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Om Modellprojektet

Omkring 20 000 personer soker sjukhusvard efter trauma mot huvudet
varje ar. Ca 20 % av dem far langvariga konsekvenser av sin skada, manga
for resten av livet. Funktionsnedsattningarna ar ofta dolda och svara for
omgivningen att forsta och hantera. Insatserna ar komplexa, splittrade
och daligt utvarderade. Socialstyrelsen rapporterade redan i slutet av

2012 om stora brister i rehabiliteringen.
Modellprojektet startade 2015. Projektets malsittning dr att den
effektiva intensivvird vi i Sverige kan erbjuda ska foljas av vilfun-

gerande uppfoljning och rehabilitering av de funktionsnedsittningar

som hjirnskadan har resulterat i.

Under tre dr har ett 60-tal personer fran olika professioner
arbetat tillsammans med personer med egen erfarenhet och intresse-
organisationerna med att samla in och analysera data via vetenskaplig
litteratur, kliniska studier, rapporter frin myndigheter och beskriv-
ningar frin personer med hjirnskada. Arbetet har resulterat i slut-
satsen att det behovs ett nationellt kunskapscenter for forvirvad

hjirnskada, nationella riktlinjer f6r traumatisk hjarnskada for bade
barn och vuxna samt en utvecklad individinriktad samordnings-

funktion.
Arbetet presenteras i sju rapporter samt en sammanfattning av

de rekommendationer och férslag som ir resultatet av de olika pro-

cessgruppernas arbete. Det finns ocksd en /liztlist sammanfattning.
Projektet drivs av Hjarnskadeférbundet Hjirnkraft i samverkan

med Personskadeforbundet RTP med finansiering via Arvsfonden.

Las mer om Modellprojektet: levamedtraumatiskhjarnskada.se D
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Stodfunktioner

Rapporten ar skriven av processgruppen Stodfunktioner, en av sju
processgrupper inom Modellprojektet. Hela arbetsgruppen har
bestatt av en processledare, en processgrupp och en referensgrupp.
Deltagare har varit:

Processledare
* Ingela Ljunggren Tornblad, socionom, Hjarnskadekoordinator
Region Skane

Processgrupp

= Beth Sundell Eriksson, socionom, fil. kand. examen i beteende-
vetenskapliga dmnen, Hjarnskadekoordinator Region Skane

* Maria Holgersson, socionom, Hjarnskadekoordinator Kalmar lan

* Ing-Marie Rasmusson, socionom Kalmar lan

= Lena Andersson, férbundsledamot i Riksférbundet Gode Man och
Forvaltare

= Sara Oxelvik, arbetskonsulent, Misa AB, Liljeholmen

Referensgrupp

* Brita Edholm, neurolog, med. dr. rehabiliteringsmedicin

= Kerstin Olsson, leg sjukskoéterska, omradeschef SUS VO neurologi
och rehabiliteringsmedicin

* Anders Akesson (MP), regionrdd i Region Sk&ne med sjukvérds-
och tandvardsansvar, gruppledare Miljopartiet i Region Skane,
ordférande i Miljopartister i landstingen

= Gilbert Tribo (L), regionrad i Region Skane, 2:e vice ordférande i
Hélso- och sjukvardsnamnden, vice ordférande i Regionfullmaktige,
ledamot i Regionstyrelsen och dess arbetsutskott

= Thomas Strandberg, docent och forskare Institutionen for juridik,
psykologi och socialt arbete Orebro universitet

STODFUNKTIONER

AVSNITT |

.1 Oversikt

Rapporten Stodfunktioner beskriver specifika stodfunktioner sasom
Case management (CM) hjirnskadekoordinator/vigledare, personligt
ombud och god man utifrin mélgruppen personer med traumatisk hjirn-
skada men ocksa utifrin hela gruppen forvirvad hjirnskada.

Den beskriver den nuvarande situationen i Sverige men ger ocksa ex-
empel pi det internationella kunskapsliget for omridet stédfunktioner.

Underlag har samlats in for att kunna beskriva specifika behov, kritis-
ka skeden och hindelser under en persons liv dir det har varit viktigt att
fa tillgang till samordnande stodfunktioner. Vi har dven belyst vilka lagar
som styr omrédet. Utifran vira fallbeskrivningar och analysen av dessa ser
vi tydliga nationella, regionala och internationella skillnader inom omréadet.
I rapporten beskrivs ocksa det samordningsansvar som tas av anhdriga och
hur de paverkas av detta.

Vi har utifrin denna analys tagit fram férslag och rekommendatio-
ner pd en nationell modell f6r omridet stodfunktioner och f6r de specifika

samordningsfunktioner som vi fokuserar pd i denna rapport.
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[.2 Forkortningar och definitioner av begrepp

Definitioner av begrepp

Forvirvad hjiarnskada: Ofta beskrivs i Sverige att hjarnskador far beteck-
ningen “férvirvade” om de upptrider forst efter tva drs alder. Allt oftare ser
man nu istillet aldersgrinsen efter nyfoddhetsperioden” (Svensk Neurope-
diatrisk férening, 2015).

Forutom trauma kan forvirvad hjirnskada uppkomma pd grund av
sjukdomar som stroke, hjarntumoér, hjirn- eller hjarnhinneinflammation.
Ett exempel dr fistingburen inflammation, TBE. En forvirvad hjirnska-
da kan ocksé uppsta efter syrebrist som uppstar vid t.ex. drunkningstillbud
eller hjartstillestand s.k. anoxisk skada. Den drabbar hela hjarnan och leder
till funktionsnedsittningar inom en rad omriaden. Andra anledningar kan
vara forgiftningar, missbruk eller stralningsskador.

Traumatisk hjarnskada: Orsakas av yttre vild eller kraftig ligesforind-
ring, oftast p.g.a. trafik- och fallolyckor. Ytterligare orsaker dr avsiktligt
vild (misshandel) eller oavsiktligt vild (sportutévande, t.ex. boll, puck,
klubba mot huvudet).

Traumatiska hjirnskador kan delas in i tvi typer, skador som uppstir
efter kontakt med ytor eller foremal och skador som uppstir genom
acceleration eller hastighetsminskning, t.ex. vid fordonsolyckor. Aven
en kombination av dessa tvd skadetyper dr vanliga.

Hos unga, under 25 4r orsakas de flesta skadorna av trafikolyckor
medan fallolyckor dr vanligast hos personer 6ver 65 ar.

Rehabilitering: Insatser som ska bidra till att en person med férvirvad
funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och férutsittningar, dtervinner
och bibehaller bista méjliga funktionsférmaga samt skapar goda villkor for
ett sjalvstandigt liv och ett aktivt deltagande i samhillslivet (Socialstyrelsens
termbank).

A

Olika typer av hjarnskador och dess orsaker

MEDFODD FORVARVAD
HJARNSKADA HJARNSKADA

sker UNDER fosterstadiet sker EFTER
eller nyfoddhetsperioden nyfoddhetsperioden

TRAUMATISK HJARNSKADA
HJARNSKADA AV ANDRA ORSAKER

Hjarnskador som beror pa yttre Hjarnskador av andra orsaker, t.ex:
vald mot huvudet eller haftig

lagesfrandring vid t.ex: Stroke

Hjarntumaor
Fallolyckor Encefaliter (inflammation)
Trafikolyckor TBE (efter fastingbett)
Misshandel Syrebrist
Vapenskada Forgiftning/misshruk
Stress
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Habilitering: Insatser som ska bidra till att en person med medfédd eller
tidigt forvirvad funktionsnedsittning, utifrin dennes behov och forut-
sittningar, utvecklar och bibehiller bista méjliga funktionsférmaga samt
skapar goda villkor for ett sjilvstindigt liv och ett aktivt deltagande i sam-
hillslivet (Socialstyrelsens termbank).

Anhorig: Person inom familjen eller bland de nirmaste sliktingarna

(Socialstyrelsens termbank).

Nirstidende: Person som den enskilde anser sig ha en nira relation till
(Socialstyrelsens termbank). Den praxis som utvecklats ar att kommunerna
idag anvinder "anhorig” for den som ger vard, hjilp och stdd och "nirsta-
ende” f6r den som tar emot varden, hjilpen och stédet. Inom landsting-

en och hilso- och sjukvirden dr det emellertid mera vanligt att begreppet
"nirstiende” anvinds for den som ger vard, hjilp och stéd och "anhérig”
tor den som tar emot varden, hjilpen och stodet.

Anhérigvirdare: Person som vardar nirstiende som dr langvarigt sjuk,
dldre eller har funktionsnedsittning (Socialstyrelsens termbank). Begrep-
pet anhorigvardare inférdes i Socialtjinstlagen 2001.

Anhorig/anhérigvardare dr en person som inom familjen, slikten eller
vinkretsen hjilper nigon pd grund av sjukdom, alder eller funktionsned-
sittning. Exempel pa anhorig kan vara make eller maka, forilder, barn,
barnbarn, vin, granne eller arbetskamrat. Nirstiende dr den person som ér

i behov av stod. (Nka)

Av patienter med TBI rapporterar 20 %
eller fler att de har kvarstaende besvar
tre manader eller lingre efter skadan.

STODFUNKTIONER

Forkortningar

Lagar
HSL Hilso- och sjukvérdslagen
LSS Lag om st6d och service till vissa funktionshindrade

SoL Socialtjanstlagen

Grupper och organisationer
GMF  God man/Forvaltare
RGMF Riksforbundet for Gode Min och Forvaltare

Diagnoser

TBI Traumatisk hjirnskada, frin engelska beteckningen Traumatic
Brain Injury. En skada som uppkommit genom yttre vald mot
huvudet, t.ex. efter fall, trafikolycka eller vald

mTBI  Litt traumatisk hjarnskada (Eng. Mild Traumatic Brain Injury)

ABI Férvirvad hjirnskada, frin engelska Acquired Brain Injury.

O@rigz‘

PO Personligt ombud

CM CM kan avse savil metoden Case management
som funktionen Case manager

Nka Nationellt kompetenscentrum anhériga

[.3 Avgransningar

I denna rapport avses personer med forvirvad hjirnskada (ABI), oavsett or-
sak, eftersom det inte dr mojligt att sirskilja insatser for personer med trau-
matisk hjirnskada fran 6vriga grupper med forvirvad hjirnskada. Vi belyser
inte specifikt barnperspektivet di de stodfunktioner vi beskriver inte arbetar
med den mélgruppen. Vi har valt att avgrinsa oss i vilka stédfunktioner vi
belyser. Utéver dem vi beskriver finns bl.a. f6ljande verksamheter: S:t Lukas,
BOSSE rad, stéd och kunskapscenter och LaSSe brukarstodscentrum samt
Stadsmissionen och Svenska kyrkans verksamheter som framférallt bygger
pa frivilliga dtaganden. Folkhogskolan presenteras nirmare i rapporten ”Ar-
bete, forsorjning och utbildning”.
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AVSNITT 2

2.1 Forekomst av forvarvad hjarnskada

Fram till borjan av 2000-talet vardades fler an 20 000 personer arligen pa
sjukhus for traumatisk hjirnskada (TBI) i Sverige, vilket dr ungefir samma
som genomsnittet i Europa (Tagliaferri et al., 2006, Peeters et al., 2015).
Av dessa hade majoriteten, ca 15 000, en hjirnskakning eller mild TBI,
mTBI (Peloso et al. 2004). I Sverige saknas for nirvarande exakta siffror pa
hur manga som fir traumatisk hjdrnskada men 4r 2011 virdades omkring
10 400 personer i slutenvérd for TBI. (Socialstyrelsen "Rehabilitering for
personer med traumatisk hjirnskada — Landstingens rehabiliteringsinsatser”

s.8-9)

Stort mérkertal

Nya rutiner med systematisk anvindning av datortomografi i det akuta
omhindertagandet av patienter med mTBI har lett till att inldggning f6r
observation pé sjukhus minskat dramatiskt, vilket utgér en viktig delfor-
klaring till att totala antalet patienter med traumatisk hjirnskada som var-
das pa sjukhus har sjunkit.

Det finns dock inget stdd for att antalet personer som drabbas av TBI
har férindrats patagligt. Det kan ocksa framhallas att det finns ett betydan-
de morkertal betriffande mTBI eftersom alla inte soker sjukvirdskontakt
eller att diagnosen inte bokfors i tillgangliga register. Studier i bade Sverige
och andra vistlinder indikerar att den totala incidensen av mTBI dr 6ver
500/100 000 invénare (Cassidy et al., 2004), motsvarande ca 50 000/ir i
Sverige.

Av patienter med TBI rapporterar 20 % eller fler att de har kvarstien-
de besvir tre méanader eller lingre efter skadan. Flera studier har visat att
psykosociala faktorer och annan sjuklighet 6kar risken for kvarstiende be-
svir. Mitbara storningar av hjarnans funktioner, t.ex. av minnesfunktioner,
ar vanliga tidigt (timmar — dagar) efter skadan medan det dnnu ir oklart

STODFUNKTIONER

vilken roll dessa spelar for langtidsbesvir. Vid 6vriga — medelsvira och sva-
ra skador — dr hjdrnskadebetingade funktionsstérningar vanliga och inte
sillan komplexa och livslinga.

Betydande folkhalsoproblem

Traumatisk hjirnskada definieras av WHO som ett betydande folkhilso-
problem, vilket dr en viktig parameter i det fortsatta arbetet f6r Modellpro-
jektet for att i nationella riktlinjer f6r traumatisk hjirnskada.

2.2 Konsekvenser av forvarvad hjarnskada

Hjidrnan dr komplex och styr alla fysiska och mentala funktioner. Vid en
hjirnskada kan i stort sett vilken funktion som helst paverkas. Konsekven-
serna av en hjirnskada kan ddrfér variera beroende pa vilken typ av hjirn-
skada som man har dsamkats, dess placering och svirighetsgrad. Hjirnska-
dan i sig paverkas ocksa av dlder vid skadetillfillet, akuta sjukvardsinsatser
och senare rehabilitering, funktion innan skada samt egen och anhérigas/
ndrstdendes formaga att hantera en férdndrad livssituation vid kvarstiende
funktionsnedsittning. Dessa aspekter fir en allt storre betydelse ju lingre
tid som gar efter sjilva skadetillfillet.

11
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Kognitiv funktionsnedsittning — Dessa storningar dr ofta dolda for
omgivningen men kan vara starkt begrinsande f6r den enskilde. Hit hor
sprikliga storningar, uppmarksamhets- och koncentrationsstorningar, olika
minnes- och inldrningsstérningar, stérningar av vakenhet och initiativfor-
méga, storningar i férmagan till planering och brister i insikt och omdéme.

Flerfunktionsnedsittning — Forvirvade hjarnskador kan ofta resultera

i bade kognitiva och fysiska funktionsnedsittningar som medfér en stor
livsférindring bade for den som skadas och dennes nirstdende. Det skapar
behov av frekventa vird- och myndighetskontakter for olika typer av stod
i vardagen, sdsom hemtjinst, LSS-insatser, firdtjanst, bostadsanpassning,
hjilpmedel etc.

Beteendestorning — Problem med kinsloliv, beteende och personlighet
efter en hjirnskada har flera anledningar. Trotthet till £61jd av kognitiv eller
fysisk 6verbelastning sinker formégan till impulskontroll. Kinslomissiga
svirigheter med att tvingas acceptera en ny identitet med minskade for-
mégor och méjligheter kan ta sig olika uttryck. Beteendefoérindringar kan
dven bero pi att strukturer som direkt paverkar den sociala funktionen har

-

Konsekvenserna efter en traumatisk hjarnskada leder ofta till ett langvarigt, ibland livs-
langt, stédbehov.

STODFUNKTIONER

skadats t.ex. snabb forstielse av sociala sammanhang eller reglering av so-
ciala beteenden. Det kompliceras ytterligare nir personen med hjirnskada
har en bristande insikt i sina svérigheter, da det blir svart att tillgodogora
sig rehabilitering.

Aven om det finns vissa monster av olika funktionsstdrningar ir varje per-
son och hjirnskada unik och darfér maste man vara medveten om att varje
person som drabbas av forvirvad hjirnskada har sina unika funktionsned-
sittningar och problem till f6ljd av hjdrnskada. Det stiller stora krav pa
samhillets stodfunktioner.

Konsekvenserna efter en traumatisk hjirnskada leder ofta till ett ling-
varigt, ibland livslangt, stddbehov. Det finns flera vanligt férekommande
luckor inom vérden men ocksa inom omréidet stédfunktioner. Framforallt
nir det giller samordning for personer med traumatiska hjirnskador.

Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys (IVO) konstaterar i sin
promemoria 2016:1 att det finns stora brister i samordningen av den
svenska virden och omsorgen. Man pekar i sin analys av samordningsut-
maningar i ett fragmenterat vird- och omsorgssystem pa att behovet av
samordning kommer att 6ka. Det beror frimst pi den vixande gruppen
patienter och brukare med komplexa behov. Samtidigt saknas det tillrack-
liga forutsittningar for personalen inom vérden och omsorgen att arbeta
mer samordnat. Myndigheten pekar bland annat pa fyra forutsittningar
som behover uppfyllas for att uppni en mer samordnad vard och omsorg:

1. Patient- och brukarcentrerad organisationskultur som arbetar f6r en
gemensam vision av en samordnad vird och omsorg

2. Systemovergripande policyer, lagar och riktlinjer som ger férutsittningar
t6r samordning

3. Samverkan mellan organisationer som skapar forutsittningar f6r sam-
ordning 6ver organisationsgrinser

4. Administrativa system som underlittar samordning.
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Anhdriga avsdtter mdanga av dygnets timmar for att
stétta, hjdlpa och ge omvdrdnad till en ndrstdende.
De maste ocksa, ofta utan stéd, soka rdtt bland
sambhdillets olika resurser och insatser.

2.3 Konsekvenser i familjen

Personer med forvirvade hjirnskador och kognitiva nedsittningar har
ménga ginger en nedsatt beslutsférméiga. Det dr en begrinsande funk-
tionsnedsittning i samhillet ddr individen hela tiden férvintas fatta beslut
om in det ena och dn det andra. Hir blir anhorigas stod oumbirligt.

Anhoriga avsitter minga av dygnets timmar for att stotta, hjilpa och
ge omvérdnad till en nérstiende. De miéste ocks, ofta utan st6d, soka ritt
bland samhillets olika resurser och insatser. Det finns i dag ca 1,3 miljoner
anhoriga som stodjer eller hjilper nagon regelbundet i Sverige. Av dessa
ar ca 900 000 i arbetsfor alder och 140 000 har slutat arbeta eller minskat
sin arbetstid pa grund av sin situation som anhérig. Av all vard och omsorg
utférs 2/3 1 hemmet. (Anhorigas Riksforbund/Nka)

Att som anhérig ge vird och omsorg ska vara ett frivilligt dtagande
och ett komplement till offentliga insatser. I praktiken dr dock det offentli-
gas insatser ett komplement till de anhérigas omsorgsgivande, enligt reger-
ingen. Ett gott stod till anhoriga dr viktigt £or att undvika negativa konse-
kvenser av omsorgsgivandet for individer och for samhallet. (RiR 2014:9)

Minderériga barn ér ocksa anhériga och omsorgsgivare till exem-
pelvis forildrar och syskon. Det dr en grupp som sillan uppmirksammas
och som det saknas kunskap om. Forskning har visat att barns fysiska och
psykiska hilsa riskerar att paverkas negativt nir en foréilder har en allvarlig
sjukdom. Barnen kan till exempel fi hilsoproblem som oro, dngest, depres-

Minderariga barn dr ocksa anhériga och omsorgsgivare till
exempelvis férdldrar och syskon. Det dr en grupp som sdllan

uppmdrksammas och som det saknas kunskap om. vuxenroller i hemmet. Det férsimrar ungdomarnas mojlighet att klara sina
studier och ta sig in pé arbetsmarknaden. (RiR 2014:9)

siva symtom, huvudvirk och somnsvérigheter. Forskning har ocksi visat att
barns skolresultat paverkas negativt nir de far ta pa sig omsorgsansvar och

15




STODFUNKTIONER

. . DAGLIG
2.4 Samordning av insatser DERSONLIE e

ASSISTANS FARDTJANST

Hur manga kontakter kan man ha?
Det finns oftast ett stort antal aktérer kring personen i fraga. De olika ak-

torerna har sina avgrinsade arbetsuppgifter och ansvarsomraden. Koordi- SLUTENVARD
natorns uppgift dr att féra samman bade nya och redan etablerade akté-
RAD & STOD
TANDVARD
OPPENVARD BOSTAD

rer for att tillsammans med den enskilde arbeta utifrin dennes 6nskemal.
Samordning av olika insatser och aktérer utifran enskilda ménniskors
livssituation kan schematiskt beskrivas utifrin denna modell, som Hjirn-
skadekoordinatorn i Region Skane ofta anvinder sig av for att ge en 6ver-
sikt och tydliggora omfattningen av kontakter som behdver samordnas.
Koordinatorn arbetar utifrin ett salutogent synsitt i arbetet med klienterna
for att 6ka Kinslan Av SAMmanhang KASAM. Det ir ett viktigt arbets-
sitt for att fi till en positiv och framgangsrik samverkan, se sidan 48.

Socialstyrelsen pekar i sin rapport "Rehabilitering fér personer med Kontakter
for den enskilde

traumatisk hjirnskada — Landstingens rehabiliteringsinsatser” frin 2012
pa att samverkan mellan olika berrda aktorer dr central for denna patient- REHAB OCI_'_ t_le
grupp men att fi landsting angett att de har sirskilda samordningsresur- anhbriga

ser, t.ex. i form av hjirnskadekoordinatorer. Det saknas ocksa verksamheter FRITID/

som drivs gemensamt av landsting och andra aktérer t.ex. kommunerna. FORENINGAR

Detta ir en pétaglig brist och ett tecken pa att samverkan kring patient-
gruppen inte ér sa valutvecklad som den borde vara.

o . . SKOLA/
2.5 Case management - vard, stéd och samordning feomrs FOLKHOGSKOLA

Case management (CM) ér en insats som samordnar virden for personer - BOLAG

med allvarliga psykiska funktionshinder f6r att de ska kunna leva ett si ARBETS-
sjalvstindigt liv som mojligt. FORMEDLING
Syftet med insatsen dr att patienterna ska halla kontakt med vard- och

FORSAKR-
BOLAG

stodsystem, att antalet och lingden pa sjukhusvistelser ska minska samt
att patienternas sociala funktion och livskvalitet ska forbittras. Den ur-
sprungliga malgruppen i Sverige for CM var vuxna personer med allvarli- Ménga kontakter! Behovet av samordning av olika insatser och aktérer utifran

. . . . . . . . . enskilda manniskors livssituation kan schematiskt beskrivas utifran denna modell
ga psykiska funktionshinder men idag anvinds insatsen dven vid allvarliga

beroendeproblem.
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CM ir ett samlingsnamn for flera typer av stodmodeller. I samtliga model-
ler har en virdsamordnare, en s.k. Case manager, en koordinerande funktion
med ansvar for att utredning, planering och adekvata insatser genomfors
och f6ljs upp med klienten. Diremot skiljer sig de olika modellerna ét vad
giller intensiteten i kontakten, graden av samordning samt vardsamordna-
rens roll i de behandlande och rehabiliterande insatserna. I den ursprung-
liga maklarmodellen har samordnaren ingen klinisk expertis och genomf6r
inte egna behandlingsinsatser.

I den #/iniska Case management-modellen har samordnaren férutom det
samordnande ansvaret ocksi en viss behandlande roll, t.ex. vid social tri-
ning och familjestod.

