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Folketingets Sundheds- og £ldreudvalg har den 30. maj 2016 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 637 (Alm. del) til sundheds- og &ldreministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 637:

"Vil ministeren kommentere Susanne Randrups oplag om ALS fra foretraedet i
Sundheds- og Zldreudvalget den 24. maj 2016 (jf. SUU alm. del — bilag 552),

og vil ministeren herunder redeggre for ministerens holdning til at indfgre en

ret til regionsbetalte rehabiliteringsophold for ALS patienter, evt. pa forsggsbasis?”

Svar:
Til brug for min besvarelse har ministeriet indhentet bidrag fra Sundhedsstyrelsen,
som i en samlet besvarelse for spgrgsmalene 637-639 oplyser fglgende:

”Baggrund

| Danmark er der omkring 400 personer diagnosticeret med ALS og der kon-
stateres cirka 130 nye tilfelde om aret. Diagnosen ALS er sveer at stille, og
der kan ga 1-1,5 ar fra det fgrste spaede symptom, til man har en sikker di-
agnose. Det vurderes pa baggrund heraf, at det egentlige antal personer
med ALS i Danmark er ca. 600. Flere maend end kvinder rammes af syg-
dommen. Gennemsnitsalderen ved debut af symptomerne er 60-65 ar, men
savel yngre som zldre kan fa sygdommen. Arsagen til sygdommen kendes
fortsat ikke, dog ved man, at der er en familieophobning i 5-10 % af tilfeel-
dene.

ALS er en sygdom, der angriber de nerveceller i rygmarven og hjernen, som
ved viljens hjelp styrer musklernes bevaegelse. Der er beskrevet forskellige
former for ALS. Hos nogle kan der i forlgbet ses en @&ndring i adfeerden og
personligheden, men sygdommen pavirker ikke hukommelsen.

Nogle fa personer med ALS udvikler en speciel form for adfeerd eller de-
menstilstand (frontotemporal demens). Der findes ingen medicinsk eller an-
den behandling, der kan stoppe sygdommens udvikling, men der findes be-
handling, der har vist sig at kunne forhale sygdommen.

ALS er en fremadskridende sygdom, der pa afggrende vis andrer livssituati-
onen, bade for personen med ALS og for familien. Sygdommen medfgrer
store fglelsesmaessige belastninger, og det er naturligt at reagere med af-
magt, hablgshed, angst, sorg eller vrede. Undertiden kan der veere brug for
professionel hjelp fra en psykolog for at kunne handtere mere fastlaste si-
tuationer og reaktionsmgnstre. Som anfgrt ovenfor kan selve sygdommen
ikke behandles, men mange af fglgerne af sygdommen kan afhjeelpes. Det er
derfor vigtigt, at personen med ALS fglges ambulant i et ALSteam, hvor en



neurolog er den gennemgaende person, evt. sammen med en sygeplejerske
og/eller en fysioterapeut.

Rehabilitering

| Sundhedsstyrelsens geeldende specialeplan varetages rehabilitering af pa-
tienter med svaere neuromuskulaere sygdomme - herunder ALS - pa hgjt
specialiseret niveau to steder i landet; RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind (RCfM) Kgbenhavn og RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM)
Aarhus. Patienterne skal henvises til RCfM af en laege. RCfM har en konsu-
lentordning, der tilbyder radgivning og vejledning til personer med ALS, de-
res pargrende og professionelle samarbejdspartnere. Rehabiliteringen fore-
gar pa tveers af faggraenser og sektorer og varetages af ergoterapeuter, sy-
geplejersker, socialradgivere, psykologer, laeger og sekretzerer. Der er et taet
samarbejde mellem ALS teams og RCfM, og nzesten alle nydiagnosticerede
ALS patienter (>95 pct.) henvises til RCfM. RCfM tilbyder fglgende rehabilite-
ringsindsatser til personer med ALS:

e at arrangere hjemmebesgg og holde tvaerfaglige mgder med brugeren,
familien og de lokale behandlere (fx egen laege, fysioterapeut, ergotera-
peut og sagsbehandler). Her udarbejdes en rehabiliteringsplan, som ta-
ger udgangspunkt i brugerens behov og prioriteringer, og som er med til
at sikre den bedst mulige dagligdag for brugerne.

e at udarbejde en fysisk status, der beskriver brugerens fysiske funktion nu
og forventede funktion pa sigt. En fysisk status kan tillige benyttes som
baggrund for ansggninger om kompensation for nedsat funktionsniveau.

e P3 baggrund af hjemmebesgg/tveerfagligt mgde og fysisk status at udar-
bejde en konsulentrapport, der beskriver og uddyber det aftalte hand-
lingsprogram og som godkendes af brugeren.

e at vejlede om konkrete problemer, fx boligindretning, hjelpemidler, be-
handling eller hjeelp til at bearbejde de kriser, der kan opsta i forbindelse
med et sveert fysisk handicap.

e at deltage i mgder i daginstitution og skole og at veere med til kontroller
pa hospitalet for at medvirke til en helhed i rehabiliteringen.

e at arrangere familiekurser for at orientere om sygdommen, behand-
lingsmuligheder,

e hjxlpemidler og livet med muskelsvind (herunder ALS) generelt. Pa kur-
serne har brugeren og familien desuden mulighed for at treeffe andre,
der befinder sig i en lignende situation.

