer inkl.

Antal deltagere:
250 deltagere pd
rehabiliteringskur-
serne

Sats: 600 kr. pr.
person x 6 indlaeg-
gelsesdage

Ca. 25 deltagere pr.

tvaersektorielle
kompetenceudvik-
lingskurser x 10
kurser

Sats: 600 kr. pr.
person

Fagligheder:
Sygeplejerske:
Sats: 258 kr.
Timeantal: 702

Fysio-og ergotera-
peut:

Sats: 249 kr.
Timeantal: 572

Psykolog:
Sats: 385 kr.
Timeantal:39

Leege:
Sats: 483 kr.
Timeantal: 39

3 undervisningsda-
ge & 22.000 kr. pr
dag inkl. moms

1 undervisningsdag
4 10.000 kr.

2.200 kr. pr. time
supervision x 24
timer

900.000

150.000

372.774

292.237

25.721

32.299

128.800




Invitationspjece til | Udgifter til tryk: 12.000
6. Materialer og/eller kon- | rehabiliteringskur- | 1.200 kr. pr. kursus
krete veerktgjer/metode: |serne x 10 kurser
Udsendelse af in- | Sats: 16 kr. 8.000
vitationer Antal: 50 pr. forlgb
x 10
Spgrgeskemaun- | Sats: 2 x 32 kr. 16.000
dersggelse med Antal: 250 personer
deltagerne pa re-
habiliteringskur-
serne
Sats: 2 x 32 kr.
Spgrgeskemaun- | Antal: 250 personer | 16.000
dersggelse med
deltagerne pd
tveersektorielle
kompetenceudvik-
lingskurser
7. Rejser og transport Transport udgifter |2 x 65 km a 1,93 62.725
inkl. opholdsudgifter: til deltagerne pd kr. = 250,91 kr. pr.
kompetenceudvik- | person pr. kursus.
lingskurserne
Transportudgifter | Kursusforlgbene af-
for projektmedar- |holdes i hele landet,
bejdere/ undervi- |og projektgruppen |84.000
sere og projektle- |og arbejdsgrupper-
der ne har medlemmer
fra bade Jylland og
Sjeelland.
8. Serviceydelser, herun-
der konsulentbistand mv.:
9. Administration, revisi- 88.000
on:
10. Andet:
ANSQOGT BELGB I ALT: 3.800.000
1.123.156

Egenfinansiering
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Skema 4: Budget for hvert ar - °Pilotprojekt om lengerevarende rehabiliterings- og genoptrzeningsophold/forleb for de patienter med ALS, som lever
leenge med sygdommen’



dd

. SO Pilotprojekt om udvikling og afprgvning af lsengerevarende rehabiliteringskursusforlgb til personer med ALS med fokus pa st
Projektets titel: .
se af funktionsevne
2017 2018 2019 2020
(belgb i kr.) (belgb i kr.) (belgb i kr.) (belgb i kr.) Samlet belgb
Evt. egen- Fra Sund- Evt. egen- Fra Sund- Evt. egen- Fra Sund- Evt. egen- Fra Sund- Evt. egen- Fra Sund-
finansie- hedsstyrel-| finansie- hedsstyrel-| finansie- hedsstyrel-| finansie- hedsstyrel-| finansie- h
" . . - . edsstyrelsen
ring sen ring sen ring sen ring sen Ring
Projektledelse 202.068 505.910 513.499 521.201 1.742.678
Projektmedarbejdere og 75.000 75.000 75.000 100.089 75.000 120.713 | 300.000 372.116
57.660 93.654
arbejdsgruppedeltagere 319.807
Sekretaer 44.530 90.396 91.752 93.129 .
onforancer og han. 723.030
Len til underviserne 264.004 267.964 191.062
Lokale og forplejning 190.785 229.215 190.785 229.215 140.786 69.214 522.356 527.644
(kursuspakke) :
Rejsegodtggarelse til del-
tas;e"?e g 25.090 25.090 12.545 62.725
Efteruddannelse af fag-
personer inkl. supervision 76.000 52.800 128.800
Materialer oqleller konkrete vaerk-
Tryknint;]:éni‘:t\‘;ﬁ:tion og 20.000
porto 4000 12.000 4000
Udsendelse af sporge- 32.000
skemaer 12.800 12.800 6400
Serviceydelser, herunder fx kon-
sulentbistand mv.
. 13.000 25.000 25.000 25.000 88.000
Administration 12.000 24.000 24-000 24-000 84.000
Rejse og ophold for
underviserne, pro-
jektleder, arbejds-
gruppedeltagere,
projektmedarbejdere
og andre
176.000 308.258 367.585 1.233.069 314.785 1.244.409 | 264.786 [1.014.264 | 1.123.156 3.800.000
| alt
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