I modellen f6r intensiv Case management ir samordnaren ofta en sam-
tidigt kliniskt verksam terapeut som har tit kontakt med ett relativt litet
antal klienter. I denna modell ingér insatsen personligt ombud som dr den
form av mindre intensiv CM som anvinds mest i Sverige idag. CM ir idag
i Sverige mer av en metod dn den reglerade och definierade funktionen
som CM ir i t.ex. England. (Socialstyrelsen)

Idag kan bade sjukskoterskor med specialistutbildning, skotare i psy-
kiatrisk vird, gymnasie- och hégskoleutbildad personal i social omsorg,
socionomer, behandlingsassistenter, socialpedagoger och arbetsterapeuter
m.fl. vara Case managers. CM finns inom olika organisationer; kommuner,
landsting/regioner, ideella organisationer, stiftelser, verksamhet med person-
ligt ombud (PO) och inom den allménna psykiatrin eller missbruksvérden.

2.6 Hjarnskadekoordinator/vagledarfunktionen

Minniskor som drabbas av en hjirnskada behover manga sjukvérds- och
myndighetskontakter. De komplikationer som ofta féljer av en forvirvad
hjarnskada gér det speciellt svért att pa egen hand klara planering och
samordning. En mingd olika lagar styr de insatserna, dessutom finns
olika huvudmin och utfoérare. Komplexiteten innebir en orimlig belastning
pa de anhoriga och oftast krivs det stod frin en utomstiende med
specialkunskaper kring rehabilitering.

Funktionen Hjirnskadekoordinator riktar sig till personer med forvir-
vade hjarnskador och deras nirstiende. Syftet med verksamheten ir att er-

Med funktionen hjarnskadekoordinator far personer med férvarvad hjérnskada och
deras anhoriga EN kontinuerlig kontakt for information, stéd och samordning.

bjuda en resursperson f6r information, stdd och samordning i kontakt med
vardgivare och myndigheter. Hjiarnskadekoordinatorn ger personer med
torvirvad hjirnskada och deras anhoriga EN kontinuerlig kontakt som
ocksa ger rad och stod genom det akuta forloppet och/eller genom hela
den ibland livslinga rehabiliteringen.

Hjarnskadekoordinator i olika delar av landet

® Region Skine
Hjirnskadeforbundet Hjarnkraft i Skine lin var en av initiativtagarna till
funktionen Hjirnskadekoordinator som nu finns inréttad i Region Skane.
Hjirnkraft i Skine genomforde en forstudie inom "Projekt Skallskadeko-
ordinator” under 2000-2001. I f6rstudien kartlade man hur personer med
olika férvirvade hjirnskador och deras anhériga upplevt vird- och rehabili-
teringsforloppet samt hur deras nuvarande situation sig ut. Projektet finan-
sierades med medel frin Habiliterings- och hjilpmedelsnimnden i Skane.
Studien resulterade i ett forslag om att skapa koordinatorstjinster och
Region Skine beslot att inritta verksamheten med Hjirnskadekoordina-
torer under sommaren 2001. Uppdraget f6r funktionen och dess innehill
kom direkt frin den politiska nimnden Habilitering och Hjilpmedel i Re-
gion Skane. Eftersom funktionen vinde sig till vuxna personer med f6rvir-
vad hjirnskada s kom den att organisatoriskt tillhéra Vuxenhabiliteringen,
direkt understilld verksamhetschefen.
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De komplikationer som ofta féljer av en forvérvad
hjdrskada gor det speciellt svart att pa egen hand
klara planering och samordning.

Ar 2012 6verfordes funktionen till Halso- och sjukvirdsnimnden och
kom da organisatoriskt och administrativt att tillh6ra verksamhetsomradet
Rehabiliteringsmedicin inom Skénes universitetssjukvard (SuS). Hjirn-
skadekoordinatorfunktionen ingér inte i den kliniska verksamheten utan ir
en fristiende funktion, direkt understilld Hilso- och sjukvardsnimnden i
Region Skine.

(Hjédrnskadekoordinator inom Region Skine/www.hjarnkoord.se/skane)

Enligt Hjirnskadeforbundet Hjirnkraft utreddes inom Stockholms lins
landsting (SLL) under ar 2005 utformningen av en likartad funktion. Det
skedde pa uppdrag av bestillarkontoret, med en uttalad ambition att skapa
en funktion motsvarande hjirnskadekoordinatorn i Skine. En projekttjinst
som hjirnskadekoordinator inrittades hos Hjdrnkraft Stockholms lin i
april 2009 med finansiering frain Hilso- och sjukvirdsnimnden i SLL.
Projektet varade mellan april 2009 och mars 2011. Syftet var att ut-
veckla och etablera en samordningsfunktion som skulle ge stod till perso-
ner med férvirvade hjirnskador. Samordningen skulle ske 6ver huvudman-
nagrinserna med mélsittningen att personer med forvirvad hjirnskada
snabbare skulle komma tillbaka till ett fungerande liv. I delrapporten fran ar
2011 beskriver hjirnskadekoordinator Goérel Akesdotter Baard sina erfaren-
heter av behov, brister och forslag till forbittringar f6r malgruppen personer
med f6rvirvad hjirnskada (Baard. Projekt Hjirnskadekoordinator, 2011).
Nir projektet upphorde 2011 var tjinsten vakant fram till 2014. Un-
der tiden beslutades om en ny organisation, omfattningen férindrades
fran heltid till 75 % och innehallet i befattningen avgrinsades. Funktionen
hjirnskadekoordinator blev ett nytt uppdrag f6r Habilitering & Hailsa och
lades organisatoriskt under Forum Funktionshinder. Uppdraget blev att
térmedla kunskap och information om resurser och konsekvenser av for-
virvad hjirnskada.

Hjirnskadekoordinatorn arbetade 1 dag/vecka pa Hjirnkrafts kansli.
Arbetsuppgifterna innebar att ha kunskap om de resurser som finns i linet
inom omrédet. Koordinatorn ska dven pa olika sitt sprida information och
kunskap om forvirvad hjirnskada och dess konsekvenser. Koordinatorn
gav rad och stod via telefon, tog emot besok och vid sirskilda behov kun-
de koordinatorn ocksa folja med vid enstaka bes6k hos myndigheter eller
sjukvard. Hjirnskadekoordinatorn gjorde diremot inte hembesok. En stor
del av koordinatorns arbete bestod av telefonsamtal och méten pid Forum
Funktionshinder. Hjirnskadekoordinatorn var mycket positiv till att lands-
tinget tog 6ver rollen, och har uttryckt att hen tror att man fir fler patien-
ter pa det hir sittet och dessutom skapar det bittre forutsittningar for
samarbete med andra vardgivare.

Under denna tid byggdes ett bra samarbete upp med biade Rehabklini-
kerna och Hjirnskadecenter som ocksé finns inom Habilitering & Hiilsa.
Dock visade utvirderingen att det var fi personer som fick insatser av
hjarnskadekoordinatorn. Under 4r 2015 omorganiserades funktionen
inom SLL pé nytt. Tjansten var ater vakant under en period och upphoérde
helt da det inte ansags motiverat att ha den kvar p.g.a. for litet och osikert
underlag. Under varen 2016 inrittades funktionen Vigledare inom Ha-
bilitering och Hilsa med placering pi Forum Funktionshinder. Vigled-
are har fordjupad kunskap om vird, omsorg och samhallets st6d till vuxna
med forvirvad hjirnskada. Under hosten 2017 har tjinsten dter igen blivit
vakant. Det dr idag oklart om funktionen kommer att tillsittas i framtiden
och var den organisatoriskt ska placeras.

(Stockholms lins landsting)

Personer som omfattas av LSS hinvisas till Hjirnskadecenter inom Habi-
litering och Hilsa. De kan ge rad, stéd och behandling f6r barn och vuxna
som omfattas av LSS personkrets 2 eller 3.

(Stockholms lins landsting)

Ar 2009 inrittades en tjanst som hjirnskadekoordinator pa 50 % i sod-
ra Kalmar lin. Personen som innehar tjinsten arbetar ocksa som kurator.
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Man sag att Kalmar lag daligt till i 6ppna jaimforelser vad giller stroke-
uppfoljningar och sig det som viktigt att det fanns en bra virdkedja, frin
insjuknande till eftervard. Rehabmottagningen skapades och sirskilda re-
habvérdplatser tillkom vid medicinkliniken pa sjukhuset. Hjarnkraft hade
bide nationellt och lokalt patalat behov av samordning.
(Hjirnskadekoordinator och strokekoordinator sodra Kalmar lin)

Ar 2010 inrittades befattningar som hjirnskadekoordinatorer. Det dr
tre personer som delar pa funktionen som hela, eller del av, sin ordinarie

tjanst inom habiliteringen: kurator 50 %, logoped 50 % och psykolog 25 %.

Hjirnskadekoordinatorerna fungerar som lots till samhillsstod, informerar
om vad man kan fi och vart man kan vinda sig. Koordinatorerna arbe-

tar sivil individuellt som i grupp och ger hjilp att kontakta familjeldkaren
som ska vara “spindeln i nitet” kring personens funktionsnedsittningar. De
samarbetar ocksd med Rehabmottagningen. Funktionen finns inom Habi-
literingscentrum som ger stdd, rad och behandling till barn, ungdomar och
vuxna med funktionsnedsittning.

(Hjirnskadekoordinator/Logoped Lena Bjirnelid, Habiliteringscentrum

Vistmanlands lins landsting)

Under 2013 utreddes frigan kring funktionen som Hjirnskadekoordina-
tor inom Hjdrnskadeforbundet Hjirnkraft i Orebro. Foreningen beviljades
anslag fran Region Orebro lin till en tjdnst pa 50 % som inrittades 2014

i Hjdrnkrafts regi med placering pa deras kansli. Sedan 2016 har Region
Orebro lin funktionen i egen regi och Hjirnskadekoordinatorn ir placerad
pa Hilsokansliet. Personen som innehar tjinsten arbetar dven som kurator
inom sjukvirden.

(Hjirnskadekoordinator Margareta Forsberg, Region Orebro Lin)

Funktionen dr under utredning avseende organisationstillhérighet och ar-
betsmodell.
(Region Visternorrland)

Malgrupp och uppdrag

Skane

Stockholm

Véastmanland

Orebro

Kalmar

Malgrupp

Vuxna 18-65
som skadats
efter 16 ars
alder,

ej stroke

Vuxna 18-65,
narstaende och
personal

Vuxna 18-65
inom LSS med
behov inom
kognition/
kommunikation

Vuxna 18-65

Vuxna 18-65
som skadats
efter 16 ars
alder

Uppdrag

Vara en oberoende resursperson till den skadade
men aven till anhorig genom akut- och rehabilite-
ringsforloppet.
Vara till stéd och hjalp i samband med
kontakt med l&kare, andra vardgivare och
myndigheter.
Ge information om rehabiliteringsmajligheter,
boende, fritid och 6vrig samhallsinformation.
Ge allménna rad kring konsekvenser av
hjarnskada.
Utga ifran ett salutogent synsétt i arbetet
kring klienten.
Insatserna &r inte avgiftsbelagda.

Radgivning/véagledning om samhallets stdd.
Informationsspridning.
Uppmarksamma systemfel.

Ge st6d, rad och behandling fér att underlatta
i vardagen.

Utbilda och informera personer i narmiljon
om funktionsnedsattningen.

Vara ett oberoende stdd i kontakten med olika
myndigheter, vardgivare, arbetsgivare och
andra.
Ge information om samhallets stéd och
service till klienten och de anhoériga.
Ge information och fakta om konsekvenser
av hjérnskada.

Stédja och ge rad efter utskrivning fran sjukhus.
Stoédja narstaende.
Vagleda i kontakter med myndigheter och
vardgivare.
Férmedla kunskap och informera om konse-
kvenser av forvarvad hjarnskada.
Ge information och vagledning om samhéllets
stod.
Informera berérd personal om konsekvenser
av hjarnskada.
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2.7 God man och forvaltarskapet - historik

Uppdraget som god man har en lang tradition i Sverige och grundar sig

pa idén att medborgarna stiller upp pa ideell grund och av solidaritet dir
ansvaret tidigare 1ag pa slikten. Kort historik:

Artal

D Férmyndarkammare inrittades i Goteborg 1640 och i Stockholm

D 1667 genom en kunglig férordning. Férmyndarkammarens uppdrag
var ursprungligen att utéva kontroll av omyndigas egendom och att
utéva tillsyn 6ver person och fostran.

D Foérmyndarkammare inrittades i 6vriga landet. Samma 4r in-
rittades institutet "omyndighetsforklaring”. Omyndighetsférklaring
kunde komma i fraga for personer som genom "vanvett, sloseri eller
andra orsaker” var ur stind att virda sitt gods.

valtningen av omyndigas egendom.

D Varje stad skulle utse gode mén som skulle ha tillsyn 6ver for-

Overformyndarinstitutionen skapades. Overformyndaren valdes av
stadsfullmiktige eller allmén radstuga. Storre stider kunde vilja

flera 6verformyndare. Denne fick arvode med 1-2 % av omyndigas
medel. Pa landet valdes 6verférmyndaren av kommunalfullmiktige.

STODFUNKTIONER

(7)) Forildrabalken tillkom.

Férmyndarkammaren ersattes av den kommunala myndigheten
Overformyndaren. Uppgiften gick till en politiskt fortroendevald.

D Omyndighetstorklaringen som begrepp f6érsvann ur lagstiftningen
och ersattes till viss del av institutet forvaltarskap.

D Inférdes en dndring i Forildrabalken som stirker den enskildes
inflytande sa att den person som hen 6nskar bli foretridd av, ska
utses till stillforetridare. Overformyndaren aliggs skirpt kontroll
over att de som foreslas dr limpliga for uppdraget. De ska ocksa
erbjudas utbildning. For att underlitta rekrytering av gode méin/
torvaltare ges de ritt att limna sitt uppdrag trots att en ersittare
annu inte har utsetts, t.ex. vid hot eller vild. Ett dédsbo efter god
man/férvaltare kan fi littnad i skyldigheten att redovisa den
egendom som hen forvaltat.

(Historia Sverige: Ur Jan Wallgrens bok Gode Mannens ABC)

God man-funktionen
Legal stillforetridare dr god man eller forvaltare. I avvaktan pa att legal
toretridare utses kan anhériga agera enligt vissa behorighetsregler.

Behorighetsregler for anhoriga

Behorighetsregler for vad anhoriga kan gora for sin ndrstiende som drab-
bats av forsvagad hilsa regleras i Forildrabalkens 17 kapitel. Det giller om
ingen framtidsfullmakt finns eller har hunnit aktiveras och i avvaktan pa
att god man eller forvaltare utses. Anhoriga har di méjlighet att agera for
den enskilde i ordinira vardagliga rittshandlingar. Det handlar om att be-
tala rikningar och gora vardagliga inkép. Dock inte om att gora stora ka-
pitalkop eller forsaljningar, inte att ta upp lan eller 6ppna nya abonnemang.
Det riknas som att sluta ett langsiktigt avtal. Den anhoriga far inte heller
ansoka om bistind eller insatser och kan inte 6verklaga beslut eftersom
man da for en processuell talan f6r den enskilde. Den anhoriga ska ocksa
vara f6rsiktig med handlingar ddr det finns intressekonflikter inom narsté-
endekretsen eller annat dér intressena inte dr desamma mellan anhérig och
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den enskilde. Vem som kan bli anho6rigbehérig ér inskrivet i lagen enligt en
sdrskild prioriteringsordning: i forsta hand make/maka sedan sambo, barn,
barnbarn, forildrar och syskon i denna ordning. Overférmyndaren kan
granska vad anhorig gjort.

Godmanskap
Godmanskap ir ett uppdrag som gér ut pa att ta tillvara en persons juri-
diska och ekonomiska rittigheter. Den som har en god man eller forvaltare
kallas i detta sammanhang f6r huvudman.

L ett helt uppdrag tor god man ingar tre delar, sérja for person, bevaka
ritt och forvalta egendom. En god man kan ha nigot av uppdragen eller
alla tre.

® Sorja for person innebir att den gode mannen ser till att huvudmannen
lever ett sa gott liv som mojligt utifran sina forutsittningar.

® Bevaka ritt kan kallas den juridiska delen i uppdraget och innebir att
gode mannen bevakar att huvudmannen far det stod hen har ritt till. Det
kan handla om att hjilpa till att s6ka olika bidrag och ersittningar, per-
sonlig assistans, och andra insatser enligt LSS, boende etc. Uppdraget kan
ocksd handla om att bevaka huvudmannens intressen i ett dédsbo eller f6r-

siljning/kop av bostad.

® Forvalta egendom innebir att betala rikningar, s6ka de olika statliga
och kommunala bidrag som kan komma ifraga nir det giller utgifter,
skuldsanering, ackordsuppgorelse, placera pengar i fonder, aktier, osv.

Att utse god man
Nir beslutet ér fattat soker 6verférmyndaren efter limplig god man. Ett
register finns hos 6verformyndaren. Nir det giller anhoriga krivs ingen
utbildning vilket ér en skillnad gentemot andra gode man. Den s6kande
kan dven uppge 6nskemil om en enskild person som di granskas av 6ver-
térmyndaren genom upplysningar i belastningsregistret och upplysnings-
centralen.

Den gode mannen har ingen bestimmanderitt 6ver huvudmannen.
Allt som den gode mannen foretar f6r huvudmannens rikning méste ske

| godmanskap kan inga att ta tillvara en persons juridiska och ekonomiska rattigheter.

med dennes samtycke om huvudmannen férstir vad saken innebir. Det
innebir att huvudmannen har kvar sin rittshandlingsférméga och har full
ritt att bestimma Gver sina egna angeligenheter och sin egendom. Hen
har tillgéng till alla sina bankmedel och kan inga avtal. Den gode mannen
kan dirfor anses hjilpa sin huvudman att bestimma. Man kan uttrycka det
som att gode mannen ir en "tillsammans-med-person.”

Godmanskapet bygger pé att gode mannen och huvudmannen gor upp
regler for vem som ska gora vad. Aven om en huvudman har ritt att ta ut
sina bankmedel, dr det viktigt att personen inte gor det, eftersom medel
miste finnas tillgingliga for att den gode mannen ska kunna betala rik-
ningar. Huvudmannen kan di ha ett eget konto dit gode mannen 6verfor
pengar som huvudmannen fir disponera.

Om en huvudman har en si grav funktionsnedsittning att hen inte
kan samtycka till ett godmanskap, ombeds anhériga att yttra sig 6ver for-
ordnandet och féreslagen god man. Den gode mannen har sedan ett stérre
ansvar att handla pa det sitt som anses vara det basta for huvudmannen da
denna sjilv inte kan uttrycka sin dsikt. Vid storre dtgirder, si som bostads-
torsiljning eller godkinnande av arvskifte ges dven anhoriga mojlighet att
yttra sig. Det dr dock den gode mannen som beslutar vilka dtgirder som
ska vidtas for huvudmannen.
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Sorja for person innebér att den gode mannen ser till att huvudmannen lever ett sa gott
liv som majligt utifran sina férutsattningar.

Forvaltarskap

Forvaltarskap kan bli aktuellt nir ndgon riskerar att fara illa pa grund av
sitt eget handlande eller riskerar att bli svirt utnyttjad av andra. Forvaltar-
skap dr en mycket ingripande atgird och ska bara férordnas i de fall di en
god man inte ger ett tillrickligt skydd. Att en person ir slarvig dr inte skil
for att hen ska fa forvaltare.

En forvaltare kan utses mot huvudmannens vilja. Forvaltaren kan, for
att skydda huvudmannen, helt ta 6ver och féra huvudmannens talan mot
hens vilja inom ramarna fér uppdraget. Pa det viset kan man siga att for-
valtaren har rollen av ”i-stillet-for” huvudmannens handlingsférmaga.

Eftersom huvudmannen férlorar sin rittshandlingsférméga, kan hen

inte linge inga giltiga avtal. Om en huvudman darfér tecknar avtal om t.ex.

ett telefonabonnemang utan forvaltarens samtycke, sa dr kopet inte giltigt
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och forvaltaren kan hiva detta. Ett férvaltarskap kan dven begrinsas till
mer dn de tre delarna som uppdraget bestar av. Det kan t.ex. avse forvalt-
ning av bara ett visst konto, eller att anséka om insatser som huvudmannen
sjalv inte vill ansoka om.

Den som har férvaltare blir dock inte omyndigférklarad. Begreppet
omyndighetsforklarad avskaffades i slutet pa 1980-talet da forvaltarskapet
inférdes i lagstiftningen. Huvudmannen har dérfor kvar vissa rittigheter
som att rosta i allmédnna val, ingé anstéllningsavtal, gifta sig, skriva testa-
mente och bestimma om behandling inom sjukvérden eller om hen vill ta
emot de insatser som forvaltaren sokt. En forvaltare kan inte heller tvinga
sin huvudman att flytta frén sitt boende dven om férvaltaren dr den som
kan ansoka om ett annat boende. Kammarritten i Goteborg har i domen
mél nr 7084-7085-15 fran 2016 éven tillerkidnt en funktionshindrad per-
son i att ansdka om insats enligt LSS mot f6rvaltarens vilja.

Vem kan bli god man eller forvaltare?

Vem som kan férordnas som god man eller férvaltare regleras i Foraldra-
balken. Personen ska vara en rittradig, erfaren och i 6vrigt limplig man
eller kvinna. Det dr 6verférmyndarnimnden som prévar limpligheten och
tingsritten fattar sedan beslut. Man stiller inga storre krav pa limplighet-
erna for att bli god man eller forvaltare mer 4n att personen i fraga har all-
minna kunskaper i vardagsekonom samt ett sunt fornuft kombinerat med
personligt och socialt engagemang.

En god man fir inte vara underirig och inte sjilv ha forvaltare en-
ligt de formella kraven som finns i lagen. Kravet pa limplighet innebir att
gode mannen ska ha de kvalifikationer som krivs for att skéta det anfor-
trodda uppdraget. Till de allménna kraven pé limplighet hor att perso-
nen har ordnad ekonomi. Overférmyndarnimnden kontrollerar dérfor att
personen inte befinner sig pa ekonomiskt obestind eller att personen inte
ar olamplig av nigon annan anledning. Har man till exempel betalnings-
anmirkningar hos kronofogden eller férekommer i Polisens belastningsre-
gister anses man inte limplig som god man. Den som utses som god man
miste ocksa ha tid att dgna sig it sitt uppdrag.

Nir en person ska ita sig ett uppdrag som god man, ska hen under-
teckna ett dtagande och limna limplighetsintyg fran tvd ojaviga personer.

29



30

En huvudman kan sjilv begira att fi en viss person som god man. Personer
som dr intresserade av uppdrag som god man kan dven sjilva vinda sig till
overformyndarnimndens kansli och anmiila sitt intresse eller skicka in en
intresseanmilan. Nir intresseanmilan kommit in till 6verférmyndarndmn-
den gors kontroll hos kronofogdemyndigheten och utdrag begirs frin
Rikspolisstyrelsen och sedan hor kanslipersonalen av sig.

Det ir tingsritten som pa forslag fran verformyndarnimnden beslutar
om anordnande, utkning eller minskning i godmanskap och forvaltarskap.
Det ir ocksa tingsritten som upphiver godmanskap och forvaltarskap.

Arvodering av god man

Kommunerna har sjilvbestimmande 6ver sina regler nir det giller 6ver-
formyndarna. Detta innebdr att arvoderingen och ersittningarna skiljer sig
over landet. Arvode till stillforetridare beslutas av overférmyndarnimnden
enligt bestimmelser i fordldrabalken 12 kap 16 §. Arvode och kostnadser-
sittning ska vara skiliga mot bakgrund av vad som har varit rimligt for att
fullgbra uppdraget.