Til fagpersoner tilbyder RCfM undervisning i emner som fx boligindretning,
fysioterapeutisk behandling, stgttepaedagogers rolle eller den seneste viden
inden for diagnosticering. Desuden tilbydes udarbejdelse af rehabiliterings-
planer og fysisk status, udtalelser og leegeerklzeringer, som beskriver bruge-
rens behov for kompensation for nedsat funktionsniveau. Og RCfM bidrager
til sammenhang i forlgb ved at tilbyde deltagelse i netvaerksmgder om bru-
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geren. Der foreligger kun sparsom evidens vedrgrende rehabilitering af per-
soner med ALS.

Der foreligger ikke litteratur, der beskriver rehabiliteringsindsatser, der bgr
foregd under rehabiliteringsophold. Af den grund har Sundhedsstyrelsen an-
vendt erfaringer og best practise inden for ALS rehabiliteringsomradet, som
grundlag for vurderingen nedenfor.

Vurdering af rehabiliteringsbehov hos patienter med ALS

Personer med ALS kan kategoriseres i tre forskellige patientgrupper, som de-
fineres nedenfor, ligesom der gives en vurdering af det typiske rehabilite-
ringsbehov for de tre grupper:

1) En stor gruppe af personer med ALS (ca. 50 pct.), der har fremskreden
sygdom. De har primaert behov for en rehabiliteringsindsats, herunder
palliativ symptombehandling, der tilfredsstillende daekkes af de neurolo-
giske afdelinger, RCfM, hgjt specialiserede palliative enheder samt prak-
tiserende laeger. Supervision af hjemmeplejen er en vigtig del af RCfMs
indsats, og det betyder, at de fleste patienter kan forblive i eget hjem.

2) En mindre gruppe af personer med ALS (ca. 20 pct.), der har tilknytning
til arbejdsmarkedet, og som oftest har aegtefelle og hjemmeboende
bgrn. Disse patienter har brug for en bred indsats med malrettet tveer-
faglig rehabilitering, herunder psykosocial stgtte. Patienter i denne
gruppe kan have et stort behov for mere intensive rehabiliteringsforlgb.
RCfM har afprgvet 2-3 dages forlgb regionsbaseret, men kun ca. 30 pct.
af patienterne har, til trods for tveerfagligt skgnnet behov og egne @n-
sker, kunnet gennemfgre rehabiliteringen. Derfor har RCfM i projekt-
sammenhaeng inden for de sidste 2 ar tilbudt at samle denne gruppe pa-
tienter inden for en radius af 50 km., til rehabiliterings- og vedligeholdel-
sestraening 1 dag manedligt. Det er opfattelsen, at en stgrre andel af pa-
tienterne kan gennemfgre et sadant forlgb. RCfMs forelpbige vurdering
er, at tilbuddet bidrager til at styrke denne gruppes kompetencer til at
gore brug af samfundets sociale og sundhedsmaessige muligheder i for-
hold til at leve med ALS, men den endelige vurdering foretages fgrst om
et ar nar projektperioden slutter

3) En relativt stor gruppe (ca. 30 pct.) af savel yngre som midaldrende per-
soner med ALS, der har valgt livsforlaengende behandling med vejrtraek-
ningsunderstgttende hjaelpemidler. Her er der behov for jeevnlige foran-
staltninger, f.eks. justering af siddestilling, vedligeholdende fysioterapi,
supervision af hjeaelperhold, og ofte intensiv psykosocial stgtte til hele
familien, inklusiv bgrn og unge. Denne gruppe personer med ALS har be-
hov for regelmaessige besgg af tveerfagligt team i hjemmet og en del kan
0gsa, som gruppe 2, have gavn af de beskrevne manedlige rehabilite-
ringskurser.

Pa tveers af de tre grupper er en lille gruppe af personer med ALS (skennet
ca. 30-50 personer), der lever leenge med sygdommen (5-15 ar), som udover
de eksisterende rehabiliteringstilbud eventuelt vil kunne have gavn af leen-
gerevarende rehabiliterings- og genoptraningsophold, f.eks. 2 uger 1-2 gan-
ge arligt, med individuel intensiv fysisk-, psykisk- og social stgtteterapi.
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Sammenfattende er vurdering at personer med ALS i alle tre grupper far til-
budt et rehabiliteringstilbud, som for hovedparten er tilstraekkeligt. Der kan
dog veere nogle patienter med ALS, der muligvis kan have glaede af tilbud om
rehabiliterings- og vedligeholdelsestreening 1 dag manedligt for personer
med ALS og pargrende. Endvidere vurderes det, at den lille gruppe af perso-
ner med ALS pa tveers af grupperne, som lever leenge med sygdommen, po-
tentielt vil kunne have gavn af yderligere tiltag i form af rehabiliterings- og
genoptraningsophold.

Sundhedsstyrelsen har ikke kendskab til, at der ikke pa nuvaerende tidpunkt
er samarbejde de nordiske lande imellem omkring rehabilitering for perso-
ner med ALS.”

Jeg kan henholde mig til ovenstaende.

Med venlig hilsen

Sophie Lehde / Mathias @rberg Dinesen
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