Om huvudmannens banktillgodohavande 6verskrider tva prisbasbe-
lopp (Pbb) eller om hen har skattepliktiga inkomster som 6verskrider 2,65
Pbb betalar huvudmannen arvodet f6r den del som 6verskrider respekti-
ve grins for Pbb. De bada beloppsgrinserna (2 Pbb och 2,65 Pbb) giller
oberoende av varandra. Prisbasbeloppet ir for 2018 beriknat till 45 500
kronor, vilket dr 700 kronor hogre dn 2017. I de fall som huvudmannens
inkomster eller banktillgodohavanden understiger dessa belopp betalar
kommunen arvodet till den gode mannen eller forvaltaren. Det bor pépe-
kas att vid utrdkning tas ingen hinsyn till de utgifter som huvudmannen

har 16pande under aret. (SKL)

Kostnad fér god man dr en merkostnad som berdttigar

till handikappersdttning. Om huvudmannen dr betalnings-
pliktig sa kan den gode mannen eller férvaltaren anséka
om handikappersdttning fran Férsékringskassan.

Kostnad f6r god man ér en merkostnad som berittigar till handikap-
persittning/merkostnadsersittning. Om huvudmannen ir betalningspliktig
sd kan den gode mannen eller frvaltaren anséka om denna ersittning fran
Férsikringskassan om huvudmannen ér under 65 ar. Efter 65 ér betalas
ersittning endast ut for den som haft ritt till ersittning innan 65-arsdagen.
Man kan siledes inte soka efter 65 r. Arvodesbeslut intygar att funktions-
hinder foreligger. (www.forsakringskassan.se)

Den gode mannen eller forvaltaren kan “spara” dessa ersittningar pa ett
sarskilt konto for senare utbetalning till arvode. Men eftersom en huvud-
man med god man har full ritt att disponera sina egna konton innebir det
att dven de pengar som dr avsatta pa sirskilt konto kan anvindas av huvud-
mannen. I virsta fall kan alltsa arvoderingen f6r godmanskapet utebli. En-
ligt Riksforbundet f6r Gode Min och Forvaltare, RGME, krivs forvaltar-
skap for att forhindra detta. Detta dr anledningen till att RGMF anser att
alla gode min ska ha ritt till sitt arvode, 4ven dd huvudmannen ska betala.
Kommunen bor allts betala ut ersittning till den gode mannen och sedan
fakturera huvudmannen.

Ersattningsnivaer

En vanlig arvodesniva dr ca 10 % av Pbb for att férvalta ekonomi och lika
mycket for att sorja for person/bevaka ritt plus en schablonersittning om
ca 2 %. Om uppdraget 4r sirskilt krdvande kan arvodet bli hogre. Sirskilda
situationer som kriver extra insatser kan arvoderas per timme. Huvudman-
nen betraktas som arbetsgivare och ska utdver arvodet betala arbetsgivarav-
gifter (sociala avgifter) pa f n 31,42 %. Reseersittningar och omkostnads-
ersittningar tillkommer ocksa.

Beloppet betalas ut en ging per ér efter godkiind granskning. Arsrik-
ningen ska vara 6verféormyndaren tillhanda senast den 1 mars. Beslut ska
vara god man tillhanda senast den 31 december samma 4r. Detta system
kan innebira att en god man kan fa vinta i upp till tvi 4r innan hen fir sin
torsta ersittning. Borjar man ett nytt uppdrag i januari ar 1 sa ska det-
ta alltsd redovisas senast mars dr 2. Det kan innebdra att utbetalning sker
forst i december ar 2.
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Utbildning av god man

I vissa kommuner dr det obligatoriskt att genomga en utbildning med exa-
mensprov innan man ir godkind god man men i andra kommuner ricker
det med en kort introduktion. Utbildning av gode min varierar mellan
kommunerna och vissa kommuner har bara nigon dags utbildning med-
an andra kommuner kan ge lingre kurser pa upp till 10-15 kurstillfillen.
Denna variation av utbildningsniva kan innebira att det uppkommer risker
tor bade huvudmin och gode min.

| vissa kommuner dr det obligatoriskt att genomga en utbildning med examensprov innan
man ar godkand god man men i andra kommuner racker det med en kort introduktion.
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Uppdraget som god man/férvaltare i dag dr ett utom-
ordentligt svart och komplicerat uppdrag som dldggs en
lekman utan krav pa annan kompetens dn att personen
ska vara hederlig, erfaren och ldmplig.

Onskvirt ir att det finns regler bade for utbildningar och arvoderingar
som giller i hela Sverige. (Forildrabalken 11 kap. 4§) Enligt Linsstyrelsen
i Dalarna har regeringen i regleringsbrevet 2015 gett uppdrag att utarbeta
riktlinjer till 6verférmyndare for utbildning av gode mién och férvaltare.
Utbildningen ska ge kunskap om de lagstyrda kraven och de resultat som
dirav foljer. Det behéver framga inom vilka tidsramar olika hindelser
ska ske gentemot 6verformyndaren sisom édrlig redovisning av férvaltade
medel.

Statistik Gode man och férvaltare

Linsstyrelsen i Dalarna har stillt frigan till samtliga kommuner och funnit
att det finns 104 468 gode min och forvaltare i Sverige 2017. Det finns
227 833 huvudmin. 12 384 personer har forvaltare. 31 452 personer har
overférmyndare (det handlar om forildralosa barn) och 68 548 perso-
ner har god man. Alla kommuner utom 9 har svarat. Statistiken finns inte
uppdelad pa diagnos. Se bilaga. Man kan saledes konstatera att uppdraget
som god man/forvaltare i dag dr ett utomordentligt svirt och komplicerat
uppdrag som éldggs en lekman utan krav pi annan kompetens én att per-
sonen ska vara hederlig, erfaren och limplig. Om man jimfér med andra
linder i Norden sa dr gode min i Norge och Finland statliga tjinstemin,

exempelvis jurister.
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Riksrevisionen limnade i december 2017 en rapport "Tillsyn av stillfore-
tridare och 6verformyndare — Statens bristande ansvar f6r samhillets mest
utsatta” (RiR 2017:33)

Diir konstateras att ca tvd procent av Sveriges befolkning har en god
man, forvaltare eller annan forordnad stallforetradare.

Linsstyrelsen har tillsyn av 6verformyndarna, men Riksrevisionen
konstaterar att det finns flera problem och brister. Det framkommer re-
gelbundet exempel dir enskilda personer lidit ekonomisk, personlig eller
rittslig skada. Systemet med stéllforetridare och 6verférmyndare dr sirbart
eftersom utvecklingen pd omrédet till stor del bygger pa ideella krafter och
eldsjilar. Antalet personer med behov av mer lingtgiende stod har stadigt
okat, vilket gjort det svirare for 6verférmyndare att finna limpliga stall-
foretradare. Granskningens 6vergripande slutsats dr att staten behover ta
ett mycket tydligare ansvar. Stillféretridar- och 6verférmyndartillsynen dr
ett av mycket fa tillsynsomraden dér det saknas en central myndighet med
ett 6vergripande ansvar. Det ér inte bara tillsynen som brister utan syste-
mets utformning som helhet.

Vid sidan av tillsynen har linsstyrelserna ett nationellt uppdrag kring
vigledning for tillsynen, men saknar legitimitet och personella resurser
tor detta. Samtidigt finns det stora skillnader i landets 6verformyndares
handliggning och bedémningar av drenden, vilket riskerar rittssikerheten.
Utvecklingen med allt fler komplexa drenden och svirigheter att rekrytera
stallforetradare har lett till att allt fler stallforetridare ar anstillda, och inte
ideellt engagerade. Systemet dr dock inte utformat pa ett sitt dir det dr
tydligt ndr och hur en stillforetridares anstillning bor regleras. Det dr allt-
s inte bara tillsynen som brister utan systemets utformning som helhet.

Rekommendationer

Riksrevisionen ger f6ljande rekommendationer:

1. Regeringen bor tillsitta en utredning som ser 6ver systemet som helhet.
I en sadan bor Riksrevisionens rapporter och systemens utformning i Nor-
ge, Finland och Danmark tjina som utgingspunkter. Denna utredning bor:

analysera och identifiera vilka uppdrag som kan utforas av profes-
sionella stillforetridare, i syfte att kunna tillgodose att alla som har
behov kan fi en limplig stillforetridare

foresld var i systemet dessa professionella stéllforetradare bor vara
anstillda

foresla, utifrin resultatet av ovanstdende, hur tillsynen pa omréidet bést

bor organiseras

identifiera och foresld en central forvaltningsmyndighet med ansvar
for tillsyn. I uppdraget bor t.ex. inga att folja utvecklingen, ta fram
officiell statistik, samordna utbildningar samt ge rad och stod pa
omridet.

2. Regeringen bor ta stillning till det underlag som Pensionsmyndighe-
ten tagit fram angiende nationellt stillforetradarregister och ge en central
myndighet i uppdrag att ta fram och f6rvalta det.

3. Regeringen bor, pd kort sikt, ge en av lansstyrelserna huvudansvar f6r att
samordna tillsyn, utbildning, statistik samt rdd och stéd pa regional niva.

Regeringens atgarder
Regeringen redovisar i april 2018 att den delar Riksrevisionens bedomning
att det bor vidtas atgirder for att forbittra tillsynen 6ver stillféretridare och
overformyndare och for att se 6ver regelverket sa att det blir modernt och
rittssikert. Regeringen har inlett ett arbete som t.ex. bor innefatta om det
bor inforas regler som mojliggor professionella stillforetridare, om ett natio-
nellt stillforetradarregister och om en central aktor bor samordna tillsynen.
Regeringen uppdrar ocksa it linsstyrelserna i Stockholms, Ostergét—
lands, Skine, Vistra Gotalands, Dalarnas, Visternorrlands och Norrbottens
lin att gemensamt ta fram riktlinjer f6r hur stillféretridare bor redovisa
sin forvaltning, hur 6verférmyndare bor granska stéllforetradares forvalt-
ning och hur éverférmyndare bor kontrollera en persons limplighet som
stillforetridare samt hur den statistik som samlas in ska bli mer tillforlitlig
och anvindbar i tillsynsverksamheten. Linsstyrelsen i Stockholms lin ska
samordna redovisningen av uppdraget. Uppdraget ska redovisas till Reger-
ingskansliet senast den 30 april 2019.
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Uppbyggnad och utveckling av verksamhet med personligt ombud till
personer med psykisk funktionsnedsittning har pagatt sedan héosten 2000.
(598/7474/ST och 51999/4985/ST).

Med anledning av budgetpropositionen 1999/2000:1 beslutade Riks-
dagen att verksamheter med personligt ombud for personer med psykisk
funktionsnedsittning skulle géras permanenta och landsomfattande. Detta
var till f6ljd av psykiatrireformen (Psyk-ADEL) som var en reform for
psykiatrin i Sverige som genomférdes 1995. Den foregicks av psykiatri-
utredningen (SOU 1992:73) som visade att personer med psykisk ohilsa
hade mycket dilig delaktighet i samhillet i jimforelse med andra svaga
grupper. Psykiatrireformen foregicks ocksa av ddelreformen (vird av éldre,
1992) och ibland kan man se kombinationstermen psykdidelreformen.

Socialstyrelsen fick i uppdrag av regeringen att i samverkan med lidns-
styrelserna bygga upp och utveckla en stadigvarande verksamhet med per-
sonligt ombud 6ver hela landet. Man skulle utreda hur verksamheten skul-
le se ut avseende ombudens uppgifter, vilka som skulle omfattas av insatsen
samt dven beakta avgrinsningen mot andra befintliga stodinsatser (god
man, stodpersoner inom LSS etc.). Linsstyrelserna fick vidare uppdrag att
i samarbete med kommunerna initiera stodfunktionen personligt ombud
samt fordela statsbidrag f6r verksamheten till kommunerna. (SKL, Soci-
alstyrelsen ” Personligt ombud for personer med psykisk funktionsnedsdttning.
Uppfolining av verksambeten med personligt ombud’)

Personligt ombud finns for personer med psykisk funktionsnedsittning.
En person med f6rvirvad hjirnskada kan fa hjilp av ett personligt ombud
om personen dven har en psykisk funktionsnedsittning och
har omfattande och lingvariga sociala svarigheter som medfor stora
hinder f6r ett fungerande vardagsliv
har komplexa behov av vard, stod och service
har behov av kontakt med socialtjanst, primirvird och/eller den spe-
cialiserade psykiatrin (utan krav pd diagnos) och andra myndigheter
har behov av samordning av vard, stdd och service

ar 18 ar eller dldre.

Kommunerna har ett ansvar enligt SoLL 5 kap. 7-8 §§ for att soka upp
personer med psykisk funktionsnedsittning, kartligga behov samt erbjuda
insatser i form av stdd och service.

Personligt ombud ar diremot en frivillig verksamhet f6r kommunerna.
Den enskilde har inte nagon laglig ritt till personligt ombud och kan inte
overklaga till forvaltningsdomstol om hen nekas st6d av personligt ombud.
Kommunerna har alltsd méjlighet men inte skyldighet att erbjuda stod av
personligt ombud.

Verksamheten med personligt ombud styrs av Férordningen om stats-
bidrag till kommuner som bedriver verksamhet med personligt ombud f6r
vissa personer med psykiska funktionsnedsittningar (SFS 2013:522). Verk-
samheter med PO grundas pd kommunalt ansvar och huvudmannaskap.
Det betyder att det alltid 4r kommunen som ansvarar f6r verksamheten,
dven om den lidggs ut pé entreprenad. Kommuner kan anséka om statsbi-
drag som delfinansiering for verksamheten hos linsstyrelsen. Dock kréver
det att kommunen har en fungerande samverkan mellan de huvudmin
som lokalt ansvarar for insatser och rehabilitering. Grundkravet ir att det
inrittas en ledningsgrupp for verksamheten med representanter fran kom-
mun, landstingets primarvérd, landstingets psykiatri, Arbetsf6rmedlingen
och Forsikringskassan. Samverkan bor ocksd omfatta patient-, brukar- och
anhorigorganisationer. (Socialstyrelsen)

Personligt ombud finns i 245 av landets kommuner vilket motsvarar
84 %. Ungefir 6 000 personer far arligen hjilp av personligt ombud. (www.
skl.se)

Hjarnskadekoordinator/
Vagledare inom sjukvarden

Socialstyrelsen/IVO

Personligt ombud Socialstyrelsen/IVO

God man och Férvaltare Overférmyndaren i varje kommun ansvarar
for funktionen Gode man och forvaltare. Lans-

styrelsen granskar i sin tur Overférmyndaren.
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AVSNITT 3

3.1 Lagutrymme for befintliga stodfunktioner

Stodfunktionerna Hjirnskadekoordinator, vigledare, god man/forvaltare
och personligt ombud f6r bade barn och vuxna ges inom ramen for ett
flertal lagutrymmen.

Hir sammanfattas delar i respektive lag som ér centrala f6r omradet
stodfunktioner for malgruppen med forvirvad hjirnskada.

© Halso- och sjukvardslagen, HSL (2017:30)

Med hilso- och sjukvird avses atgirder for att medicinskt forebygga, ut-
reda och behandla sjukdomar och skador (Sveriges riksdag 2017). Ma-
let f6r hilso- och sjukvirden dr en god hilsa och en vard pa lika villkor
tor hela befolkningen. Varden ska bedrivas sa att den uppfyller kraven pé
en god vird. Detta innebir att den ska ha god kvalitet, vara lattillginglig
och tillgodose patientens behov av kontinuitet och sikerhet i virden. Den
som har det storsta behovet av hilso- och sjukvard skall ges foretride till
virden. Landsting och regioner ska erbjuda rehabilitering till dem som dr
bosatta inom landstinget eller som dr kvarskrivna och stadigvarande vistas

ddr. Olika insatser f6r patienten ska samordnas pé ett dndamaélsenligt sitt.

Varje patient som vinder sig till hilso- och sjukvirden ska, om det inte ir
uppenbart obehdvligt, snarast ges en medicinsk bedomning av sitt hilso-
tillstind.

Om personer med funktionsnedsittning behover habilitering, rehabi-
litering eller hjdlpmedel, ska en individuell plan upprittas. Nir det finns
flera méjliga behandlingsalternativ som stér i 6verensstimmelse med ve-
tenskap och beprovad erfarenhet, ska patienten fi mojlighet att vilja det
alternativ som hen foredrar. Patienten ska fa den valda behandlingen, om
det framstir som befogat med hénsyn till den aktuella sjukdomen eller
skadan och till kostnaderna fér behandlingen.

Stodfunktionerna Hjdrnskadekoordinator, vdgledare,
god man/forvaltare och personligt ombud fér bade
barn och vuxna ges inom ramen fér ett flertal lag-
utrymmen.
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Nir landsting och regioner planerar sin hilso- och sjukvérd ska de
beakta den hilso- och sjukvird som erbjuds av andra virdgivare. De ska
ocksé samverka med samtliga vardgivare, privata och offentliga. Nir oli-
ka hjilpmedel finns tillgingliga for personer med funktionsnedsittning
ska patienten sjdlv ges méjlighet att vélja det alternativ som hen foredrar.
Patienten ska fa det valda hjilpmedlet, om det framstir som befogat med
hinsyn till behov och till kostnaderna.

Inom hilso- och sjukvard ska en verksamhetschef ansvara for verk-
samheten. Verksamhetschefen bestimmer 6ver diagnostik eller vird och
behandling av enskilda patienter endast om hen har tillricklig kompetens
och erfarenhet f6r detta. Verksamhetschefen ska sikerstilla att patientens
behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sikerhet i varden tillgo-
doses. Om det dr n6dvindigt for att tillgodose dessa behov, eller om en
patient begir det, ska verksamhetschefen utse en fast virdkontakt for pa-
tienten.

Hilso- och sjukvirden ska dven arbeta for att forebygga ohilsa. Lands-
ting och regioner ska rapportera in uppgifter om vintetider till en nationell
databas. Inom hilso- och sjukvard ska kvaliteten i verksamheten systema-

tiskt och fortlopande utvecklas och sikras. (Sveriges Riksdag 2017).

® Foraldrabalken (1949:381) Il kap. 4 §

Om nagon pa grund av sjukdom, psykisk storning, férsvagat halsotillstind
eller liknande behover hjilp med att bevaka sin ritt, forvalta sin egendom
eller sérja for sin person, skall ritten besluta att anordna godmanskap. Ett
sadant beslut fir inte meddelas utan samtycke av den det ber6r om inte
dennes tillstind hindrar det. Nir ritten meddelar sitt beslut ska den samti-
digt férordna en god man att utféra uppdraget.

® Foraldrabalken (1949:381) Il kap. 7 §

Om négon dr ur stand att virda sig eller sin egendom sa som angesi4 §,
far ritten besluta att anordna forvaltarskap. Forvaltarskap far dock inte an-
ordnas, om det dr tillrickligt att godmanskap anordnas eller att den enskil-
de pd ett mindre ingripande sitt far hjdlp. Nér ritten meddelar ett beslut
ska den samtidigt forordna en forvaltare att utfora uppdraget.
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© Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)

Lagen innehiller bestimmelser om myndigheters hantering av handlingar.
Det giller exempelvis registrering, utlimnande och 6vrig hantering av all-
miénna handlingar. Dessutom innehiller lagen bestimmelser om tystnads-
plikt i det allménnas verksamhet och om férbud att limna ut allméinna
handlingar. Enligt denna lag dr det férbjudet for all personal inom vérden,
att limna ut skriftlig eller muntlig information om patienters hilsotill-
stand eller personliga férhillanden om det inte star klart att uppgiften kan
limnas ut utan men for patienten eller nirstdende. Drivs verksamheten av
privat foretag, stiftelse eller forening omfattas de av sekretessregler i varje

enskild lag, t.ex. SoL,, LSS, HSL eller Skollagen.

© Dataskyddsforordningen, GDPR (2018:218)

Personuppgiftslagen (1998:204) ersattes den 25 maj 2018 av GDPR.
Syftet dr att skydda ménniskor mot att deras personliga integritet krinks
genom behandling av personuppgifter. En viktig aspekt dr att samtycke
ska ges frin den enskilde om uppgifter som rér denne. Inom landsting och

regioner dr vissa personalgrupper skyldiga att fora journal enligt Patient-
datalagen. Den enskildes integritet skyddas dia genom GDPR, Patientda-
talagen och Offentlighets- och sekretesslagen. (Datainspektionen).
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Patientlagen syftar till att stdrka och tydliggdra patientens
stdllning inom hdlso- och sjukvardsverksamhet samt att
frdmja patientens integritet, sjdlvbestimmande och del-
aktighet.

Patientlagen (2014:821)
Patientens ritt till delaktighet i vird och omsorg har fortydligats och for-
stirkts de senaste aren, bl.a. genom Patientlagen. Denna lag syftar till att
stirka och tydliggora patientens stillning inom hilso- och sjukvérdsverk-
samhet samt till att frimja patientens integritet, sjalvbestimmande och
delaktighet. Patienten ska fi information om

sitt hilsotillstind

de metoder som finns f6r undersékning, vard och behandling

de hjilpmedel som finns for personer med funktionsnedsittning

vid vilken tidpunkt han eller hon kan férvinta sig att fa vard

det forvintade vird- och behandlingstorloppet

visentliga risker f6r komplikationer och biverkningar

eftervird

metoder for att f6rebygga sjukdom eller skada

mojligheten att vilja behandlingsalternativ, fast likarkontakt samt

véardgivare och utforare av offentligt finansierad hilso- och sjukvard

mojligheten att fi en ny medicinsk bedémning och en fast vardkon-

takt

vardgarantin

mojligheten att hos Forsikringskassan fi upplysningar om vérd i ett

annat EES-land eller i Schweiz.

Informationen ska anpassas till mottagarens dlder, mognad, erfarenhet,
sprikliga bakgrund och andra individuella forutsittningar. Nar patienten
ir ett barn ska dven barnets virdnadshavare fi information. Informationen
ska limnas skriftligen om det behovs med hénsyn till mottagarens indivi-
duella forutsittningar eller om han eller hon ber om det.

Till stéd 1 bedomningen av barnets mognad, d.v.s. barnets forméiga

att forstd och bedoma vilka konsekvenser den aktuella frigan medfor, har
Socialstyrelsen (2015) tagit fram ett kunskapsstéd "Bedéma barns mognad
tor delaktighet”. Genom att informationen anpassas till barnets mognads-
niva ska virdgivaren stirka barnets mojlighet att fi forstielig information
och bli lyssnad till. Barnets instillning ska tillmitas betydelse i férhallande
till dess mognad och barnet ska ges méjlighet till delaktighet i beslut i fra-
gor pa en nivd dir barnet kan 6verblicka konsekvenser.

Lagen om stdod och service till vissa funktionshindrade, LSS
(1993:387)
Vid behov av sirskilt stod och sirskild service, och om behoven inte kan
tillgodoses pd annat sitt, reglerar LSS insatser for personer
med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand
med betydande och bestdende begavningsmaissigt funktionshinder
efter hjarnskada i vuxen alder foranledd av yttre vild eller kroppslig
sjukdom, eller
med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som
uppenbart inte beror pa normalt aldrande, om de ér stora och féror-
sakar betydande svérigheter i den dagliga livsféringen och dirmed
ett omfattande behov av stod eller service. (Denna grupp har inte
lagstadgad ritt till daglig verksamhet i vuxen dlder. )

Det finns 10 insatser for sirskilt stod och sirskild service inom LSS.
Landstingen ansvarar for den forsta insatsen. Kommunerna ansvarar for de
toljande. Insatserna ér:

radgivning och annat personligt stod som stiller krav pa sirskild

kunskap om problem och livsbetingelser for médnniskor med stora

och varaktiga funktionshinder

personlig assistans

ledsagarservice

kontaktperson

avlGsarservice

korttidsvistelse utanfor det egna hemmet
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Den enskilde ska genom insatserna tillférsékras
goda levnadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga
och samordnade.

7. korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 4r utanfér det egna hemmet i
anslutning till skoldagen samt under lov

8. boende i familjehem eller bostad med sirskild service for barn eller
ungdomar som behéver bo utanfér férdldrahemmet

9. bostad med sirskild service for vuxna eller annan sirskilt anpassad
bostad for vuxna

10. daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder som saknar
torvirvsarbete och inte utbildar sig.

Den enskilde ska genom insatserna tillférsikras goda levnadsvillkor. Insat-
serna ska vara varaktiga och samordnade. De ska anpassas till mottagarens
individuella behov samt utformas sa att de dr litt tillgangliga f6r de perso-
ner som behover dem och stirker deras forméga att leva ett sjilvstindigt liv.

® Socialtjanstlagen, SoL (2001:453)

SoL ger ritt till bistind om de behov som avses inte kan tillgodoses av an-
nan. Personer med funktionsnedsittningar har ritt till bistind f6r sin livs-
toring i 6vrigt” enligt 4 kap. 1 § SoL,, vilket betyder "vad som behovs for
att leva” forutom ekonomi. Milet med bistindet f6r personer med funk-
tionsnedsittning finns angivet i 5 kap. 7 §. Dir anges bland annat att den
enskilde ska ha mojlighet att leva som andra, ska fi bo pa ett sitt som dr
anpassat efter den enskildes behov av stdd och fa méjlighet till sysselsatt-
ning. Socialtjinsten dr ocksa skyldig att planera sina insatser for perso-
ner med funktionshinder, informera om dem samt samverka med andra
huvudmin och brukarorganisationer. Men texten i lagen dr nigot svagare
tormulerad ur rittighetssynpunkt 4n i LSS.

En viktig 6vergripande princip for SoL dr att socialtjanstens bi-
standsinsatser ska stirka eller utveckla enskildas eller gruppers sjilvstin-
dighet. Det innebir bland annat att en bistindsform inte far férsimra
livsvillkoren for den enskilde eller dennes anhoriga sé att hen blir tvung-
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| SolL anges bland annat att
den enskilde ska ha majlighet
att leva som andra, ska fa bo
pa ett satt som ar anpassat
efter den enskildes behov

av stéd och fa mojlighet till
sysselsattning.

en att soka annat bistind som kompensation f6r den forsta insatsen. Savil
enskilda som anhoriga ska exempelvis ha méjlighet att arbeta heltid for att
kunna forsorja sig. Exempel pé att den enskilde inte ska fa forsimrade vill-
kor ir att avgifterna pd bistind inte fir vara si hoga att man hamnar under
torbehillsbeloppen eller kan beh6va soka forsorjningsstod for att betala
sina avgifter for bistandsinsatser.

For att fa bistind enligt SoL stills inga sirskilda krav pa graden eller
arten av funktionshinder. Det ricker med att man 4r funktionshindrad och
inte klarar av att utféra hushéllsuppgifterna, stidningen eller den personli-

ga hygienen sjilv. Ansvaret ska inte heller ligga pa nigon annan huvudman,

eller kunna tillgodoses av annan. Annan kan i det hir fallet vara exempelvis
en person man delar hushéll med. De dr skyldiga att hjélpa till med prak-
tiska insatser i hemmet. Déremot dr de inte skyldiga att utféra omvardan-
de insatser sisom dusch, matning eller pa- och avklidning. De ar inte heller
skyldiga att utova aterkommande tillsyn under dagen om den enskilde inte
kan larma sjilv med trygghetslarm. Diremot dr sammanboende vuxna skyl-
diga att tillgose littare tillsyn av och till 6ver hela dygnet. Det kan innebéra
ett stort ansvar for anhoriga och inverka avsevirt pa deras mojligheter att ar-
beta heltid, och pa deras liv och livsvillkor. Dirfor ér ritten till bistind i form
av dagverksamhet, korttidsboende, avlésning, kontaktperson eller kontakt-
familj for anhoriga viktigt inte bara for de funktionsnedsatta utan ocksa for
deras anhoriga.
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SoL anger inte nigra exakta insatser, men har genom édren utvecklat stod-
former for personer med funktionsnedsittningar. De vanligaste ar
hemtjinst eller hjilp i hemmet som bland annat bestar av praktisk
hjélp, personlig omvérdnad, inkdp av dagligvaror eller hjilp med
maltider
avl6sning/avlastning i hemmet nir nira anhorig ger hjilp eller om-
sorg till den funktionsnedsatte
korttidsboende vid tillfilliga allvarligt forsimrade hilsotillstind ddr
vird inte ska ges inom sluten hilso- och sjukvérd
ledsagning
kontaktperson eller kontaktfamilj
sirskilda bostider f6r funktionshindrade dér det ofta finns fast hem-
tjanstpersonal knuten till bostiderna

SoL ger ofta st6d till personer som inte har sa stora funktionshinder att
LSS ir tillimplig eller om den enskilde har fatt funktionshindret efter 65
ar dlder, eftersom man da inte kan fa stod med personlig assistans eller fler
assistanstimmar. I manga kommuner finns inte nigon sirskild verksamhet
som utfor bistinden enligt SoL f6r personer med funktionshinder. Den
personal som utfér insatserna dr oftast organiserade inom dldreomsorgen.

Idag ir patientcentrering erkind som en central kvalitetsdimension i hal-
so- och sjukvirden. Jimfort med andra dimensioner av virdens kvalitet dr
dock patientcentrerad vird den del som i minst utstrickning definierats
och undersokts. Det har dérfor varit ett uttryckligt mal inom svensk hal-
so- och sjukvard i 6ver tre decennier att stirka patientens stillning. Men
inda saknades det tillricklig kunskap om patientens stéillning och hur man
ndrmar sig mélsittningen om en mer patientcentrerad vard. Mot den bak-
grunden bestillde Myndigheten for vardanalys en extern utvirdering for
att belysa om och i vilken utstrickning svensk hilso- och sjukvird dr pa-
tientcentrerad.

I rapporten fran Myndigheten f6r vird och omsorgsanalys (2012) pre-
senteras ett analytiskt ramverk for att utvirdera graden av patientcentrerad
vard i Sverige. Det ramverket bestar av fem olika dimensioner:

Patienter som medaktorer i virden genom information och utbild-
ning.

Respekt f6r patienters individuella behov, preferenser och virderingar.
Samordning och kontinuitet sivil inom som mellan vird och omsorg.
Helhetssyn pa patienter som minniskor med bade medicinska och
ickemedicinska (ex. sociala, emotionella och andliga) behov.
Involvering av familj och nirstdende i virden enligt patienters nske-
mal.

En av dimensionerna i en patientcentrerad vérd ér att involvera familj och
nirstdende i virden. Det dr en avgorande faktor for patientupplevelsen och
vilka resultat den patientcentrerade virden uppnir. Minga patienter anser
att deras familjemedlemmar och nirstiende spelar en central roll i hur de
upplever sin sjukdom och vérd. En hilso- och sjukvird som engagerar de
nira och kiira i beslutsfattandet, stodjer omsorgsrollen, tar familjen pa all-
var och beaktar de nirstaendes behov anses mycket viktig f6r patienterna.

Utvirderingen visar att dven om det finns begrinsat med data kring i
vilken utstrickning patienternas behov av att involvera sina familjer och
nirstdende i virden tillgodoses, indikerar tillginglig information att det
finns utrymme for forbittring.

Patienters begrinsade kunskap om vad lagstiftningen ger dem for
skydd och méijligheter gillande involvering av familj och anhoériga tycks
vara ett hinder f6r utveckling och férbittring. Det verkar som att det finns
en diskrepans mellan det att ny lagstiftning trider i kraft och sjilva ge-
nomférandet av det som stér i lagen.

Rekommendationerna for att forbittra patientcentreringen inom svensk
hilso- och sjukvird blev da bland annat att
sikerstilla att gillande lagstiftning som syftar till att stirka patientens
stillning efterlevs
mojliggora for patienten att vara medaktor i sin egen vard
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engagera och involvera patienter och patientféretridare i beslut som
ber6r hilso- och sjukvardens utveckling savil pa policyniva som i
beslut om den praktiska verksamheten

fortsitt stodja insatser for att forbattra samverkan och kontinuitet i
virden

utveckla ett ramverk for utvirdering som speglar svenska patienters
prioriteringar

stirka insatserna for att utvirdera och folja upp graden av patientcen-
trering.

En méjlig frimjande faktor kan vara de ménga patientorganisationer som
ar aktiva i Sverige, och som genom offentligt stod kan driva fragor om att
involvera nirstiende i hilso- och sjukvirden i den man patienten dnskar
det. Flera patientorganisationer erbjuder redan idag stod och utbildning
om sjukdomar till patienters familjer och anhériga.

Salutogenes - Det salutogena perspektivet

Den som myntade detta begrepp var professorn och sociologen Aaron
Antonovsky. Salutogenes kommer frin latinets salus, som betyder hilsa
och fran det grekiska ordet genesis som betyder ursprung eller uppkomst.
Antonovsky var verksam i Israel i manga ér, och studerade dir bland annat
hilsotillstaindet hos kvinnor som hade 6verlevt Forintelsen. Manga av dem
var vid god hilsa och Antonovsky utvecklade utifrin sina studier en teori
som forsokte forklara hur det kunde forhalla sig pa detta sitt. Teorin fo-
kuserar pi begreppet salutogenes och enligt Antonovsky beror en individs
hilsa ofta pa dennes kinsla av sammanhang — férkortat KASAM.

Hur en individ klarar av en stressituation avgérs enligt Antonovsky av
kinslan av sammanhang, och detta dr i sin tur avgérande for hilsotillstan-
det. Naturligtvis finns dven andra faktorer som paverkar hélsan, men nir
det giller den psykiska hilsan, si fanns det skillnader i Antonovskys studie

som pekade pa att det troligen bara kunde forklaras med HUR kvinnorna i

Israel hade bearbetat sina upplevelser. Enligt Antonovsky dr ingen méinn-

iska nagonsin 100 % sjuk eller frisk, ddremot menar han att alla ménniskor

hela tiden befinner sig négonstans mellan sjuk och frisk. Antonovsky titta-
de bland annat pa det faktum att den minskliga tillvaron ér full av pa-
frestningar, motgangar, krav, konflikter och olika slags problem som maste
16sas. Men han stillde sig ocksa fragan vad det dr som gor att en del av oss
klarar av svéra péfrestningar med hilsan i behall — och till och med kanske
vixer och vidareutvecklas av det?

Enligt Antonovsky bestims graden av friskhet av KASAM, som i sin tur
ar uppbyggd av tre delar:
d.v.s. att kiinslan av att det som hinder i virlden, bide
inom och utanfor en sjilv dr begripligt, strukturerat och gar att forutse.
d.v.s. att de resurser som de hindelser som sker i om-
givningen kriver finns tillgingliga.
— i livet, vilket man upplever OM det kinns som om
de utmaningar man méter dr virda att engagera sig i.

Det gir att mita graden av KASAM enligt Antonovsky. Om en individ
har hoga virden av KASAM indikerar detta att denna person har en for-
méga att hantera utmaningar av olika typer och dirmed ocksé har en bitt-
re hilsa. Man ska inte se de tre delarna som separata storheter, utan det ér i
samspelet mellan dem som KASAM skapas. Dock var enligt Antonovsky
meningsfullheten det viktigaste, di en person som upplever att livet dr me-
ningsfullt kommer att kimpa pé i tuffa situationer, 4ven i situationer som
det dr oklart hur man bor handskas med. (Antonovsky, A)

BEGRIPLIGHET (datid) HANTERBARHET (nulige)

* Forstaelse  Formaga att hantera krav

¢ Foérmaga att bedoma  Val av strategier och
verkligheten metoder

* Kognitiv aspekt Kanslan av * Handlingskomponent

Sammanhang
(Antonovsky)

MENINGSFULLHET (framtid)

 Delaktighet

* Kénsla av att kunna paverka
- motivation

* Emotionell komponent
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Forutsittningarna for att komma tillbaka till ett si sjilvstindigt liv
som mojligt kan 6ka genom den hjilp som t.ex. en stédfunktion som
hjirnskadekoordinator kan ge, eftersom insatsen ticker upp allt det som

KASAM stir for.

Uthildning i salutogent arbetssatt

Ett salutogent arbetssitt leder enligt psykoterapeuterna Tommy Waad och
Stefan Hult till en kinsla av sammanhang. Salutogenes bygger pé en system-
teoretisk grund didr man genom att skapa just begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet menar att man okar sin kinsla av sammanhang. KASAM ir
grunden for att uppna ett bittre hilsotillstind. Det salutogena perspektivet
innebdr att man ligger tonvikten pa hilsobringande faktorer, dir intresset dr
mer fokuserat pd si kallade "friskfaktorer” in pa “riskfaktorer”. Detta kom-
plementira perspektiv dr ett kunskapsomride som alla kan anvinda sig av.

Hjirnskadekoordinatorerna i Region Skane har frin starten dr 2001
i sitt arbetssitt utgétt frin ett salutogent perspektiv, dir man biést kan be-
skriva det som att HK-funktionen kan hjilpa till med att gora det obegrip-
liga sa begripligt som mdjligt samt att géra det mer hanterbart och me-
ningsfullt. Den uppkomna situationen kan ofta innebéra nya utmaningar
och krav for klienterna.

For att oka KASAM kan en schematisk 6versikt dirfor goras pa klien-
tens kontakter som tydligg6r omfattningen av kontakterna for att i till en
positiv och framgangsrik samverkan. Klienterna kan dven fi hjilp med att
uppritta en lista pi nédvindiga kontakter och vad dessa kontakter har for
ansvarsomriden. En s.k. livslinje med viktiga hindelser kan ibland vara till
stor hjilp for att man ska fi en 6versikt av sin situation. I den schematiska
bilden (sid 17) beskrivs den "djungel av kontakter” som uppstir efter att en
person fatt en forvirvad hjiarnskada. Si vil den skadade personen som de
anhoriga upplever kaos och har tappat kontrollen i sina liv. Det dr darfor
det behovs en person som kan lotsa den skadade personen och de anhériga
genom byrékratins irrgingar. Hir kan Hjirnskadekoordinatorfunktionens
insatser utifrin det salutogena perspektivet bidra till en béttre livssituation.

En samordningsfunktion som tillimpar ett arbetssitt utifran det sa-
lutogena synsittet skapar m.a.o. méjligheter for att i till en positiv och
framgangsrik samverkan. (www.salutogenes.com).

For att fi en uppfattning om hur litt det ér att fi tillging till stdd, kontak-
tades 41 kommuner av olika storlek i olika delar av landet. Vi vinde oss
till chefen for funktionshinderverksamheten och frigade efter individuellt
stéd i form av hjirnskadekoordinator/vigledare, lots, eller personligt om-
bud fér personer med forvirvad hjarnskada. Vi granskade ocksa kommu-
nernas hemsidor for att se hur ldtt det var att hitta ritt kontaktperson.

Tva kommuner hinvisade till hjarnskadekoordinator/vigledare, Orebro
och Norrtilje, som ocksa erbjod brukarstéd. En kommun i region Ore-
bro, Lindesberg, kinde inte till hjarnskadekoordinatorn men skulle bjuda
in hen for informationsmoéte. Tva kommuner hade lots, Lessebo hade ar-
betslots och Linkoping LSS-lots. Dessa st6d var inte beroende av diagnos.
Norrtilje var den enda kommun som sa sig erbjuda personligt ombud. I
ovrigt fanns inga insatser fér denna grupp. Flera av dem vi pratade med sa
sig ha for lite kunskap om just gruppen férvirvad hjirnskada, di de var si
fa. Det finns mer resurser for personer med psykiska och neuropsykiatriska
diagnoser. Nir det giller god man hénvisades till 6verférmyndare dir flera
kommuner ofta samverkar.

Slutsatsen av enkiten:
Cheferna kinner inte till stddfunktionerna och hinvisar nerit i orga-
nisationen.
Uppdelning mellan olika enheter med olika chefer.
Ingen samordning mellan enheterna.
Okunskap generellt kring gruppen.
Vem fir hjilp dd? Mycket insatser f6r neuropsykiatri och psykisk
ohilsa — diagnosstyrt.

Den enskilde maste helt enkelt veta vad man ska friga efter for att komma
ritt. Resultatet av enkdtundersokningen till kommunerna visar m.a.o. pa att
det finns en brist pa kunskap om forvirvad hjirnskada och stédfunktioner
till denna malgrupp.
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3.5 Kontaktvagar till stodfunktionerna

HUR kan man fa tillgang till funktionen?

STODFUNKTIONER

NAR kan man f3 tillgang till funktionen?

Hjarnskade-
koordinator/
vagledare/lots

Den vanligaste kontaktvagen ar via telefon eller e-post
efter att den enskilde/narstaende antingen sokt efter
funktionen pa internet pa egen hand eller fatt infor-
mation/hanvisning fran t. ex. en intresseférening.

Den enskilde kan dven ha fatt information av personal
i samband med rehabilitering eller vid mottagnings-
besok pa klinik. Det senare &r rutin inom Region Skane
och Kalmar lan.

Inom ett landsting ar HK-funktionen organisatoriskt
placerad inom en rehabiliteringsklinik och da kravs
remiss.

God man

Oftast sker ansokan till dverférmyndaren fran lakare
eller socialforvaltning. Lakarintyg behdvs alltid. Det
kan dven ske genom anhériga som kontaktar 6verfor-
myndaren. Ett tingsrattsbeslut behdvs. Nar beslutet &r
fattat soker 6verférmyndaren efter lamplig god man.
Den sokande kan dven uppge 6nskemal om en enskild
person som Overférmyndaren da granskar genom
upplysningar i belastningsregistret och upplysnings-
centralen.

Gode mannen traffar alltid huvudmannen innan tilltra-
det. F6r godmanskap kravs samtycke mellan huvud-
mannen och gode mannen. Vid férvaltarskap krévs
inget samtycke fran huvudmannen.

Hjarnskade-
koordinator/
vagledare/lots

Om man bor dar funktionen finns och har kannedom
om den, uppfyller diagnoskraven och har ett behov
av stéd uppfyller man kriterierna for att fa tillgang till
stoédfunktionen. Eftersom funktionen endast finns i
sex landsting/regioner i landet sa ar det ingen vanligt
férekommande stodfunktion.

Né&r personen dr myndig. Om man ar underarig &r god

God man man utsedd till sarskild vardnadshavare.
Personligt Over 18 &r, om man har en psykisk funktions-
ombud nedsattning.

Personligt
ombud

Direkt kontakt med personligt ombud via kommun.

Varje person som drabbas av férvirvad hjdrnskada
har sina unika funktionsnedsdttningar och problem
till féljd av hjdrnskadan. Det stdller stora krav pa
samhidllets stédfunktioner.
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Det ir snérigt med 6verblicken, men det kan konstateras att det finns stora,
nationella och regionala skillnader inom omréidet stédfunktioner och de
funktioner som beskrivs i denna rapport. Hir nedan sammanfattas detta i
en overblick av funktionerna:

Nationella/regionala likheter/olikheter inom:

Stédfunktion Organisatorisk | Malgrupp | Tillgang funk- | Bemanning %
huvudman tion Gver tid
Hjarnskadekoordinator | Landsting 18-65 Yrkesverksam | 2 tjanster 100 %
Skane (ca 1,3 milj forvarvad | alder
invanare) hjarn-
skada
Vagledare Stockholm Landsting 18-65 Yrkesverksam | 1tjanst 100 %
(ca 935 000 invanare) alder
Hjarnskadekoordinator | Landsting 18 aroch | Yrkesverksam | 1tjanst pa 50 %
Kalmar kommun uppat alder
(ca 67 000 invanare)
Hjérnskadekoordinator | Landsting 18-65 Yrkesverksam | 50 %
Orebro alder
(ca146 000 invanare)
Hjarnskadekoordinator | Landsting 18-65 Yrkesverksam | Inkluderas inom
Vastmanland alder tjansten for psyk.
(ca 270 000 invanare) kurator, logoped,
arbetsterapeut,
fysioterapeut.
God man Over- 18 aroch | Efter behov Beroende pa
formyndare uppat efterfragan
Kommun
Personligt ombud Kommun 18 ar eller | Efter behov Skiftar 6ver landet
aldre

Man kan beskriva omréidet stddfunktioner som allt det stéd som ér anpas-
sat for individen utifrin den enskildes egna forutsittningar. I komplexite-
ten ligger det dock att ansvaret for stodresurserna dr fordelat pa flera olika
aktorer. Inom offentlig sektor finns verksamheter hos staten, kommuner och
landsting/region. Dessa kan vara t.ex. férsikringskassan, arbetsf6rmedling,
hégspecialiserade rehabiliteringsmedicinska kliniker, primérvérden, 6ver-
férmyndarnimnden, socialndimnden. Privata aktorer kan vara t. ex. forsik-
ringsbolag, assistansbolag, sirskilda boenden.

Nira anhoriga blir sjilvklart drabbade av den plétsliga och hogst o6ns-
kade hindelse som en forvirvad hjirnskada kan innebira. De dr samtidigt
ofta de viktigaste i personens nirhet och blir dirfor en betydelsefull part i
rehabiliteringsarbetet. Personer i den skadades nitverk, t.ex. arbetsgivare,
medarbetare eller skolpersonal blir ocksa viktiga samarbetspartners i reha-
biliteringen. Néra anhériga saisom make, maka eller barn till den som ska-
dats drabbas ocksé av den plotsliga férindringen av vardagslivet och den
ibland livslanga paverkan som kan f6lja. Men nira anhériga blir dessvirre
sillan medaktorer utan snarare aktdrer i rehabiliteringen.

Anhoriga

Skillnaden kan t.ex. innebdra att den anhoériga ofta far agera aktivt i re-
habiliteringen istéllet for att enbart fi vara just anhorig och tas om hand
utifrin den rollen. Att patienten ska sittas i centrum och fi vara medak-
tor i sin egen vérd dr nog alla 6verens om och kan skriva under pé, och vi
belyser ocksa detta i virt arbete genom att beskriva den patientcentrerade
virden. Dock kan det konstateras att svensk sjukvérd har lingt kvar tills
det milet dr uppnatt. Manga talar om en patient/personcentrerad vird men
fa omsitter det i praktiken. I en patientcentrerad vérd finns patientmakten
med i hela vardprocessen och dir ér patienten en hel person och en partner
som bildar ett team tillsammans med den medicinska expertisen. Patien-
tens/anhorigas erfarenhet ska vara utgingspunkten och detta ska integreras
med relevant data baserad pa medicinsk evidens. En personlig vard-hil-
soplan ska formuleras i samrad med alla parter och 16pa som en rod trad
genom integrerade virdkedjor. Med andra ord blir det en optimal samord-
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ning mellan vardgivare som gor att alla tjanar pa en patientcentrerad vérd.
Hir blir da patienten en sann medaktér i den egna behandlingen.

Landsting, regioner och kommuner

I Sverige finns 20 landsting/regioner dir Gévleborg, Halland, Jimtland,
Jonkoping, Kronoberg, Skine, Vistra Gétaland, Orebro, Vistmanland,
Norrbotten, Uppsala, Visternorrland och Ostergétland har ett utdkat an-
svar for regional utveckling och ritt att kalla sig regioner. I endast fem av

dessa finns stodfunktion i form av hjirnskadekoordinator, vigledare eller lots.

Ytterligare ett landsting dr pa géng att rekrytera hjirnskadekoordinatorer.

I samtliga 290 kommuner finns det tillgang till 6verférmyndarenhet
som tillsitter god man och férvaltare. Personligt ombud finns i 245 av lan-
dets kommuner.

Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) ir en arbetsgivar- och in-
tresseorganisation med fokus pa att stodja och bidra till att utveckla med-
lemmarnas verksamhet genom att ge service och professionell ridgivning
samt erbjuda kurser och konferenser.

Ideella verksamheter - Intresseforeningar
Det finns intresseorganisationer som sirskilt arbetar f6r mélgruppen:

ar en intresseorganisation som
stodjer barn och vuxna med forvirvad hjirnskada och deras nirstiende.
Hjéarnkraft verkar for livslang, obruten rehabilitering, stéd och service som
minimerar konsekvenserna av forvirvade hjirnskador, 6kar kunskapen om
forvirvade hjirnskador och dess konsekvenser, stimulerar forebyggande ét-
girder samt forskning och metodutveckling.
(www.hjarnkraft.se)

(Rehabilitering, Tillginglighet och Pa-
verkan) dr en medborgarrittsorganisation som ger stod, information och
vigledning till personer med forvirvade skador till £6ljd av trafik, olycksfall
eller polioskada samt deras nirstiende. En av forbundets skadegrupper dr
torvirvad hjirnskada. Férbundets paverkansarbete syftar till att medlem-

marna ska ses som medborgare istillet for patienter, och ha samma rittig-
heter och skyldigheter som alla andra i samhallet.
( www.rtp.se)

i Sverige dr en demokratisk organisation som ér parti-
politiskt och religiost obunden. Utgingspunkten dr FN:s deklaration om
rittigheter for personer med funktionsnedsittning och allas lika virde.
Afasiférbundet organiserar barn, unga och vuxna med afasi och sprakstor-
ning samt anhoriga. Syftet dr att pé olika sdtt arbeta for att forbattra livssi-
tuationen for personer med afasi eller sprikstorning och deras anhoériga.

( www.afasi.se)

ar en ideell partipolitiskt obunden intresseforen-
ing for de som har fatt stroke, anhoriga och andra intresserade. De arbetar
tillsammans med sina 81 lokalféreningar med medlemsstdd, informations-
spridning och samhillspaverkan.
(www.strokeforbundet.se)

ar till for alla som drabbats av en
hjdrntumor — direkt eller som nérstiende. De stodjer varandra akut och
langsiktigt genom alla utmaningar som sjukdomen stiller en infér. Med-
lemmar dr patienter, anhoriga, virdpersonal och andra stédmedlemmar
over hela landet. Foreningen ér partipolitiskt och religiost obunden och ér
oppen for enskilda personer, foreningar och organisationer.
(www.hjarntumorforeningen.se)

— en partipolitiskt och religiést obunden orga-
nisation som stodjer anhoriga och anhdrigvirdare oavsett alder, kon eller
diagnos hos den som vérdas. De verkar for att stotta anhoriga som pé olika
sitt 4r med i virden av en nirstiende. Det finns idag 1,3 miljoner anhoriga
som stodjer eller hjilper nagon regelbundet i Sverige. Av dessa dr 900 000
i arbetsfor dlder och 140 000 har slutat arbeta eller minskat sin arbetstid
p-g.a. sin situation som anhdrigvirdare.

(www.anhorigasriksforbund.se)
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Nationellt kompetenscentrum anhoriga, Nka
Nka dr en samarbetsresurs for att utveckla framtidens anhérigstod. Nka
startade sin verksamhet i januari 2008 och arbetet sker pd uppdrag av
Socialstyrelsen och Socialdepartementet. Verksamhetsidén ér att skapa och
utveckla moten mellan olika kunskaps- och erfarenhetsformer som:
torstahandserfarenheter hos anhérigvardare, brukare och deras orga-
nisationer
praktisk erfarenhet hos personal inom anhoérigstéd och dldreomsorg
organisatorisk och policyerfarenhet hos beslutsfattare
vetenskaplig kunskap och metodkunskap hos forskare
(www.anhoriga.se )

Sociala medier
Minga skadade och deras nitverk anvinder ofta sociala medier som t.ex.
Facebook, Instagram och bloggar for att utbyta information, stéd och erfa-
renhet i olika grupper.

W Hjarnskadekoordinatorfunktionen i Danmark

n — Sundhetsstyrelsen (motsvarigheten till Socialstyrelsen) har kon-
staterat att det kan vara svért att 6verblicka var man kan fa hjilp nir man
har fatt en hjdrnskada. I en del kommuner i Danmark finns darfér hjérn-
skadekoordinatorer som vinder sig till bide barn och vuxna. De erbjuder
rad, vigledning och koordinering till medborgare mellan 18 och 65 ar med
torvirvad hjirnskada. Malet dr att skapa 6verblick och sikerstilla att an-
svariga parter samverkar mot samma mal. (www.sst.dk)

Reflektion: Den storsta skillnaden jamf6rt med Sverige dr att funktionen

i Danmark finns organiserad inom kommunerna och vinder sig till bide
barn och vuxna.

\wJ®= Funktionen Case manager i Storbritannien

I Sedan 1992 finns en professionell branschorganisation for Case
managers i Storbritannien och sedan 1996 en sirskild organisation f6r dem
som arbetar inom omradet forvirvad hjirnskada. Case management be-
skrivs som en process for koordination, rehabilitering, omvardnad och stod
till personer med komplexa kliniska behov. Milet dr att 6ka personernas
oberoende och livskvalitet samtidigt som man fokuserar pd méjliga risk-
faktorer. Case management utvecklades i Storbritannien som ett resultat
av de erkinda falluckorna i virdkedjan for de personer vars behov inte en-
kelt faller inom grinserna for en enda huvudman eller yrkesgrupp. Idén om
CM kommer ursprungligen frin USA dir det startades for att kontrollera
kostnaderna f6r forsikringsbolag och hilsoindustrin. Professionell vardper-
sonal frin Storbritannien utbildade sig i USA och tog med sig modellen
tillbaka. (kélla: www.babicm.org)

Reflektion: Storsta skillnaden jamfort med Sverige ér att Case manager i
Storbritannien riktar sig till enbart personer med traumatiska hjirnska-
dor. I Sverige dr Case management mer av en metod dn den reglerade och
definierade funktionen i Storbritannien och anvinds framforallt inom den
psykiatriska varden.

A Funktionen god man i Danmark

| — Vargemalsloven (motsvarande forildrabalken i Sverige) tridde

i kraft 1997. Enligt denna gors en virdering i det enskilda fallet av vilken
omfattning veergemalet (godmanskapet) bor ha och vilka omriden som bor
omfattas gillande ekonomiska och personliga forhéallanden. Det konkreta
arbetet dr siledes att vara vigledande, samtidigt som vergemilet inte far
bestimmas for ett storre omrade dn vad som édr nodvindigt. Veergen (god
man) ska enligt den danska lagen utses for att handla och fatta beslut pa
de omraden dir den enskilde p.g.a. ’sinnessjukdom” eller himmad psykisk
utveckling eller ndgon annan form av allvarligt vacklande hilsotillstind
inte sjdlv har den férmaga som krivs for att ta till vara sina angelidgenheter.
Vargemalet kan begrinsas till att avse ekonomiska angeligenheter eller
personliga forhallanden. Preciseringar dr mojliga. Om inte négot annat har
sdrskilt bestamts, dr det vaergen som handlar fér den enskildes rikning pa
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de omriden som har pekats ut. Detta innebir inte i sig att den enskilde
frantas sin rittsliga handlingsformaga, den enskilde betraktas alltjamt som
myndig.

Om det i det enskilda fallet finns behov att minska den enskildes
handlingsutrymme i veergemilet som avser ekonomiska férhillanden kan
det kompletteras med beslut om inskrinkningar. Inskrinkningarna kan
inte preciseras till vissa angeldgenheter. Den som frantagits handlingsfor-
mégan ir omyndig och kan inte sjilv binda sig genom att ingi rittshand-
lingar eller rida 6ver sin formégenhet. Enligt Civilretsdirektoratet fore-
kommer sidan s.k. handleevenefratagelse endast i ett 50-tal fall per ar.

Beslut om veergemal fattas av ett statsamt eller domstolen. Endast
domstolen fattar beslut i frigor om att nagons rittsliga handlingsforma-
ga skall inskrinkas. Ansokningar rorande vergemal gors av den enskilde,
dennes nirmaste sliktingar, vergen, kommunalstyrelsen, amtsradet eller
polismistaren. Tillsynen av vaergen utovas av statsamtet och av s.k. forvalt-
ningsavdelningar. Forvaltningsavdelningar ér sirskilt godkinda privata in-
stitut (banker) som veergen sjilv kan vilja i det enskilda fallet. Redovisning
ska 6verlimnas till statsamtet.

Om den enskildes medel handhas i en férvaltningsavdelning skall
redovisning ske dit. Statsamtet antar efter ansokan ett antal fasta verger.
Dessa dr enligt huvudregeln skyldiga att acceptera en utnimning som veer-
ge 1 det enskilda fallet Ofta ror det sig om prister, sjukskoterskor eller ad-
vokater. Civilretsdirektoratet utnyttjar fasta varger i 35 % av vargemilen.
(SOU 2004:112).

Reflektion: 1 stort sett samma forfarande som i Sverige, dock finns det vissa
yrkeskategorier i Danmark som kan ha godmanskapfunktionen inom sin
tjinst.

W@ Funktionen god man i Norge
.I— Formyndarritten i Norge grundar sig pd lov 28 november 1898

om umyndiggjerelse och lov 22 april 1927 om vergemal f6r umyndige. En
ny lag kom 2004 — lov om vergemal.

Lagen omfattar bade underariga och vuxna. En férutsittning for att
vuxna personer ska omfattas dr att de pd grund av psykisk eller fysisk funk-
tionsnedsdttning inte sjilva kan ta till vara sina ekonomiska och personliga

intressen. Vergemal foreligger nir underarig eller vuxen har en verge som
ar berittigad att handla pd dennes vignar antingen p.g.a. lag eller efter be-
slut av 6verférmyndare eller domstol. En vuxen person skall kunna frantas
sin rittsliga handlingsférmaga i ekonomiska angeligenheter under vissa
forutsittningar. Pa bestimda omraden kan motsvarande beslut fattas dven
ndr det giller personliga angeldgenheter, forutsatt att det finns betydande
fara for att den enskilde kommer att agera pa ett sitt som i visentlig grad
dr dgnat att skada hennes eller hans intressen. Beslut av detta slag skall
fattas av domstol. Utndmnda verger skall omfattas av férvaltningsrittsliga
bestimmelser om tystnadsplikt. En ordning ger méjlighet att anlita "faste
verger”. Man har flyttat kontrollen av de gode ménnen (verger) frin 428
kommuner till de 18 fylkesminnen, som motsvarar de svenska linsstyrel-
serna. Dessutom har de en statlig kontrollmyndighet som de svarar infor.
(SOU 2004:112).

Reflektion: Den mest framtridande skillnaden dr att man i Norge har an-
stillda tjanstemin.

Funktionen god man i Finland

Foérmynderskapsritten i Finland, intressebevakningsritten,
bestir av fyra delar: formyndarskapsverksamhet, virdnad, féretridning i
drenden som giller huvudmannens person och férande av huvudmannens
talan. I Finland tillhér magistraten den statliga lokalférvaltningen och dr
understilld regionférvaltningsverken. Det finns 11 magistrater och deras
dmbetsomraden omfattar ett eller flera hirader. Vissa magistrater fungerar
som en avdelning vid hiradets dmbetsverk medan andra ir separata dmbets-
verk. Pi Aland skiter magistratsavdelningen vid Statens dmbetsverk pd Aland
magistratens uppgifter. Magistraterna ansvarar bland annat for notarius publi-
cus, befolkningsregistret, bitregister, handels- och foreningsregister, formyn-
darfrégor, hindersprévning, namnfrdgon borgerliga vigslar samt partnerskap.
www.maistraatti.fi

Bade féormyndarverksamhetens innehall och férvaltning reformerades

1999-12-01, dd Formyndarskapslagen (1989) med foriandringar upphivdes
och Lag om férmyndarverksamhet tridde i kraft. Formyndarverksamhet-
ens forvaltning 6vergick da frin kommunerna till staten, enligt principen
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att rittssikerhetsfrigor hor till staten, inte till kommunerna. Det innebar
att kommunernas formyndarnimnder upphivdes och magistraten blev
térmyndarmyndighet. Magistraternas roll i det nya systemet dr central:
Magistraten tog alla nimndernas uppgifter och en del av domstolarnas
uppgifter i féormynderskapsirenden.

Nya neutrala begrepp infordes som huvudman och intressebevakare
Forutsittningar for tillsittande av en intressebevakare dr att en myndig
person p.g.a. sjukdom, storningar i psykiska funktionerna, forsvagat hilso-
tillstand eller annan motsvarande orsak saknar forméga att bevaka sina in-
tressen eller skota sadana personliga eller ekonomiska angeligenheter som
kriver dtgirder. Domstolen kan da f6rordna en intressebevakare.
Magistraten ska vid behov gora en ans6kan om férordnande av intres-
sebevakare hos tingsritten. Magistraten kan forordna en intressebevaka-
re men forordnandet forutsitter att den vars intresse ska bevakas, formar
att forsta sakens betydelse och begir att en viss person skall forordnas till
intressebevakare. Magistraten ska personligen hora den vars intressen det
ir fraga om att bevaka. Férordnandet av intressebevakare begrinsar inte
huvudmannens behérighet att agera. Intressebevakaren och huvudmannen

har samtidig behorighet i drenden som hor till intressebevakarens uppdrag.

Om oférmagan hos en myndig att skota sina ekonomiska angelidgenheter
leder till att dennes intressen dventyras kan domstolen begrinsa den myn-
diges handlingsbehorighet nir det giller att foreta vissa rittshandlingar
eller forfoga over sin egendom eller kan den omyndigforklara den myndi-
ge. I praktiken sker detta mycket sillan, ca. 2 ginger per ar i hela landet.
Sambhillet ordnar intressebevakningstjinster f6r huvudmin som inte har
limpliga samtyckande sliktingar, vars intresse forutsitter att intressebe-
vakaren dr opartisk och utomstiende. Magistraterna maste se till att det

Den mest framtrddande skillnaden fran Finland dr
att man har ett system fér att bevaka huvudmannens
rdtt, och att god man ersdtts av staten.

finns allménna intressebevakare i alla kommuner/stider. Enligt lag har en
kommun olika méjligheter att producera intressebevakningstjanster och
kommunen far ersittning frin staten och ocksi frain huvudminnens medel.
Finland har ocksa riksomfattande register som fors for att 6vervaka intres-
sebevakarnas verksamhet samt for att trygga tredje mans ritt. Magistrater-
na svarar for uppdateringen av lagen. (Jan Wallgren).

Reflektion: Den mest framtridande skillnaden dr att man har ett system for
att bevaka huvudmannens ritt, och att god man ersitts av staten.

\¥J”= God mansfunktionen i England

2l Enligt domstolspraxis definieras beslutsformagan (capacity) i
ménga sammanhang som férméga att forstd och behalla relevant informa-
tion samt viga in den vid beslutsfattande. Om personens beslutsférmaga

ar omtvistad bor The High Court ta stillning i frigan. Generellt tilliter
lagstiftningen att en annan person, t.ex. familjemedlem eller nagon frin
socialtjansten, vidtar vardagliga atgirder i den beslutsoformégnes stille, s.k.
doctrine of necessity.

Nir det giller medicinsk behandling har The High Court ansett att
nimnda dtgirder inte ensamma utgér bedomningsunderlag f6r vad som
ligger i patientens intresse i medicinsk mening. Hinsyn miste tas till pa-
tientens virderingar och preferenser i beslutskompetent tillstind, dennes
vilbefinnande och livskvalitet, relationer till familjemedlemmar, sjilslig och
religi6s vilfird och ekonomiska intressen.

En annan méjlighet ér att uppritta en framtidsfullmakt (Enduring
Power of Attorney eller EPA). Denna upprittas nir den enskilde ar i
beslutskompetent tillstind. En sidan fullmakt maste registreras nir en
enskild dr pa vig att bli eller har blivit beslutsinkompetent. Tillsyn 6ver
fullmakterna utévas av en sirskild domstol, The Court of Protections, som
ocksd kan entlediga den som har fullmakt. Har ingen EPA utfirdas kan
myndigheten Department of Work and Pensions utse ombud for den en-
skilde. Detta dr limpligt nir den enskildes enda inkomst dr socialforsik-
ringar eller pension. (SOU 2004:112).

Reflektion: Den storsta skillnaden ér ett mer komplicerat ansokningsforfa-
rande och tillsittande av god man dn man har i Sverige.

63



64

AVSNITT 4

Genom fdljande fallbeskrivningar vill vi synliggora vilket stod som

personer med en forvarvad hjarnskada ofta ar i behov av. Vi vill visa

vilket varde en samordnande stodperson kan ha och vilken skillnad

det medfort for den skadade personen och dennes nérstaende.
Beskrivningarna ar baserade pa verkliga fall och personliga erfaren-

heter, dock har personerna avidentifierats.

-1\’

Hanna arbetade som styrman pé en bat. I december 2012 rikade hon ut
tor en allvarlig olycka nir hon halkade illa och slog huvudet tungt mot en
staltroskel. Hon tappade medvetandet och fick en frontalblédning, skador i
ansiktet och kiken och férlorade tinder. Hon genomgick flera operationer
i ansiktet.

I februari 2013 blev hon remitterad till dagrehabilitering, efter vard pa
akutavdelning. Hon hade da svirigheter i form av hjirntrétthet, koncen-
trationssvarigheter, hon var darrig i hinderna och hade huvudvirk. Hon
beskrev sjilv att hon hade foridndrats och nu var hirdare mot andra, hade
kortare stubin, simre matlust och inte kinde smak som tidigare. P4 dag-
rehabiliteringen trinade hon med sjukgymnast, arbetsterapeut, psykolog,
lakare och kurator. Triningsperioden inneholl dven ett arbetsminnes- och
koncentrationsprogram, CogMed QM vid 25 tillfillen. Hon hade ocksa

fortlopande stod av hjdrnskadekoordinatorn (som ocksé var kurator).

Rehabiliteringsinsatser

Efter ca ett ar deltog hon i en rehabiliteringskurs tillsammans med sju
andra personer i arbetsfor dlder med f6rvirvad hjirnskada pd Rehabmot-
tagningen. De triffades vid nio tillfillen och fick information om hjirnska-
dans konsekvenser samt introduktion till medicinsk yoga. Efter triningen
pa sjukhuset kunde hon sd smaningom tréna pa egen hand pa gym.

Hon hade kvarstiende kognitiva problem i form av hjirntrotthet, ned-
satt koncentrationstérméga, uttréttbarhet och huvudvirk. Forsta kontakten
med forsikringskassan skedde fyra manader efter olyckan och strax déref-
ter holls forsta avstimningsmotet. Hon gjorde regelbundna sociala besok
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pa arbetsplatsen under de foljande dtta minaderna och paborjade tva ar
efter olyckan sin arbetstrining.

Atergang till arbete

Forsikringskassan visade stor forstaelse kring att det dr svart att arbetstré-
na korta stunder varje dag nir man jobbar pa en bat. Hanna fick moijlig-
het att arbetstrina under ling tid (mer dn de foreskrivna 90 dagarna) och
kunde ligga upp tiderna pa ett sidant sitt, att hon verkligen kunde prova
om hon klarade de linga arbetspassen. Hon fick stor forstdelse fran arbets-
ledning och arbetskamrater. Forsikringskassan tillit i det hir fallet lingre
arbetstrining pa grund av den speciella arbetssituationen samt att det var
en arbetsplatsolycka.

Hanna studerade dven under tiden rehabiliteringen pagick och slutférde sin examen.
Hon laste korkortsteori och klarade sitt kdrkort tva ar efter olyckan.

STODFUNKTIONER

Hon 6kar successivt arbetstiden efter ett ar. Avstimningsmoéten hills
fortlopande under hela processen. Ett och ett halvt ar efter paborjad ar-
betstrining gor hon fem veckors praktik pa en ny tjinst pd arbetsplatsen
och dr under tiden sjukskriven i samrid med f6rsikringskassan. Hon klarar
sin praktik men viljer att arbeta pa en ligre tjdnst, som hon trivs bra med.
Tva ir efter att arbetstriningen startade dr Hanna ater i heltidsarbete.

Hanna studerade dven under tiden rehabiliteringen pagick och slutf6r-
de sin examen. Hon ldste korkortsteori och klarade sitt korkort tva ar efter
olyckan. Hanna har idag kvarstaende trétthet. Hon trinar pd egen hand
sina kognitiva férmagor med hjilp av olika appar pé sin telefon och géir
regelbundet pd gym. Hon har tackat nej till hjirnskadeutredning, eftersom
hon har fatt bra stod fran sjukvard och férsikringskassa och klarar sitt ar-
bete, trots sina kognitiva svirigheter.

Synpunkter fran Hanna

Jag har inte behovt kimpa for att f4 ritt rehabilitering. Eftersom forsik-
ringskassan gjorde undantag frin sin tremanadersregel, kinde jag mig inte
stressad och detta har gjort det mojligt f6r mig att idag arbeta heltid. Jag
fick en bra rehabilitering med personal som visste hur hjirnan fungerar
och kunde hjilpa mig pé bista sitt.

Reflektion

En mycket flexibel handliggning fran forsikringskassans sida har visat

sig vara gynnsam. Forsikringskassans regel med 90 dagars arbetstrining
ar ofta for kort nir det giller patienter med hjirnskada. Hanna har under
hela sin rehabiliteringsresa haft hjilp med samordning av hjirnskadekoor-
dinator men ocksa av 6vriga teammedlemmar.
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ANN, 33 ar, fick mycket

allvarliga hjarnskador
efter en bilolycka

4.2 Bristfalliga insatser

® FLERFUNKTIONSHINDER

Vid skadetillfillet var Ann sambo i ligenhet. Hon arbetade inom skolvirl-
den i en chefsbefattning. Ann skadades svart i en bilolycka d hon blev
pakord av en lastbil.

Forsta manaden virdades Ann pd neurointensiven med mycket allvarli-
ga hjirnskador. Hon var djupt medvetsl6s och liget var ovisst. Narstaen-
de fanns hela tiden vid Anns sida. Mamman fick kontakt med psykolog
pa avdelningen, men i 6vrigt fick nirstiende inte mycket information om
stodinsatser.

Efter en manad flyttades Ann till en intensivvirdsavdelning pa det lokala
sjukhuset. Ann lag da fortfarande i respirator. Personalen hade ett gott be-
motande, men likarna gav inget hopp om forbittring.

Efter ytterligare nagra veckor flyttades Ann till en neurologisk klinik
och dir paborjades trining av forflyttningar. Man kunde plocka bort and-
ningshjilpmedel och kateter och Ann visade reaktioner pa ljud. Nirstiende
fick nu information om att Ann hade férvirvade hjirnskador.

Tre minader efter olyckan foreslog likare och kurator att: —”Det ér bittre
att ta bort maten for att avsluta livet. Det dr inte nigot att bygga pa.”
Pappa begirde en medicinsk bedémning av annan likare en s.k.”se-
cond opinion”. Familjen fick dock ingen hjilp med detta, utan fick ordna
bedémningen sjilva. Efter en kranglig vig med hjilp av Patientnimnden
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och jurist gjordes en bedomning av ett konsultteam som siger att Ann inte
har nagon rehabiliteringspotential och hon dirfor inte fir komma till reha-
biliteringskliniken.

Kommunens insatser
Vid utskrivning frin sjukhuset hade kommunen inget att erbjuda och fa-
miljen informerades om att Ann kan anséka om personlig assistans.

Problem uppstod nir sambon inte ville ha hem Ann till ligenheten.
Eget boende ir en forutsittning for att fi personlig assistans. Alternati-
vet som erbjods var att Ann fick en tillfillig plats pd ett virdboende inom
kommunen. Boendet ir avsett for dldre personer och dir saknas kompetens
tor personer med hjirnskada.

Forildrarna fick ingen hjilp, utan letade sjilva upp information om
assistans genom en vin. Ansokan om assistansersittning paborjades till
Forsakringskassan pa forildrarnas initiativ.

Nir kommunen aviserade att Ann inte fick bo kvar pa det sirskilda
boendet lingre blev det brattom. Ann beh6vde snabbt en egen bostad och
aven det fick forildrarna ordna. De hittade en bostad, men dir behovdes
bostadsanpassning och hjilpmedel. Férildrarna fick pi egen hand leta upp
vart de skulle ringa. De efterfragade ocksa aktiviteter f6r Ann hos kommu-
nen, men fick ingen information.

Nir fordldrarna deltog i ett seminarium som arrangerades av Hjirn-
kraft pratade de med f6reldsaren. Hon informerade forildrarna om att det
finns daglig verksamhet for personer med hjirnskador. Detta hade de inte
fatt information om tidigare, inte ens frin kommunens tjinstemin. Ansokan
om daglig verksamhet enl. LSS beviljades och Ann fick planerade aktivi-
teter i veckorna pa en daglig verksamhet riktad till personer som tillh6r
personkrets 2.
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Ndr kommunen aviserade att Ann inte fick bo kvar pa det
sdrskilda boendet ldingre blev det brattom. Ann behévde
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snabbt en egen bostad och dven det fick fordldrarna ordna.

Det tog lang tid

Tre ar efter skadetillfillet togs Ann emot for en tvaveckors beddmning vid
en hogspecialiserad rehabiliteringsklinik. I samband med denna bedom-
ning initierades kontakt med hjirnskadekoordinator i region Skine genom
kurator pa avdelningen. Hjirnskadekoordinatorn gjorde en kartliggning

av situationen, en oversikt over vilka kontakter som fanns och en behovs-
analys. Direfter planerades insatser gemensamt med mamman och pappan,
som dven var god man. Hjirnskadekoordinatorn hjilpte till med remiss till
en klinik for bedémning av hjirnans kognitiva funktioner samt deltog pi
moten angiende Samordnad individuell plan s.k. SIP.

Fyrair efter skadetillfillet fick Ann komma till RIMA, Akademiska
sjukhuset i Uppsala for 10 bedémningar enligt SMART (Sensory Mo-
dality Assessment Rehabilitation Technique). Sammanfattningsvis visade
testen pa att Ann i nuldget befinner sig i ett si kallat minimalt responsivt
tillstaind och da pé en relativt hog nivd inom denna sfir”. Resultatet av be-
démningen gav forildrarna hopp.

Hjirnskadekoordinator kontaktades och hjilpte till med ansékan om
Rad och Stdd enligt LSS kring kommunikation. Ann beviljades insatsen
och logoped frin Vuxenhabiliteringen kopplades in, som deltog vid plane-
ringsmoten pa daglig verksamhet.

Fem ir efter skadetillfillet hade Anns kommunikationsférmaga 6kat. Ef-
ter idog trining kunde Ann skriva med hjélp av en personlig assistent som
haller armen och handen. Ann f6r sedan pennan sjilvstindigt pa papperet
till tolkningsbara svar. Denna teknik utvecklades och Ann kan férmedla
sina dsikter. Flera assistenter och dven nirstdende trinade tillsammans med

Ann.

STODFUNKTIONER

Ann fick kontakt med en Hjarnskadekoordinatorn som gjorde en kartlaggning av situatio-
nen, en Gversikt 6ver vilka kontakter som fanns och en behovsanalys.

Drygt sju ir efter skadetillfillet initierade fordldrarna en remiss till Reha-
biliteringsmedicinska kliniken och Ann tas emot for en férdjupad bedém-
ning samt assistansutbildning tillsammans med sina personliga assistenter.

Nio ir efter skadetillfillet bor Ann sjilv i egen bostad med hjilp av per-
sonlig assistans genom Forsikringskassan. Hon har sjukersittning och
deltar i daglig verksamhet (enl. LSS) i veckorna. Umgingeskretsen har
krympt visentligt. Fordldrarna finns nira och behévs for att se till att sto-
det runt Ann fungerar. P4 Anns egen begiran dr pappan inte lingre till-
térordnad god man, eftersom hon anser sig vara kompetent nog att sjilv
ta ansvar for sitt liv. Hon har gott stdd av assistenter och personal for att
kunna kommunicera kring viktiga fragor.

Réd- och stédinsats av logoped finns fortfarande kvar for att underlit-
ta Anns moéjligheter till kommunikation. Personliga assistenter och perso-
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nal pa daglig verksamhet har fatt sirskild utbildning av team fran rehabili-
teringsklinik om kommunikation.

Synpunkter fran anhoriga
Anhoriga upplever att det saknas kunskap hos personal om personer med
funktionsnedsittningar efter férvirvad hjirnskada. Man kinner sig ofta
otrygg som anhorig. Man behéver alltid vara antriftbar och man méste ha
tur for att hitta ritt hjilp. Ibland hittar man det av en slump. Det ér fel att
allt ska hinga pd hur mycket tid och ork man har som anhérig. Hur blir
det f6r de som inte har nigon som kan kidmpa?

Anhoriga tycker att de sd smaningom fick stor hjilp av hjirnskadeko-
ordinatorn, men hjilpen hade behévts langt tidigare.

Det finns inget stdd till den skadades syskon och det finns stora brister
i informationen till f6rildrarna. Méanga funktionsnedsatta behandlas som
dumma och inte tillrikneliga och de tillfrdgas inte. Man skulle 6nska att
det fanns fler innovatérer och mer utveckling av kommunikationshjilpme-
del till vuxna personer med hjirnskador.

Reflektion

Det dr uppenbart att det saknas kontinuitet och kunskap i vardkedjan.
Bristerna i samordning och ansvarstagande 6ver verksamhetsgrinserna ir
tydliga. Férildrarna patvingas uppgifter som de inte alls vintat sig nir livet
tog en annan riktning. De blir tvungna att driva fragor, sjilva leta och ta
reda pa hur man ska gora, vart man ska vinda sig och vilken stéd och hjilp
som finns att fi. Forildrar férordnas ofta som god man f6r att nigon ska
ti mandat att driva frigor kring samhillets stod. En utomstiende god man
bor alltid tillsattas for att hjdlpa den enskilde att f ritt insatser och ersitt-
ningar samt avlasta nirstdende, som dnda har en tung borda.

I september 2004 fick Josefin besked om att hon hade en tumér. Den upp-
ticktes via en rontgen infor en operation i 6rat. Hon fick diagnosen per
telefon frin neurokirurgiska kliniken (NK) Karolinska sjukhuset i Solna.

Tuméren opererades den 27 oktober 2004. Ingen efterbehandling be-
hovdes. Josefin var inneliggande 8-10 dagar efter operationen. Hon dkte
direfter till Stora Skondal (da Erstagirdskliniken), en privat stiftelse som
driver rehabilitering. Dir trinade hon med fysioterapeut och arbetstera-
peut. Fokus var frimst pa motoriska funktioner och hon fick ingen kogni-
tiv trining alls.

Likaren sjukskrev henne négra manader framat och det planerades

ingen uppf6ljning.

Ytterligare komplikationer

I december 2004 skulle det ha varit 3-manaders uppfoljning med mag-
netundersokning pa neurokirurgen (NK). Josefin fick sjilv ligga pé for att
kallas och till slut blev uppf6ljningen av, fyra manader senare.

I januari 2005 blev det en ny operation for cysta i 6rat. Efter sin sjuk-
dom/operation tog hon ut sin forildraledighet under sommaren. I septem-
ber bérjade Josefin arbeta pé sin ordinarie tjanst som butiksbitride inom
kladhandeln.

Efter 2-3 ménader blev hon sjukskriven pi grund av yrsel, nedsatt ba-
lans och svarighet att klara sina arbetsuppgifter. Ingenting fungerade pa
jobbet. Josefin fick sjilv tjata pa primérvarden for att fi en remiss till yrsel-
mottagning, dd hon upplevde att nagot inte stimde. Hon genomgick flera
undersokningar pa Sabbatsberg som visade pa 30 % nedsatt funktion i ba-
lansorganet pa hoger 6ra och man rekommenderade henne att "sadla om”.
Josefin fick rekommendation att vara fortsatt sjukskriven via huslikare.
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Hon var 100 % sjukskriven frin november 2005- januari 2006. Da pabor-
jar hon arbetstrining, via forsdkringskassan, pa sitt arbete. Resultatet blev
att man kom fram till att hon inte skulle fortsitta jobba i butik pa grund av
sina svarigheter.

Under viren 2006 genomgir Josefin 12 veckors rehabutredning via
forsikringskassan och arbetsférmedlingen kopplas in. Under sommaren
samma 4r utreds hon av en neuropsykolog pa Huddinge sjukhus. Utred-
ningen visar vissa kognitiva nedsittningar och kognitiv trining rekom-
menderas, men ingen remiss skrivs. Josefin triffar en neurolog som forst
ir tveksam till hennes 6nskemal om rehabilitering men som sedan skriver
remiss till rehabiliteringsmedicinska kliniken pa Danderyds sjukhus med
fragestillning om rehabilitering.

Atergang i arbete

Under hésten 2006 dr Josefin pa praktik inom Polisen. Hon arbetar mellan
25-50 %. Praktiken fungerade dock inte av olika skil. Det fanns en mojlig-
het till jobb inom Polisen men det blev inget av pd grund av arbetsférmed-
lingens bristfilliga handldggning av drendet.

Josefins drende avslutades ddrefter abrupt av arbetst6rmedlingen. Hon
ansdgs inte medicinskt vara firdigutredd eftersom hon stod p ko till Re-
habiliteringsmedicin och hon fick inte lingre delta i arbetsférmedlingens
rehabprogram.

Under hosten 2007 skrivs Josefin in pa Rehabiliteringsmedicin och ge-
nomgir flera undersokningar. Ny magnetundersokning gérs som visade en
hjirnskada. I juni 2008 gors en arbetsf6rmégebedomning via Danderyds
oppenvirdsteam. Under hosten samma ar dr det méte med forsakringskas-
san och arbetsférmedlingen. Det beslutas om ny praktik pa 25 % fr.o.m.
januari 2009 inom Polisen. Den ledde inte heller denna ging till anstall-
ning, nu pa grund av dndrade férutsittningar inom Polisen.

Efter detta blir Josefin utférsikrad c:a 3 veckor. Hon beviljas sedan
sjukersittning frin och med januari 2009 pa 75 %. Fran juli 2009—januari
2010 dr Josefin anstilld pd Samhall. Direfter fir hon, sex ar efter skadetill-
fillet, en lonebidragsanstillning pa 25 % inom privat sektor, dir hon fort-
farande arbetar.

Synpunkter fran Josefin

Josefin vill framforallt lyfta fram att samtalsstodet saknades under hela
tiden, bortsett frin tiden pa Rehabiliteringsmedicinska kliniken i Dande-
ryd. Josefin sitter ocksa fingret pd att neurokompetensen har saknats pa
neurologen. Hon menar att det kindes som att den likare som Josefin trif-
fade pd neurologen inte hade nigon stérre kunskap om eller erfarenhet av
torvirvad hjirnskada. Josefin anser att hon hade beh6vt en person for rad-
givning och st6d i kontakt med sjukvird och myndigheter. I stillet var hon
tvungen att sjilv, med hjilp av anhdriga, strida och s6ka information for att
fa ritt till rehabilitering.

En resursperson inkopplad i tidigt skede hade minskat lidandet for
bade Josefin och hennes familj. Det hade framf6rallt ocksd underlittat i
hennes rehabilitering. Josefin fick efter ling tid till slut 4ndd komma till
den rehabiliteringsmedicinska kliniken dér den ritta kompetensen fanns.

Reflektion

Det dr ofta nirstiende eller patienten sjilv som miste strida och bevaka
ritten till fortsatt rehabilitering. Det blir en tuft och ensam strid, efter-
som det i storre delen av virt land inte finns nigon specifik stédfunktion i
samhillet som hjilper méinniskor med forvirvad hjirnskada. Hjarnskade-
koordinator eller motsvarande samordningsfunktion borde vara en sjalvklar
stodfunktion nir t.ex. virdkedjan brister, som den uppenbarligen har gjort

i Josefins fall.
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AVSNITT 5

Socialstyrelsen bedriver sedan flera ar ett lingsiktigt arbete med att fora ut
evidensbaserat arbete som r6r stodfunktioner. De har tagit fram en
portal pd nitet om evidensbaserad praktik, Kunskapsguiden.

Dir kan man hitta ett flertal webbaserade utbildningar om t.ex. férind-
ringsarbete, individbaserad uppfoljning, samordnad individuell plan (SIP)
samt personligt ombud.

Socialstyrelsens metodguide for socialt arbete dr en webbaserad in-
formationstjinst om det vetenskapliga kunskapsunderlaget for atgarder
och bedémningsmetoder som ir eller kan bli aktuella for socialt arbete i
Sverige. Metodguiden knyter an till Socialstyrelsens 6vergripande uppdrag
att fa socialt arbete att bli evidensbaserat och dir listas de evidensbasera-
de metoder som rekommenderas. Man kan bland annat hitta information
om Case management (CM). Socialstyrelsens nationella riktlinjer ar fram-
tagna utifrin aktuell forskning och beprovad erfarenhet och visar pa nyttan
och riskerna med olika atgirder. CM ingir i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for missbruks- och beroendevarden.

IP idr ett evidensbaserat program dir forskning visar att man genom
ett brukarstyrt, integrerat och dterhdmtningsinriktat arbetssitt som sker i
samverkan och kombineras med behandlingsinsatser effektivt kan mini-
mera konsekvenserna av psykisk ohilsa. IP anvinds i arbetet med CM
inom kommunala och regionala verksamheter i bland annat Region Ski-
ne. Syftet med CM dir att sikerstilla att brukarna och deras anhoriga far
en likvirdig och jamlik vard/st6d oavsett var man bor. IP kan ses som ett
verktyg for alla som arbetar med det, pa sa vis att det tryggar att man gor
ritt saker i ritt tid och i ritt ordning utifrin den enskildes behov och f6r-
utsittningar. Det ér dven ett verktyg som gynnar dterhdmtning, enligt evi-
densbaserad praxis.
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Sviara psykiska sjukdomar kan med bista tinkbara kombination av
medicin och psykosociala insatser bli hanterbara men det krévs att de re-
surser som finns anvinds pa ett bra sitt. CM skapar ett sammanhang for
brukaren di alla insatser samordnas och ir ett viktigt komplement till 6v-
riga insatser.

De viktigaste uppgifterna for en Case manager ér att hjilpa brukaren
att nd sina mal och samordna de insatser som behovs. Det handlar om att
skapa ett fortroende och en god allians for det gemensamma arbetet och
CM ska ha ett coachande och icke virderande forhéllningssitt. CM ska
ocksa kunna tillimpa och visa pa de faktorer som paverkar och kan for-
simra livssituationen for brukaren. (www.socialstyrelsen.se/evidensbase-

radpraktik)

I januari 2010 inférdes nya paragrafer i hilso- och sjukvirdslagen och i
Socialtjinstlagen (SoL) dir den ena delen handlar om att landsting/region
och kommun ska ingd 6verenskommelse om samarbete ifriga om perso-
ner med psykisk funktionsnedsittning. Den andra delen handlar om att de
som behover insatser frin bade hilso- och sjukvarden och kommunen ska

fd en samordnad individuell plan, SIP.

De viktigaste uppgifterna fér en CM &r att hjélpa brukaren att na sina mal och samordna
de insatser som behovs. Det handlar om att skapa ett fortroende och en god allians for
det gemensamma arbetet och CM ska ha ett coachande och icke véarderande férhall-
ningssatt.
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(Kunskapsutveckling nationellt och internationellt inom omridet stod-
funktioner)

Det finns inte mycket forskning kring omradet stodfunktioner for personer
med traumatisk/f6rvirvad hjirnskada i Sverige. I sin doktorsavhandling
fran ar 2006 "Vuxna med forvirvad traumatisk hjirnskada — omstillnings-
processer och konsekvenser i vardagslivet” pekar Thomas Strandberg bland
annat pa behovet av samordningsfunktionerna Hjirnskadekoordinator och
Case manager.

Mycket har hint sedan avhandlingen skrevs, t.ex. samhillets syn pa
personlig assistans som speglar ett samhille i forindring. Strandbergs stu-
die hade tre frigestillningar: omstéllningsprocesser, samhillets stéd och
upplevda konsekvenser. Strandberg menar idag att det som kanske har
forandrats mest av allt sedan avhandlingen skrevs dr samhillets stod for
personer med forvirvad hjirnskada. Det hinger s starkt samman med hur
samhillets syn pa personer med funktionsnedsittning férindrats. I dagsla-
get vill man att personer med funktionsnedsittning ska kunna vara aktiva
och delaktiga i sin livssituation pa ett helt annat sitt dn tidigare. Och detta
inte minst utifrn en politisk diskurs som priglas av arbetslinjen, rehabili-
teringskrav och samordningskrav.

Thomas Strandberg har fatt frigan om hur han tycker att en samord-
nad stédinsats borde se ut, utifran sin forskning inom omradet. Han menar
att det 4r manga aspekter som kan belysas men att han hiller sig till tre
som ligger ndra hans virv: Utbildning, forskning och samhallets stod.

Kompetensen beh6ver héjas pa alla nivéer. Baspersonal inom
vird och omsorg; boendestddjare, omsorgspersonal, personliga assistenter
behover en gedigen grundutbildning. Det maste vara ett krav for anstall-
ning, menar Thomas Strandberg.

Gruppen forvirvad hjirnskada behover beforskas ytterliga-
re och da inte enbart utifrin ett medicinskt perspektiv. Man méste 6ka
kunskapen om hur det faktiskt ér att leva med en f6rvirvad hjirnska-
da. Strandberg ser det som betydelsefullt att frimja forskning inom olika

vetenskapsomraden for att 6ka en tvirvetenskaplig forstaelse. Ytterligare
forskning beho6vs dven kring hur olika funktionsnedsittningar i kombina-
tion paverkar varandra, t.ex. neuropsykiatriska funktionsnedsittningar och
torvirvad hjirnskada.

Minniskor méste fa hjilp att orientera sig inom allt som
faktiskt erbjuds av olika aktorer vad giller rehabilitering, aktiviteter etc.
En minniska med foérvirvad hjirnskada kan beh6va stéd och hjilp under
olika faser i livet liksom de nirstdende. Stodet behover bli mer flexibelt och
tillgingligt och manga med hjirnskada och deras nirstiende behover en
samordnare for att kunna hantera komplexiteten, t.ex. en hjirnskadekoor-
dinator.

Som tidigare nimnts si ar CM mer av en metod dn den reglerade och
definierade funktion som finns i England. Forskningen som bedrivs i Sve-
rige dr mer inriktad inom omradet psykiska funktionshinder och CM in
inom omréidet férvirvad hjidrnskada och CM.

Thomas Strandberg anordnade 2007 en hogskoleutbildning pa 7,5
hégskolepoing vid Milardalens hégskola ”Case management — samord-
nade stodinsatser inom hjirnskaderehabiliteringen”. Den genomférdes
enbart en termin eftersom Strandberg slutade pa hégskolan, och ingen an-
nan tog 6ver som kursledare. Strandberg menar dock att om intresse finns
sa kan sikert kursen ges igen, som en uppdragsutbildning, men att den
inte ryms inom det reguljira kursutbudet vid universitetet. (Strandberg, T

2006/2017)

Socialstyrelsen har tagit fram ett antal rapporter som stdd f6r kunskapsut-
veckling och utveckling av god kvalitet inom SoL och LSS.

Personlig assistans och god man - Ar rollerna forenliga

I rapporten "Personlig assistans och god man — Ar rollerna forenliga” har
Socialstyrelsen utrett och bedémt om det dr limpligt att en person arbetar
som personlig assistent och samtidigt 4r god man, férvaltare eller ombud.
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De ser bide fordelar och nackdelar med de dubbla rollerna. Fordelarna
handlar om att man ofta kinner den funktionshindrades behov mycket
bra, kan koordinera eller ordna med stodet och utfora det for den enskilde.
(Socialstyrelsen 2014)

Men de dubbla rollerna kan ocksé innebdra intressekonflikter och javs-
situationer. For att minska de riskerna foreslar Socialstyrelsen att 6verfor-
myndarens kontroll och insyn i dessa drenden ska 6ka och att den legala
stillforetridaren kan ha deluppdrag som legal stillforetridare avseende
t.ex. att "sorja for person” och medan en annan legal stillforetridare utses
att skota ekonomi eller bevaka ritt. Socialstyrelsen forordar dirfor inte ett

forbud for dessa dubbla roller.

Utbildningar inom Case management
Det finns en god kompetensf6rsorjning avseende CM inom psykiatrin.
Nedan beskrivs nigra aktuella utbildningar inom omradet stédfunktioner.

Kursen vinder sig till personer som dr yrkesverksamma inom varden av
psykiskt sjuka eller personer med psykiska funktionsnedsittningar. Kursen
ar forberedande for att kunna arbeta med psykosocial rehabilitering av psy-
kiskt funktionshindrade enligt Case management-metoden.

Kursen édr pa grundniva och ger 7,5 hogskolepoing. Kommun och sjukvird
— Samverkan i Géteborgsomradet genomf6r kursen i samarbete med In-
stitutionen for neurovetenskap och fysiologi vid Géteborgs Universitet och
Utvecklingsenheten, Neurosjukvirden pa Sahlgrenska Universitetssjukhu-
set. Utbildningen ger redskap for att skapa forutsittningar for den enskilde
att fa makt over sitt eget liv, kunna hantera sina symtom, fungera i sociala
relationer och aterta eller erovra nya roller i livet.

I England finns en professionell branschorganisation fér Case managers
sedan 1992 och 1996 grundades organisationen BABICM, British Asso-
ciation of Brain Injury Case Managers. Organisationen ger stod, informa-
tion och vigledning till CM som arbetar med personer med férvirvade
hjirnskador. Man anordnar dven utbildningar och arbetar med kvalitets-
sikring. De som arbetar som CM ir engagerade och kvalificerade tera-
peuter, sjukskoterskor, socialarbetare etc. inom en rad omréden inklusive
hilsa och sociala tjdnster men dven inom privat verksamhet och forsik-
ringsbolag. Enligt en dom frin 2005 (Wright v. Sullivan) har detta lett

till att engelska domstolar numera inkluderar kostnaden f6r en CM i sina
skadestandstilldelningar, och att en CM miste ha en relevant professionell
kvalifikation och ska foretrida klienten, skydda hen frin sirbarhet och ut-
nyttjande, uppritthélla effektiva kommunikationssystem och samordna det
paket av rehabilitering, omsorg och stod som personen har behov av. CM
ska dven éta sig att gora behovs- och riskbedémningar samt utforma en
CM-plan fér att mota personens behov. (www.babicm.org)

I Australien har man enligt Thomas Strandberg kommit betydligt lingre
inom CM in i Sverige. Man har t.ex. beforskat stodet och utvecklat klinis-
ka riktlinjer samt beskrivit arbetsinnehall f6r CM-stodet.

(Bruhn, A. & Killstrom, A. 2018)

Vissa kommuner har nigon enstaka dag medan andra har lingre kurser
pa upp till 10-15 tillfillen.
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Det finns en rad kritiska punkter ndr det giller samverkan mellan olika
aktorer och 6vergangarna fran olika virdgivare ur ett samordningsperspek-
tiv. Det finns flera vanligt forekommande luckor inom virden men ocksé
inom omrédet stodfunktioner, framférallt inom samordningen for personer
med traumatiska hjiarnskador. Som nimnts i inledningen framkommer i
Rehabilitering for personer med traumatisk hjirnskada — landstingens re-
habiliteringsinsatser (Socialstyrelsen 2012) att det finns flera omraden dir
landstingen behover utvecklas.

Det handlar bland annat om att utveckla bittre styrdokument for
verksamheter som arbetar med rehabilitering. Man pévisar att det inte
finns virdprogram som ber6r rehabilitering for personer med traumatiska
hjirnskador i alla landsting/regioner. De program som finns omfattar ofta
bara de rehabiliteringsmedicinska verksamheterna eller enheterna. Detta dr
en brist dd virdprogrammen inte nar hela vigen ut i virdsystemet.

Aven Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (2016) patalar att det
ofta saknas en gemensam syn pé vad samordnad véird och omsorg innebér
tor patienter och brukare eftersom det i praktiken ér svért att samordna sig
med andra akt6rer om man inte har en samsyn kring vad som ska sam-
ordnas. Det finns enligt myndigheten stora och betydande utmaningar for
vird- och omsorgssystemet i Sverige pa atskilliga punkter. Det handlar om
allt fran brister i ledarskap och styrning i samordningsfragor till att pri-
mirvarden inte har tillrickliga forutsittningar att ta den samordnande roll
av vardinsatserna som den forvintas ha.

Kommuner och landsting/regioner har svért att fa till stind samver-
kansavtal som ger verklig effekt for patienter och brukare samtidigt som
vardplaner och samordnade planer tenderar att ses som en pappersprodukt
snarare dn som en fungerande plan f6r samordning. Myndighetens fortsat-
ta arbete med utgangspunkt frin rapporten ér att i nésta steg mer specifikt
arbeta vidare med tinkbara 16sningar f6r att uppnd en mer samordnad vird
och omsorg.

Gar det att undvika falluckor och bristfalliga insatser?
Denna friga stillde vi till forskaren Thomas Strandberg som svarar att det
térmodligen dr vildigt svért att helt forebygga att ”patienter faller mel-
lan stolarna” inom rehabilitering och omsorg. Det dr komplexa vird- och
omsorgssystem med ménga aktorer som ser till sin specialitet. Yrkesverk-
samma byter tjdnster eller blir lediga av andra skal och det dr da litt att
patienter faller mellan stolarna. Detta dr f6rst och frimst en organisatorisk
fraga men effekterna drabbar individen. En bittre struktur och samordning
skulle borga for att det inte intriffar. Risken f6r 6verlappande insatser d.v.s
att flera vardaktorer skulle utfora samma uppgift dr troligen mindre 6ver-
hingande. Det kan vara bekymmersamt om olika vardaktérers "radgivning
och behandling” ser olika ut och om man ger patienten dubbla budskap.
Nu vet man inte hur vanligt det kan vara, men det kan nog férekomma om
patienten soker sig till flera av varandra oberoende virdaktorer. Men det idr
ju ocksa en rittighet man har — att sdka vérd var man vill.

Det faktum att man idag kommunicerar mellan olika anhériggrupper
péd sociala medier stiller ocksd stora krav pa professionerna pi ett helt an-
nat sitt an for bara 10 4r sedan.
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De program som finns omfattar ofta bara de rehabilite-
ringsmedicinska verksamheterna eller enheterna. Detta
dr en brist da vardprogrammen inte ndr hela vigen ut i
vardsystemet.

Vad giller svarigheterna i arbetslivet for personer med forvirvad hjarn-
skada si menar Strandberg att arbetslivet i dag stiller si hoga kognitiva
och produktionsmaissiga krav sa att det dr svart for personer med kogniti-
va och strukturmissiga funktionsnedsittningar att komma tillbaka. Aven
tempot, orken och tréttheten péverkar.

Det kan konstateras att det finns stora skillnader mellan linderna nir det
giller gode min. I Sverige har tankar vickts pa att inf6ra system liknan-
de de som finns i Norge och Finland. Det finns aktorer som 6nskar att det
skall finnas "professionella” gode min dven i Sverige.

1 en skrivelse till Justitiedepartementet juni 2017 skriver RGMF bl.a. foljande:
Gode mins uppgift dr att bevaka ritt, férvalta egendom och sérja for per-
son for en huvudman. Detta innebir att bevaka huvudmannens ritt i en
rittshandling och/eller gentemot samhaillet och olika myndigheter samt
overklaga beslut, férvalta all egendom som tillhér huvudmannen och han-
tera dennes fullstindiga ekonomi samt den tredje, kurativa delen, dir gode
min ligger ner den mesta tiden av sitt uppdrag men som vérdesitts minst.
Detta har gode min gjort sedan 1924. SKL har uppfattningen att regel-
verket f6r gode min och férvaltare bor revideras, moderniseras och goras
tidsenligt. Denna uppfattning delas helt av RGMEF. Férbundet delar ocksé
uppfattningen att det krivs ett landsomfattande register 6ver stillfore-
tradare och en central myndighet som svarar for tillsynsvigledning for
overformyndare pa nationell nivi. RGMF delar dock inte uppfattningen

att en professionalisering av uppdraget dr en vég till 16sning, di andra mer
svarlosta problem uppstir. Att vara gode min och forvaltare dr inte bara ett
jobb som skots pa dagtid. Aven kvillar och helger kan ibland fi tas i an-
sprak p.g.a. de behov som kan komma att uppsta.

Vidare menar SKL med ritta att behoven av stéllforetradare har 6kat
och uppdragen blivit mer komplexa. En vilutbildad stéllf6retridare ar pro-
tessionell i sitt upptridande och vet vart han/hon ska vinda sig i de olika
fragor som dyker upp. SKL pekar ocksé pa avsaknad av formella krav pa
dem som kommunfullmiktige utser till 6verférmyndare. RGMF har sett
tydliga bevis pa alltfor férhastade beslut nir det har gillt att utse gode
min/forvaltare utan krav pa utbildning. For att undvika liknande misstag
dr darfor en grundutbildning och dterkommande vidareutbildning ett krav.
En begrinsning av antalet huvudmain per stillforetrddare kan ocksa vara en
16sning. Det miste rada nolltolerans mot agerande som skadar huvudman-
nen. Att slopa 6verférmyndare/6verformyndarnimnder som tillsynsmyn-
dighet kan vara en vig att gi.

RGMF anser att det maste till en f6rindring och foreslar ett antal punkter
pa forindring inom god manfunktionen:
Ritt till grund- och vidareutbildning for gode min.
Begrinsningar av antalet huvudmin f6r gode min.
Att gode min alltid 4r garanterade sitt arvode.
Att gode min har en ansvarsforsikring.
Krav pi att OF polisanmaler vid brott och inte 6verlimnar till ny god
man.
Vid brott ersitts huvudmannen av OF som brustit i tillsynen.
Garanterat arvode till gode mannen betalas av kommunen som i sin
tur fakturerar huvudmannen.
Att dven anhoériga som anlitas for uppdrag som god man genomgar
utbildning.
Att inte dela uppdraget pé tva gode min som bevakar ritt och sérjer
for person da det ena dr avhingigt det andra.
Enhetliga regler for samtliga 6verférmyndare i landet.
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6.3 Jamforelse mellan stodfunktionerna personligt
ombud och hjarnskadekoordinator

I Sverige finns grovt uppskattat 40 000 personer som lever med psykiskt
tunktionshinder. Det saknas uppgifter om hur manga personer som le-
ver med konsekvenser av en traumatisk hjarnskada. Under 2011 vardades
omkring 10 400 personer i slutenvarden for en traumatisk hjirnskada. De
flesta aterhdmtar sig utan restsymtom men ungefir 25 % far mattliga eller
svira skador. Det innebir att ungefir 2 500 personer om aret far en livsling
funktionsnedsittning till f6ljd av en traumatisk hjirnskada.

Aven om det inte gér att faststilla exakta siffror for jaimforelser s dr
bida grupperna sannolikt ungefir lika stora. Att ha ett psykiskt funktions-
hinder eller en f6rvirvad hjirnskada innebir liknande svarigheter.

Uppdragen som personligt ombud (PO) och Hjirnskadekoordinator
(HK) runt om i landet ir dessutom mycket lika varandra i utférandet.
Bada arbetar pa specifikt uppdrag av klienten och fungerar som ett redskap
tor att stirka klienten s att hen far bittre tillit till sig sjilv och dirmed
bittre kontroll och makt 6ver den egna vardagen. Det finns dven likheter i
hur vilfungerande verksamheterna ér och att de ér till stor nytta for klien-
terna genom att deras livssituation forbittras. PO och HK rapporterar ofta
om samma brister i vird- och omsorgssystemet: bemétande och virdering-
ar, myndigheternas brist i organisation och struktur, brister i tillginglig-
heten till adekvat vard och brister i samordnande insatser.

Skillnader

Verksamheten med PO riktar sig till personer med langvarig och omfat-

tande psykisk funktionsnedsittning som har behov av sirskilt stod for att
kunna tillvarata sina rittigheter i samhallet. HK hjilper minniskor med

torvirvad hjirnskada.

2.500 personer om aret far en LIVSLANG
funktionsnedsattning till foljd av en
traumatisk hjarnskada.

STODFUNKTIONER

Likheter

Arbetsuppgifterna for PO och HK ér pa ménga sitt lika. De hjilper utsatta
minniskor i behov av samordning och kontakt med olika myndigheter. De
hjilper minniskor som behéver information om sambhallets resurser och hjilp
att ansoka om olika rittigheter. Bida grupperna har samma behov av hjilp
med att kartligga behov samt erbjuda insatser i form av stéd och service.

Reflektion

Funktionen PO ir en vilfungerande verksamhet som finns i 84 % av landets
kommuner jimfért med HK som endast finns péa fem platser i hela landet
och dessutom organisatoriskt ligger inom landsting/regioner.

PO ilandet nar arligen ca. 6 000 klienter och verksamheten ger positi-
va effekter bade for den enskilda och ur samhillsekonomisk synvinkel. Det
finns ingen statistik pa hur méinga personer med forvirvad hjirnskada som
arligen far hjilp av en HK, men det handlar uppskattningsvis om en brakdel
av detta antal.

En annan olikhet mellan stédfunktionerna ér att kommunerna far stats-
bidrag for verksamheten PO, medan de fi hjirnskadekoordinatorer som
finns finansieras av landsting/region. Riktlinjerna for PO ér noga reglerade
avseende mélgrupp och insatser medan hjirnskadekoordinatorernas uppgif-
ter och malgrupp skiljer sig at.

Hir kan man se hur samhillet har lyckats bra i sitt uppdrag att hjilpa
en utsatt grupp men patagligt brister i stodet till en annan likvirdig grupp,
trots att bada grupperna har liknande svarigheter och ér ungefir lika stora.
(Socialstyrelsen "Rehabilitering for personer med traumatisk hjirnskada.
Landstingens rehabiliteringsinsatser” s. 8—9 ”Att inventera behov. Invente-
ring av gruppen personer med psykisk funktionsnedsittning” s.46)

6.4 Erfarenheter och reflektioner fran mangarig
erfarenhet av funktionen Hjarnskadekoordinator

Nir virdkedjan brister har HK en viktig funktion. I de utvirderingar som
gors inom funktionen Hjirnskadekoordinator stills frigan om hur n6jda/
missnéjda man dr med HK:s bemotande. De flesta klienter skattar sig till
90-100 procent n6éjda med den hjilp de har fatt av HK-funktionen och hur
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man kan paverka sin egen situation. En hel del drenden till HK initieras
av anhoriga som upplever att man inte fir information eller rid om vilka
insatser och mojligheter som finns. Det blir anhoriga som far halla i kon-
takterna da det saknas samordning kring den nirstiende. Man kan nistan
sdga att den roll som den anhérige tar pa sig liknar ett godmanskap och
ett flertal anhoriga har ocksé forordnats som god man dven om grund-
instillningen hos 6verférmyndaren dr att férordna nigon utomstiende.
Anhoriga far dven fungera som vérdare da det brister i stédet, sammanta-
get innebdr det att ett allt for betungande ansvar liggs pa anhoriga. Hir
kommer HK-funktionen in och hjilper bade klient och familj med sin
specialistkunskap och breda kompetens. Att HK har en stor kunskap om
hjirnskadades livssituation och konsekvenser av hjirnskadorna ir till stor
hjilp for bade klienter, anhoriga och gode man. Kunskap kring samhallets
stod och service i kontakten med sjukvird och myndigheter ar viktig kom-
petens som tillsammans med erfarenhet dr grundbulten i en Hjirnskade-
koordinators arbete.

Den energi och kraft som krivs for att som anhorig skota alla kontak-
ter m.m. slar ofta tillbaka pa méjligheterna att fullfélja nédvindig rehabi-
litering for den skadade personen. Hjirnskadekoordinatorernas mangéri-
ga erfarenhet av sin verksambhet talar for att forutsittningarna att komma
tillbaka till ett sjdlvstindigt liv f6r den skadade personen 6kar genom den
hjilp och det stéd denna funktion bidrar med. Manga ars erfarenhet av
arbetet som Hjirnskadekoordinator talar dérfor for att detta arbetssitt inte
bara gagnar den enskilda utan att det ocksa kommer samhillet tillgodo.

Slutsats av kommunenkat Omradet stodfunktioner:

Det finns en generell brist pi ledningsnivd om kidnnedom kring stédfunk-
tionerna Hjirnskadekoordinator, Vigledare, Personligt ombud samt God
man. Man hinvisar nedat i organisationen. Det finns en uppdelning mel-
lan olika enheter med olika chefer. Samordning mellan enheterna saknas,
man far sjilv "ta sig fram”. Det finns en generell okunskap kring malgrup-
pen. Vem som far hjilp dr diagnosstyrt. Mycket insatser finns for neu-

ropsykiatri och psykisk ohilsa som saknas for gruppen med traumatisk
hjdrnskada. Enskilda maste veta vilken friga som ska stillas for att "kom-
ma ritt”. Vi har ingen statistik direkt frin landstingen, d4 enkdten som ge-
nomforts inom projektet riktades enbart till kommunerna.

Fordelen med samordningsfunktionerna som beskrivs i detta projekt
D4 samhallet forandras allt snabbare och aktérerna och valmoéijligheterna
blir allt fler kommer det att behévas fler stodfunktioner sdsom t.ex. hjirn-
skadekoordinator, vigledare, personliga ombud och gode min i framtiden
tor att de personer som skadas/insjuknar ska fa de insatser som de ér berit-
tigade till. Case manager-funktionerna kan skapa ramverk for samverkan
och samtidigt ge klienterna/patienterna moéjlighet till 6kat inflytande 6ver
sin vird/behandling och rehabilitering samt stod i sin dterhdmtning. Man
kan genom samverkan bidra till att virden och rehabiliteringen blir eko-
nomiskt mindre kostsam, effektivare, och skapa en insyn och férstielse for
respektive huvudmans uppdrag. CM som metod i dessa sammanhang kan
med f6rdel anvindas som en modell f6r de klienter/patienter dir behov av
medaktorer uppmirksammats eller dir behovet av samordning dr pataglig.
Utifrin koordinatorfunktionen idag sett ur ett Case managementper-
spektiv sa menar forskaren Thomas Strandberg att koordinatorfunktionen
ar viktig, men att man ocksa stir infér stora utmaningar dels utifran hur
funktionen ska organiseras och dels utifran hur funktionen ska utfor-
mas rent innehéllsmissigt. Det dr inte bara att inféra "rakt av” menar han.
Hjirnskadekoordinator/Case managementfunktionen maste implemente-
ras i den svenska vird- och omsorgsapparaten och om detta finns det inte
sarskilt mycket beskrivet. Strandberg tror ocksé att man ser helt olika pa
Case management i olika landsting och regioner men att det viktiga dr att
det finns styrdokument som alla méste forhalla sig till d4 det giller sam-
ordning och individuell planering.

Det finns en generell brist pa ledningsniva om kdnnedom
kring stédfunktionerna Hjdrnskadekoordinator, Vigledare,
Personligt ombud och God man.
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AVSNITT 7

Personer med f6rvirvad hjirnskada har ofta ménga vird- och samhills-
kontakter och dirmed ett stort samordningsbehov. Det ir ofta de anhéri-
ga som fir ta pa sig den koordinerande rollen. Att vara nira anhérig till en
svart sjuk person kan méinga ginger vara ett hirt arbete rent fysiskt. Men
framforallt dr det en kraftig psykisk pafrestning, eftersom det innebir att
dka med pd ndstan samma kinslomissiga berg- och dalbana som personen
med en hjirnskada, men dnda hela tiden sta vid sidan om, i dennes skugga.
F6r minga anhériga blir det en 6vermaktig situation och ménga blir sjilva
sjuka.

Den omsorg som ges av anhoriga till nirstdende har en samhillsbaran-
de funktion. Utan de anhérigas omsorgsinsatser skulle samhallet inte klara

av att tillgodose medborgarnas behov av omsorg.

Manga anhériga upplever att en av de tyngsta
bérdorna de har att béra ér den samordnande
och koordinerande roll de ofta maste ta pa sig.

STODFUNKTIONER

Anhoriga stir for en stor del av den vird och omsorg som ges i Sveri-
ge. Den offentligt finansierade virden och omsorgen utgdr enligt regering-
en oftast ett komplement till de mycket omfattande insatser som de anho-
riga star for. Regeringen siger samtidigt att det i grunden ir ett offentligt
dtagande att tillgodose medborgarnas behov av vird och omsorg och att
det ska vara frivilligt att ge anhdrigomsorg. Kommunerna har det yttersta
ansvaret for att de som vistas i kommunen far det stéd och den hjélp som
de behover. (RiR 2014:9)

Den koordinatorfunktion som den anhérige tar pa sig forutsitter att
hen skaffar sig kunskap om alla system och lar sig hitta information och
villkor. Manga tjinstemin inom respektive myndighet har INTE kun-
skap om 6vriga aktorers ansvar och uppdrag. Ju mer splittrade de offentliga
vard- och omsorgssystemen blir, desto mer maste anhoriga kompensera.
Ofta krivs ocksi att anhériga hjilper till i 6verklagandeprocesser.

Minga anhoériga upplever att en av de tyngsta bordorna de har att bira
ar den samordnande och koordinerande roll de ofta maste ta pa sig. Nar
den nirstiende sjilv inte kan skota alla kontakter saknas det ofta ett al-
ternativ till att anhoriga tar ansvaret. Om anhoériga inte tog pé sig koordi-
natorrollen skulle mycket falla mellan stolarna. Det finns vissa alternativ

till att anhoriga tar pa sig rollen som koordinatorer, exempelvis personliga
ombud och "Case management”. (RiR 2014:9)

7.1 Anhorigas situation

Effekter pa forvarvsarbete

Av de 1,3 miljoner anhoriga som regelbundet vérdar, hjilper eller stoder en
nirstdende dr 900 000 i yrkesverksam élder. 100 000 av dessa har minskat
sin arbetstid eller slutat arbeta pa grund av sitt omsorgsgivande. 70 000 har
minskat sin arbetstid, fler kvinnor d4n méin, medan drygt 29 000 har tving-
ats limna sitt arbete till £6ljd av att de regelbundet hjilper en nirstaende.
Bland anhoériga i aldern 45-66 ar som ger daglig hjilp har 32 procent av
kvinnorna och 27 procent av méinnen minskat sin arbetstid, sagt upp sig
eller gatt i pension tidigare dn planerat som en konsekvens av omsorgsgi-

vandet. (Nka)
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Anhaorigas halsa

Det finns ett negativt samband mellan anhérigas halsotillstind och deras
omsorgsarbete, ju mer omsorg man ger, desto simre dr det sjilvskattade
halsotillstandet. Kvinnor paverkas generellt mer negativt 4n méan. Var fem-
te anhorig kinner ofta eller alltid att det dr psykiskt péafrestande att ge vard,
stod eller hjilp till en nirstdende. De som kinner si ger oftast omsorg till
ett barn.

Var fjirde anhorig anser att det dr fysiskt pafrestande ibland. Narma-
re 40 procent anser att omsorgsgivandet ofta eller ibland gor det svirt att
hinna umgas med vinner. Samtidigt tycker mer dn fyra av fem anhoriga att
det kinns bra att ge omsorg. Aktuell forskning visar att ungefir 25 % av
alla anhoriga utvecklar egen sjukdom. Kvinnor uppvisar hégre sjuktal och
kvinnors sjukskrivningar har ofta ett samband med rollen som anhoérig.
Samtidigt anser ménga att livskvaliteten hojs nir de vet att deras nérstien-
de fir god vird och omsorg — av dem sjilva eller andra personer som den
nirstiende kinner eller litar pa. (Nka)

Vad sker nar anhoriga inte orkar?

Var femte anhorig upplever att de inte far tillrdckligt med stod fran lands-
ting/region och kommun. Nedan dr négra faktorer som paverkar anhoriga
omsorgsgivare och som ofta slutar med att de i lingden inte orkar:

STRESS

uppstér nir hjarnan inte ricker till. Fér en person med forvirvad hjirnska-
da idr vigen till stress kortare. Detta paverkar dven anhdriga. Stress slicker
ut var formdga att lisa omgivningen. Detta kan ldtt bli en ond cirkel mel-
lan personen med hjirnskada och den anhérige.

Aktuell forskning visar att ungefar
25 % av alla omsorgsgivande anhoriga
utvecklar egen sjukdom.

STODFUNKTIONER

Anhériga uttrycker ofta kénslor av ensamhet,
begrdnsad frihet och existentiell oro, bade egen
och for den ndrstaende.

ORO

Vira tankar kring datid och framtid skapar dngest. For anhoriga dr tiden
tylld av tankar kring "Hur ska det ga f6r min nérstaende?”,”Vad hinder nir
jag dor?” Inte bara kring hilsa och vérd utan dven boende, férsorjning, sys-

selsittning — ja allt! Stédsystemen miste vara forutsidgbara for att forbittra
"badas” livskvalitet.

RADSLA
Att stindigt gi omkring och vara ridd kan i sig orsaka hjirnskador.

SORG
Minga anhoériga kinner sorg 6ver forlorade funktioner men ocksa 6ver det
som inte blev.

HOPPLOSHET

Hoppléshet gor oss sjuka. Hopp dr att ha tillit till framtiden. Att jag tror
att dir framme finns négot som ér bra f6r mig. Ny forskning visar att for-
mégan att ha tilltro till sig sjilv och att kiinna framtidshopp paverkar hil-
san i mycket stor utstrickning.

VANMAKT
Vanmakt 6ver system och strukturer som man inte forstar, brist pa 6ver-
blick och kunskap. En 6verkurs i samhillskunskap som litt kan 6vergi i en

kinsla av 6vergivenhet.

Anhoriga uttrycker ofta kinslor av ensamhet, begrinsad frihet och existen-
tiell oro, bade egen och for den nirstdende. Som anhoérig ska hen hantera
bade den nirstdendes och egna kinslor och vardagssituation. Kunskap och
verktyg finns inte samlat och inte ens professionella aktorer har 6verblick.
Vi har ett samhille som inte identifierar och virderar livsvillkor.
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Forskare vid Institutet for social forskning pa Stockholms universitet
har beskrivit en modell utifran stress i boken om "Social uthallighet”
som visar pa hur obalans i vara réda, gréna och bla zoner gér oss sjuka.
Ursprunget till den réda, gréna och bla modellen kommer fran boken
"Compassionfokuserad terapi” skriven av Christina Andersson och
Sofia Viotti.

Bla = arbete och sjalvforverkligande
R6d = angslan oro stress
Gron = "att vara” och att ta hand om sig sjalv

Anhériga pendlar mellan réd och bla zon och befinner sig nastan aldrig
i den grona zonen.

Foralders omsorgsansvar

Nir négon i familjen drabbas av allvarliga svarigheter efter en f6rviarvad
hjirnskada, paverkar detta alla i familjen, familjeklimatet, forutsittningarna
for forildraskapet, vardagen och hur alla familjemedlemmarna mir. Stodet
behover dé inriktas pd familjens, fordldrarnas och barnens (omyndiga savil
som vuxnas) behov.

Nedan ges exempel pa vad férildrars omsorgsansvar, bade for minderariga
och for vuxna skadade barn, kan innebira:
Samordning. Ofta medicinsk men kan gilla alla omraden. Ar ocksi
informationsbérare mellan myndigheter och sjukvard. Har kontroll
over ndr relevanta handlingar ska vara myndigheter tillhanda.
Ibland hinder det ocksa att fordldrar utses som gode min for sina
vuxna skadade barn.
Gir in som vikarie nér personliga assistenter dr sjuka och har jourbe-
redskap vid andra ovintade hindelser.
Forsoker skydda ndr barnet inte kan skydda sig sjélvt och riskerar att
bli utnyttjat ekonomiskt/sexuellt och socialt.

Bidrar ekonomiskt varje méanad och/eller vid sirskilda tillfillen.
Engagerar sig s att barnet ska ha en rik fritid, fi méjligheter att resa
etc.

Ansvarar for identitetsarbetet genom att vara ett stillféretridande
minne.

Konsekvenser for foréaldrar:

Nedan ges exempel pa vilka konsekvenser detta kan leda till:
Dalig ekonomi p.g.a. att man ofta har gitt ner i arbetstid vilket ocksé
pa sikt leder till férsimrad pension. Giller kvinnor i storre omfattning
an man.
Okad grad av sjukskrivning/sjukersittning/arbetsloshet.
Simre karridarmojligheter — svirare att byta arbete eller avancera yr-
kesmissigt.
Svirt att fa tid att virda familj- och vinskapsrelationer.
Skuldkinslor gentemot syskon och deras familjer. Man har inte tid
eller ork att vara mor- eller farforilder.
Minga forildrar vittnar om att de blir bemétta med ifragasittande
och blir beskyllda for att vara 6verbeskyddande.
Kinslor av hopploshet, uppgivenhet och sorg.

Oro infor framtiden.

Kallor: NKa.se. Projektet Delaktighet och stéd, Bracke Diakoni 2015, "Att ge omsorg mitt
i livet: hur paverkar det arbete och forsérjning?” Institutionen fér socialt arbete, 20141,
Stockholms universitet. “Samordning av stod till barn och unga med funktionsnedsatt-
ning - Ett (0)I6sligt problem?” Riksrevisionen 2011:17)
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7.2 Stod till anhoriga

Ar 2009 inférdes en ny bestimmelse i SoL. 5 kap. 10§ som anger att soci-
alnimnden "ska erbjuda stdd for att underlitta f6r de personer som vardar
en nirstdende som dr langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en ndrsté-
ende som har funktionshinder”.

Som stdd for tillimpningen utarbetade Socialstyrelsen 2016 en vig-
ledning "Stdd till anhoriga — vigledning till kommunerna for tillimpning
av 5 kap. 10 § socialtjanstlagen”. Den riktar sig till verksamhetsansvariga
tér kommunerna, chefer pa olika nivaer, handlidggare och personal som ar-
betar med olika insatser si att bestimmelsen tillimpas fullt ut.

Det finns olika former av stdd till anhériga och dessa stod ser olika ut
tor anhoriga till dldre, lingvarigt sjuka och personer med funktionsned-
sattning. Det finns insatser inom LSS och socialtjinst direkt till den som
har en funktionsnedsittning som ger avlastning till den anhérige som t.ex.
hemtjinst, dagverksamhet eller korttidsboende. Hur mycket stéd som finns
tor anhoriga och vilka regler som styr dr olika i varje kommun. Riksrevi-
sionen har patalat de stora skillnaderna mellan kommunerna i landet i vil-
ket anhorigstdd som erbjuds och att manga kommuner inte ger nigot stod
alls.

Anhoriga vill veta vilken hjilp och stéd som gér att £, hur man soker
denna hjilp och vad man har ritt till enligt lagen. Tre av fyra anhoriga
kinner inte till det. Tvé av tre anhoriga vet inte heller vem man ska kon-
takta inom sjukvérd eller socialtjinst om man behéver riad och stod. Man
efterlyser dven bittre samverkan mellan olika huvudman.

(Nka, www.anhoriga.se)

Avldsarservice enligt LSS

Avlisarservice i hemmet ir en av de tio insatserna i LLSS. Den enskilde har
ritt till avlosarservice i hemmet om hen tas om hand av forildrar eller an-
hériga som behover egen tid. Att fa avlosning kan vara en forutsittning for
att kunna koppla av eller gora andra saker som den funktionsnedsatte inte
kan vara med pa. I LSS-propositionen 1992/93:159 sid 76 finns en sérskild
text om vikten av att se till att vuxna funktionsnedsatta fir denna insats,
eftersom deras anhoriga i méanga fall gor stora och tunga insatser. Om den
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Anhdriga vill veta vilken hjdlp och stod som gar
att fa, hur man s6ker denna hjdlp och vad man
har rdtt till enligt lagen.

enskilde inte dr berittigad till personlig assistans pa grund av for lite eller
inga grundliggande behov, kan avl6sarservice enligt LSS kombineras med
hemtjinst enligt SoL.

Vilket stéd finns?

Det finns en hel del stod att fi men kunskapen dr spridd och spretig. Det
ar stora skillnader mellan kommunerna nir det giller vilket stod som er-
bjuds anhériga. Kommunerna saknar rutiner f6r utredning av anhdrigas
situation och behov av stod.

Varken Socialstyrelsen eller IVO har bedrivit nigon riktad tillsyn av
det kommunala anhorigstddet. Det saknas en struktur och rutiner for sam-
arbetet mellan landstinget och socialtjansten nir det giller stdd till anhori-
ga. Manga anhoriga har langvarig kontakt med sjukvirden, men landsting-
en/regionerna arbetar inte systematiskt med stod till anhériga.
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Insikten om behovet av anhérigstod dr stor men én lyser de praktis-
ka I6sningarna med sin franvaro. Mycket ansvar f6r anhérigstod liggs pa
kommunerna. De har valt att 16sa detta ansvar pa olika sitt. I manga kom-
muner finns en s.k. anhérigkonsulent. I de flesta kommuner har anhorig-
stodet bedrivits i projektform. Det ér ovanligt att anhérigperspektivet be-
aktas i styrdokument och rutiner.

Kommunerna dokumenterar inte anhdrigkontakter och déirfor sak-
nas nationell statistik 6ver anhorigstodet. Det dr dock fullt méijligt att fora
mingdstatistik. Enligt SoL ska all socialtjinst bedrivas med god kvalitet.
Dirfor dr kommunen ocksi skyldig att skaffa sig kunskap om sin anhoérig-
verksamhet, vilken omfattning den har och vilken eftekt den far. Om en
anhorig soker stod och kontakt for sig sjilv kan kommunen bevilja stod-
samtal eller stodkontakt som ett bistindsbeslut. Den anhériga blir da ett dr
drende och ska bli féremail f6r dokumentation.

Vilka mojligheter till frivilliga val, sjdlvstindighet och integritet har de
personer som dr anhoriga till ndgon som beh6ver kommunal vird och om-
sorg? Och hur forhaller sig en kommunal bistindshandlaggare till att det
finns mer 4n en part nér virdinsatser diskuteras?

Anhorigas stodbehov
Detta uppmirksammar Martina Takter i sin licentiatavhandling hésten
2017. Takter arbetar som nirstiendekoordinator i Malmé stad och har
forskat inom socialt arbete pa Malmé Hoégskola kring anhérigstéd inom
socialtjansten och omsorgen om dldre och personer med funktionsnedsitt-
ning de senaste fyra aren. Hon har intervjuat bistindshandliggare, gjort
observationer under hembesok och dven list akter och bistindsirenden.
En av Takters slutsatser i avhandlingen ir att bistindshandliggarna fo-
kuserar pa den enskilda personen, alltsd den som anséker om bistind, och
inte pd de anhoriga. Det paverkar naturligtvis de anhoriga, vars behov ddr-

med riskerar att inte komma fram. Ansvaret f6r helheten gors till en privat
angeldgenhet och legitimerar att det offentliga backar frn sitt ansvar.

Takter menar att det finns en stor diskrepans kring de hir frigorna. I
Sverige dr det "arbetslinjen” som giller. Samtidigt finns det en tanke om att
alla vill, ska eller bor hjilpa sina anhériga. Men nir ska de hinna? Anhéri-
gas situation och upplevelse av vilka behov som behéver tillgodoses far hel-
ler inte geh6r och skapar en frustration och maktloshet éver fattade beslut,
som i sin tur forklaras med att anhoriga inte forstar lagar och regelverk och
den komplexitet som bistindsbedomningen ror sig inom. Enligt Takter sa
har sjilva grundfrigan glomts bort: varfor behover de anhériga stod?

Det ir en bra friga dir svaret forhoppningsvis inkluderar det faktum
att anhoriga behover stdd inte bara for att kunna avlasta samhillet i om-
sorgen utan dven for att kunna ha ett bittre eget liv. Men ocksa for att ha
mer forstielse for sin familjemedlem, vilket kan bidra till en bittre relation
di den nirstiende fungerar vildigt annorlunda. Nir vi har svaret pa frigan
kan vi ge anhoriga ritt stdd menar Takter, som ocksd menar att man beho-
ver stilla sig frigan vad som ir skilig levnadsnivé dven for de anhoriga.

Det behovs ett mer systemiskt tink kring helhet och delaktighet; det
skulle alla kommuner tjina pd. De allra flesta manniskor vill hjilpa sina
nira och di méste man ta det pa allvar. (Takter, Martina 2017)

Det behévs ett mer systemiskt tink kring helhet
och delaktighet; det skulle alla kommuner tjéna pa.
De allra flesta ménniskor vill hjdlpa sina néra och
da maste man ta det pa allvar.
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AVSNITT 8

8.1 Sammanfattning och analys

Det dr den komplexa vird- och omsorgsapparaten med manga aktérer som
ser till sin specialitet, som gor att patienter "faller mellan stolarna”. Det ir
forst och frimst en organisatorisk friga inom virden och omsorgen. En
battre struktur och samordning skulle kunna sikra att enskilda individer
inte drabbas av att "falla mellan stolarna”i de stora vard- och omsorgssys-
temen.

Kunskapen tunnas ut

Den specialistkompetens som finns kring férvirvade hjiarnskador tunnas
ut och forloras ju lingre bort man som enskild med hjirnskada kommer
fran hilso- och sjukvirden och istillet har stod av t.ex. hemtjinst, per-
sonlig assistans och virdcentral. Dirfor dr det viktigt med kontinuerlig
utbildning och forskning inom omradet. Kompetensen maste hojas pa alla
nivier. Man maste 6ka kunskapen om hur det faktiskt dr att leva med en
forvirvad hjirnskada. Olika vetenskapsomraden kan berika forskningen

i en tvirvetenskaplig forstéelse, vilket vore betydelsefullt. Forskning kan
dven behovas di det dr olika funktionsnedsittningar som i en kombination
paverkar varandra, t.ex. neuropsykiatriska funktionsnedsittningar och for-
virvad hjirnskada.

Arbetslivet stiller sd hoga kognitiva och produktionsmissiga krav att
det dr ofta dr svart for personer med kognitiva och strukturmassiga funk-
tionsnedséttningar att komma tillbaka i arbete. Och det som édven paver-
kar atervindandet dr hur tempot, orken och trottheten ser ut f6r personen
i friga.

STODFUNKTIONER

Case management-funktionen

Det finns enligt Thomas Strandberg, tvéd studier som han har varit medfor-
fattare till, publicerade under ar 2016, och som visar pa att det finns perso-
ner som kommer tillbaka i arbetslivet trots dessa svarigheter.

Samverkan mellan olika berorda aktérer, t. ex. mellan landsting/regio-
ner och kommuner ér alltsd centralt for patientgruppen med traumatiska
eller forvirvade hjirnskador, och dndé sa finns det si fa landsting/regioner
i Sverige som har sirskilda samordningsresurser som t.ex. koordinatorer
eller liknande. Hjirnskadekoordinator/Case management-funktionen maste
didrfor tydligare implementeras i den svenska vard- och omsorgsapparaten,
men innan det kan ske dr det viktigt att det finns styrdokument som alla
miste forhilla sig till da det géller samordning och individuell planering.

Samverkan mellan olika berérda aktérer, t. ex. mellan lands-
ting/regioner och kommuner dr centralt for patientgruppen
med traumatiska eller férvirvade hjdrnskador, och dnda sa
finns det sa fa landsting/regioner i Sverige som har sdrskilda
samordningsresurser.
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Denna viktiga aspekt beskriver vikten av samordning utifrén aktorer-
nas perspektiv och att samverkan kring mélgruppen inom modellprojektet
inte dr s vilutvecklad som den borde vara. Det ér vira fallbeskrivningar ett
klart bevis for.

Vi har i var rapport specifikt jimfort stodfunktionerna Personligt om-
bud och Hjirnskadekoordinator och reflekterat 6ver vilka likheter/skillna-
der som finns.

Aven om det inte gér att faststilla exakta siffror for jamforelser s dr
bada grupperna sannolikt ungefir lika stora. Det innebdr att om man har
ett psykiskt funktionshinder eller en forvirvad hjiarnskada kan man ha lik-
nande svérigheter.

Personligt ombud
De stora skillnader som vi kan peka pa handlar framforallt om att verk-
samheten med personligt ombud riktar sig enbart till personer med ling-
varig och omfattande psykisk funktionsnedsittning som har behov av
srskilt stod for att kunna tillvarata sina rittigheter i samhillet. Hjdrn-
skadekoordinatorn hjilper minniskor med en forvirvad hjirnskada.

En annan stor skillnad mellan de olika stodfunktionerna r att kom-
munerna far statsbidrag for verksamheten personligt ombud, medan de
ta hjarnskadekoordinatorerna som finns runt om i landet finansieras av
respektive landsting/region. Riktlinjerna for personligt ombud dr noga reg-
lerade avseende malgrupp och insatser medan hjarnskadekoordinatorernas

uppgifter och milgrupp kan skilja sig at.

Hjarnskadekoordinator
Arbetssittet och uppgifterna for personligt ombud och hjirnskadekoordi-
nator dr pi ménga sitt lika varandra. De hjilper utsatta manniskor i deras
behov av samordning och kontakt med olika myndigheter. De ér behjalp-
liga med information om samhallets resurser och hjilper till med ans6k-
ningar om olika rittigheter. Bida grupperna har samma behov av hjilp att
kartligga behov samt erbjuda insatser i form av stdd och service.
Verksamheten med personligt ombud och hjirnskadekoordinatorerna
runt om i landet dr dessutom mycket lika varandra i utférandet genom det
uppdrag som bada funktionerna har. Detta da man arbetar pa specifikt upp-

drag av klienten och fungerar som ett redskap for att ge klienten battre tillit

till sig sjdlv och ddrmed fa bittre kontroll och makt 6ver den egna vardagen.

Det finns dven likheter i hur vilfungerande verksamheterna dr och att
de ir till stor nytta f6r klienterna genom att dess livssituation forbattras.

Personligt ombud och hjirnskadekoordinatorer rapporterar dven om
samma brister i vird- och omsorgssystemet som handlar om bemétande
och virderingar, myndigheternas organisations- och strukturbrister, till-
gingligheten till adekvat vard och brister i samordnande insatser.

Diagnosen styr

Vi konstaterar att funktionen personligt ombud édr en vilfungerande verk-
samhet som finns i 84 % av landets kommuner jaimf6rt med hjirnskadeko-
ordinatorfunktionen som endast finns representerad pa fem platser i hela
landet och dessutom organisatoriskt ér placerad inom landstingens/regio-
nens verksamhet. Det finns dven en vil férsedd kompetensforsorjning inom
psykiatrin i Sverige inom omradet Case management genom olika hégsko-
leutbildningar inom den integrerade psykiatrin. Det kan konstateras att na-
got liknande pd hogskolenivi inte finns idag inom hjirnskadeomradet.

Vir erfarenhet tyder pi att det dr upplagt pa ett annat sitt inom hjarn-
skadekoordinatorfunktionen dir de som arbetar som samordnare/koordi-
natorer oftast har en hégskoleutbildning. Inom hela omradet Case ma-
nagement kan det vara antingen sjukskéterskor med specialistutbildning,
skotare i psykiatrisk vird, gymnasie- och hogskoleutbildade i social om-
sorg, socionomer, behandlingsassistenter, socialpedagoger och arbetstera-
peuter m.fl. som idag arbetar som Case manager.

Personliga ombud runt om i landet nér drligen cirka 6 000 klienter och
verksamheten med personliga ombud ger positiva effekter bade for den
enskilda och ur samhillsekonomiskt perspektiv. Det finns dessvirre ingen
aktuell statistik pa hur manga personer med forvirvad hjirnskada som arli-

Personligt ombud dr en vélfungerande verksamhet
som finns i 84 % av landets kommuner jdmfért med
hjdrnskadekoordinatorfunktionen som endast finns
representerad pa fem platser i hela landet
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Man kan konstatera att personer med forvérvad
hjdrnskada har manga vard- och samhdillskontakter
och att samordningsbehovet dr stort fér individen.

gen far hjilp av en hjirnskadekoordinator men det handlar uppskattnings-
vis om en briakdel av detta antal.

Rad till anhoriga
Hir kan man saledes se hur samhillet har lyckats bra i sitt uppdrag med
att hjilpa en utsatt grupp men brister patagligt vad géller en annan likvir-
dig grupp, trots att bada grupperna har liknande svarigheter och ér ungefir
lika stora.

Vi stillde oss dven fragan om hur man kan skapa ett anhorigstéd som
underlittar vardagen f6r biade brukare och anhériga? Hur kan man dra
nytta av all den kunskap som anhériggruppen kan tillfora?

Det borde i si fall handla om konkreta forslag som t.ex:

Kommunerna har anhérigsamordnare. Som anhoérig har
du ritt till samtalsstod och stodgrupper samt utbildningar dir du kan
lira dig mer om tillstind och sjukdomar som din nirstdende har.

att hjdlpa till. Ofta finns folk i omgivningen som kan
tinka sig att hjilpa till med st6ttandet.
om mojligheter till mer flexibla arbetsti-
der.

Det ir viktigt att ha méjlighet till aterhdmtning, fri-
tidsaktiviteter och umginge med vinner for att kunna behalla en god
livskwvalitet.

pa kommunen och véirden sa att du kan vara delaktig i
planeringen f6r din nirstdende. (Anhorigas riksférbund)

Man kan konstatera att personer med forvirvad hjirnskada har méinga

vird- och samhillskontakter och att samordningsbehovet ér stort for in-
dividen. Att det dr anhériga som ofta tar pé sig den koordinerande rollen
synliggors bland annat genom anhoérigverksamheterna inom Nka, Anho-

rigas riksférbund och Hjirnskadeférbundet Hjirnkraft. Det blir allt som
oftast en mycket omfattande uppgift som ofta leder till att den anhorige
far ga ned i arbetstid men ocksé att anhdriga sjilva blir sjuka. Man talar
om ett negativt samband mellan omsorgsgivande och det egna hilsotill-
standet. Riksrevisionen har konstaterat att anhériggruppen upplever den
samordnande och koordinerande rollen som den tyngsta bérdan som man
som anhorig maste ta pa sig for att inte saker och ting ska “falla mellan
stolarna”. Det finns ett stort behov bland anhériga att fa stod i att under-
latta vardagen sé att man har tid och kraft att fortsitta arbeta men ocksa
att fi stdd i form av information, tjdnster, ekonomiskt bistind o.s.v. Det
handlar helt enkelt om att f avlosning, praktisk hjilp med omvardnaden,
anpassningar i hemmet utifran individuella behov och stéd i att anséka om
detta. Men framférallt att ha nagon forstaende person att kunna bolla sina
tankar med.

Involvera familjen

Detta uttalade behov av st6d till patienten och anhériga patalas dven av
Myndigheten {6r vird- och omsorgsanalys som skriver om den patient-
centrerade varden i sin rapport fran ar 2016, dir man menar att denna
dimension av patientcentrerad vird handlar om att involvera familj och
nirstdende i virden. Man pekar pa att det dr en avgorande faktor f6r pa-
tientupplevelsen hur man involverar patientens familjemedlemmar och
ndrstidende i sin sjukdom och vird, och vilka resultat den patientcentrera-
de virden uppnir genom detta. Man talar om en hilso- och sjukvird som
engagerar anhoriga i beslutsfattande, stédjer omsorgsrollen och tar familj
och nirstdendes behov i beaktande, vilket ger en helt annan dimension av
delaktighet som dr oerhort viktig for patienternas vilmaende.

Man nimner dven i rapporten patienters begrinsade kunskap om vad
lagstiftningen ger dem for skydd och méjligheter till involvering av familj
och anhoriga och att detta tycks vara ett hinder f6r utveckling och oka-
de mojligheter. Hir kan de manga patient/funktionshindersorganisationer
som dr aktiva i Sverige, genom offentligt st6d, driva fragor om att involve-
ra nirstiende i hilso- och sjukvarden i den mén den enskilde sjilv 6nskar
det. Redan idag erbjuder flertalet organisationer stéd och utbildningar om
sjukdomar till patienters familjer och anhériga.
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AVSNITT 9

Forslag/rekommendationer

Case management-funktionerna och anhérigperspektivet belyses sir- Ska ge information om rehabiliteringsméjligheter, boende, fritid,

skilt i denna delrapport. Fokus ligger pa Case management-modellen stod for dterging i arbete och 6vrig samhaillsinformation.
och hur denna ska kunna implementeras f6r milgruppen. Rekommen- Ska ge allminna rad kring konsekvenser av hjirnskada.
dationen bygger p4 att skapa en modell for stodfunktioner med fokus Ska utga ifran ett salutogent synsitt (faktorer som vidmakthéller
pa samordningsperspektivet som ska kunna erbjudas till personer med hilsa).
TBI men éven till hela mélgruppen med f6rvirvad hjirnskada di de Ska vara en fristiende funktion som inte ingér i den kliniska
stodfunktioner som belyses i projektet ocksa kommer i kontakt med verksamheten.
denna malgrupp. Stodet skall vara flexibelt och littillgingligt.

Insatserna ska vara kostnadsfria och inte kréva remiss. Stodet ska

Rekommendationerna ar: vara personligt anpassat, folja den enskilde 6ver huvudmannagrinser

Nationell utredning om behovet av ett personligt individuellt
samordningsstdd for personer med (traumatisk) forvirvad hjarn-
skada (regeringsuppdrag till Socialstyrelsen).
CM/Koordinator/samordningsfunktioner i alla landsting/regioner.
Nationell samordning/hjilplinje av stodfunktioner for mélgrup-
pen TBI/férvirvad hjirnskada.

Satsning pd hogskoleutbildning alternativt uppdragsutbildningar
inom omréidet Case management med inriktning f6rvarvad hjirn-

skada.

Funktionen hjarnskadekoordinator:

Ska vara en oberoende resursperson till den skadade och anhériga
genom akut- och rehabiliteringsforloppet.
Ska vara till st6d och hjilp vid kontakt med likare, andra virdgi-

vare och myndigheter.

mellan olika aktorer och f6lja personen sa linge behovet av insatser-
na kvarstir. Hjidrnskadekoordinatorn ska arbeta enligt Case manage-
ment-modellen. Case management samordnar virden for att den
enskilde ska kunna leva ett si sjilvstindigt liv som moijligt.

I funktionen god man rekommenderas féljande:
Ritt till grund- och vidareutbildning f6r gode min.
Begrisningar av antalet huvudmain f6r gode min.
Att gode min alltid dr garanteradde sitt arvode.
Att gode min har en ansvarsforsikring.
"Professionella” gode min.
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